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Juan M? Orbegozo

Presidente del patronato de la
Fundacion Menudos Corazones

uchas palabras irrumpieron con fuerza en

nuestras vidas en 2020, quedandose a
nuestro lado desde entonces. Algunas de ellas
sirvieron para consolar o apaciguar, para escla-
recer, para abrazar en la distancia impuesta por
el virus o para sostener la incertidumbre.

En Menudos Corazones pusimos todo nues-
tro esfuerzo para no ahorrarte, en ese ano dificil,
ninguna palabra que te fuera util. Deseamos, de
todo corazodn, haberlo conseguido.

Cuando escribo estas lineas, con el 2021 a
punto de llegar a su fin, pienso cual es la pa-
labra que mejor describe,
en estos Ultimos meses, el
espiritu de la Fundacioén. Y
la respuesta es, sin duda,
‘transformacion’.

Nuestro patronato, como
te contamos en este nume-
ro, es ahora mas diverso.
Se ha renovado vy fortaleci-
do con la incorporacion de
cuatro nuevos miembros,
fruto de un enriquecedor
proceso de mejora del buen gobierno de la
Fundacion. A Isabelle Le Galo, Eduardo Lopez,
Cristina Mendizébal y Monica Pifiuela les doy,
desde este espacio, una calida bienvenida.

En buenas practicas, también hemos dado
un gran paso, evolucionando en la revision de
procesos y en la actualizacion de protocolos.
Tienes a tu alcance, en nuestra pagina web, una
seccion especifica dedicada a la transparencia
con todos los documentos que garantizan la in-
tegridad y la eficacia de nuestra organizacion.

LLa reinvencion obligada por la crisis de la pan-
demiay la apuesta por la innovacion tecnoldgica
han acelerado otros cambios que ya teniamos

“La reinvencién
obligada por la crisis
de la pandemia y
la apuesta por la
innovacién tecnolégica
han acelerado otros
cambios que ya
teniamos previstos”

- Madurez transformadora

previstos. Hemos celebrado jornadas, encuen-
tros médicos y talleres virtuales; hemos descu-
bierto que el poder de la musicoterapia trascien-
de la pantalla de un ordenador; vy, entre otros
muchos avances, apostamos este afio por una
campanfa digital de sensibilizacion hacia nuestra
causa, muy necesitada de personas y empresas
solidarias que la apoyen.

A la revista que tienes en tus manos, tras 18
anos de andadura, también le ha llegado la hora
de transformarse. Elaborar e imprimir una publi-
cacion de 54 péaginas cada tres o cuatro meses
—una periodicidad interrumpida bruscamente por
la covid-19—- es poco sos-
tenible para la Fundacion
en un escenario econdomico
incierto como el actual. Por
coherencia y responsabili-
dad con nuestros progra-
mas de ayuda directa, el
pequeno equipo al frente de
la revista ha de centrar su
tiempo y su esfuerzo en po-
tenciar aun mas la estrate-
gia digital de comunicacion
de Menudos Corazones,
explorando nuevas maneras de seguir haciendo
lo de siempre: sensibilizar, informar, acompanar,
impulsar la solidaridad con nuestra causa...

Esta despedida de la revista en papel —un adios
agridulce, para qué enganarte— coincide con nues-
tros 18 anos como Fundacion. jQué momento mas
propicio para la transformacion! Con la madurez
que otorga la mayoria de edad vy la ilusion por el
futuro de oportunidades que se abre para Menu-
dos Corazones, me animo a regalarte una ultima
palabra para cerrar este editorial: ‘gracias’.

iGracias por seguir otorgandonos tu confian-
za y por no soltarnos la mano en los nuevos re-
tos por venir!
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Del papel al mundo digital:

nuevos retos para seguir cerca de ti

Si echamos la vista atras, jcuanto ha cambiado la manera de comunicarse
en estos ultimos 18 anos! Antes de la eclosion digital, la Revista Menudos
Corazones llegaba a tu buzén para anunciarte las novedades sobre car-
diopatias congénitas y contarte los avances de la Fundacion. Hoy puedes
saberlo practicamente en directo, gracias a nuestras redes sociales y a
nuestras circulares. En tiempos econémicos adversos, seguir respondien-
do con responsabilidad a nuestra misiéon nos obliga —con pena, pero tam-
bién con ilusion por los nuevos horizontes digitales que se abren- a despe-
dir nuestra publicacion impresa. jGracias por acompanarnos durante esta
aventura y no soltarnos de la mano en las que nos quedan por emprender!

Desde nuestros inicios, informar, sensibilizar y esta-
blecer cauces de comunicacion con las personas con
cardiopatia y sus familias son objetivos prioritarios de
Menudos Corazones. Y asi sigue y seguira siendo.

La covid-19 nos llend de incognitas, de desaso-
siego, y desde la Fundacion arrojamos luz y apor-
tamos calma. La rapida creacion de contenidos
digitales actualizados y de calidad sobre el coro-
navirus, los innovadores encuentros con expertos
mediante transmisiones en directo en nuestra pa-
gina de Facebook, la apertura de nuestro perfil en
Instagram o el envio frecuente de circulares fueron
algunas de las acciones que nos permitieron, en
plena crisis sanitaria, darte respuestas y preservar
aspectos clave de nuestra mision.

e
menvdos Corazones

5 CON PROBLEMAS 0 CORAZON

Como consecuencia de la pandemia, también es-
tamos sufriendo una considerable reduccion de do-
nativos que nos obliga a ser mas sostenibles cada
dia. En estas circunstancias, es coherente decir
adios a la revista impresa, que supone un conside-
rable esfuerzo en recursos econdmicos y humanos,
y centrarnos en impulsar la estrategia digital de co-
municacion de Menudos Corazones, con conteni-
dos méas dinamicos, adaptados a la realidad actual.

En el afo en que la Fundacién cumple 18
anos, abrazamos este nuevo compromiso con
madurez, responsabilidad y entusiasmo y te pe-
dimos tan solo un deseo: jque sigas brindan-
donos tu confianza y acompanandonos en los
nuevos retos por venir!

¢AUN no recibes las novedades de Menudos Corazones por
correo electronico? Suscribete a nuestras comunicaciones
en la seccién ‘Contacto’ de nuestra web:

www.menudoscorazones.org/contacto
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Nuestro patronato, fortalecido

En su reunion del 22 de septiembre de 2021, el patronato de
Menudos Corazones aprobd la incorporacion de cuatro nue-
vos miembros al maximo érgano de gobierno de la entidad.

Isabelle Le Galo Flores, Eduardo Loépez Ramiro, Cristi-
na Mendizabal Fernandez y Monica Pifiuela Martin dan un
paso adelante en su implicacion y se convierten en voca-
les de nuestro patronato, fortaleciéndolo e impulsando su
crecimiento. Ya desde enero aportaban su experiencia a
los comités de Estrategia y de Captaciéon de Fondos y Co-
municacion, cuya finalidad es asesorar de manera altruista
a la Fundacion en estas tematicas.

Junto a Juan Maria Orbegozo de Castro (presidente del
patronato), Margarita Batle Vidal (vicepresidenta), Juan
Antonio Arroyo Ramirez (tesorero) y José Montes Novillo
(secretario), velaran por el cumplimiento de nuestra mision
y nuestros fines fundacionales.

“Celebramos estas nuevas incorporaciones porque supo-
nen un importante avance en el proceso de mejora del buen
gobierno y en el fortalecimiento de los 6rganos de gobierno
iniciado por la Fundacion hace mas de dos afos. Contar con

un patronato renovado, plural y comprometido nos permite
responder a los objetivos estratégicos de Menudos Corazo-
nes de una manera mas eficaz”, valora Orbegozo.

Compromiso con la transparencia

En la linea de nuestro compromiso con la transparencia y
las buenas practicas, estrenamos un espacio en nuestra
pagina web donde damos a conocer la administracion y la
gestion de la entidad en diferentes documentos publicos,
los resultados de auditorias externas y otros aspectos rele-
vantes sobre los que trabajamos para garantizar la integri-
dad y la eficacia de la Fundacion.

Ademas, hemos actualizado y mejorado el protocolo del
Canal de Denuncias e Investigaciones Internas y hemos pues-
to a disposicion de nuestros publicos en la web un nuevo for-
mulario, mas completo, para formalizarlas.

De tu mano, jseguimos esforzandonos para responder
a las necesidades de quienes conviven con la proble-
matica de las cardiopatias congénitas de manera eficaz,
sostenible y cercanal

Adaptacion, innovacion y esfuerzo

El 2020 fue un aho retador en un con-
texto inédito. A lo largo de nuestra
Memoria de Actividades, te contamos

todo lo que Menudos Corazones lo-
gré durante este atipico y complejo
periodo, en el que la adaptacion, la

w

Consulta nuestra

Memoria de
Actividades 2020 en

la documentacion
institucional disponible
en el apartado
‘Condcenos’ de nuestra
pagina web:

www.menudoscorazones.org

innovacion y el esfuerzo han sido
nuestros inseparables aliados
para seguir mejorando la vida de
las nifas y los ninos con cardiopa-
tias congénitas y sus familias.
Gracias de corazén por el apoyo
1958 que, a pesar de la incertidumbre,
muchas personas, empresas y or-
ganismos nos habéis seguido brin-
dando. jUn gran reto conseguido!
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CAMPAMENTO DE INTEGRACION DE VERANO

Volver a compartir

Del 24 al 30 de julio, 49 ninos, ninas y adolescentes
de 7 a 17 anos vivieron mil aventuras en el campa-
mento de Menudos Corazones. Si la emocidén y los
nervios siempre se juntan en las mochilas de los
campistas, jeste ano todavia mas! Después de ha-
berla realizado de manera virtual en 2020, retomar
esta actividad —con todas las medidas de seguridad
necesarias para la prevencion del coronavirus— hizo

que, esta vez, la alegria fuese el doble.

Nuestro campamento de integracion llegd de la mano de
un buen pufado de ganas y una dosis extra de ilusion.
Tras unos meses complicados para quienes conviven con
la realidad de las cardiopatias congénitas, en los que tan-
tas familias han tenido que extremar las medidas frente a
la covid-19, esta esperada cita en verano en una maravi-
llosa granja escuela de Brunete (Madrid) fue como agua
en el desierto para muchas de ellas.

“Dudamos, por miedo a lo desconocido, la primera vez
que Iker acudio al campamento (en 2019); pero la expe-
riencia resulté inolvidable”, recuerdan los padres de este
‘menudo’, Miguel Angel y Beatriz. “Aunque el coronavirus
nos asustaba, volvimos a confiar en esta apuesta. Y nos
alegramos mucho de la decision: para nuestro hijo ha sido
un respiro después de tanto confinamiento”, nos cuentan.

“Mira que era dificil conjugar de nuevo seguridad con di-
version. Sobre todo este curso, en el que muchos de nues-
tros chicos han tenido que pasar mas tiempo solos del que
hubiéramos deseado” reconocen José y Aida, padres de
Rodrigo y Gonzalo. “Creemos que solo hay una explicacion

la médica (Marta) y la enfermera
(Estefania): iel broche de oro para
que estos dias fuesen inolvidables!

para que vengan tan contentos y nosotros les dejemos ir
tan tranquilos: quienes les acompanan (monitores, equipo
sanitario y de la Fundacion) no solo desempefian un trabajo,
sino que se entregan de forma personal y apasionada a la
tarea de estar con nuestros ‘menudos’ y dedicarles lo mejor
de ellos mismos. Eso es algo que les agradeceremos siem-
pre; y que nuestros hijos no olvidaran nunca”.

Pero no solo para quienes esperaban en casa el regreso
de los 49 participantes de esta edicion fue una semana
magica: bailar, conocer la huerta, montar a caballo, refres-
carse en la piscina, crear en los talleres de arte, deslizarse
por una tirolina, observar las estrellas, compartir veladas
Unicas... fueron algunas de las actividades que nifos,
ninas y adolescentes de 7 a 17 anos disfrutaron. En los
mensajes que enviaban a sus familias a través de los dia-
rios de campamento, con los que seguimos su dia a dia,
contaban cémo se divertian, se reencontraban con ami-
gos y amigas de otros afos y trababan nuevas amistades.
Las fotos de estas paginas recogen solo algunos de esos
momentos que atesoraran, seguro, en el corazon.
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Los participantes se
agrupaban segun
sus edades. En esta
foto, estan los mas
peques del campa.

Medianos y
medianas, en
uno de los

¢ talleres. J_.
iGracias!

Desde 2003, los campamentos de ayudarnos a que quienes nacen con
integracion de Menudos Corazones esta patologia crénica vivan estas
ofrecen una alternativa de ocio experiencias tan enriquecedoras,
inclusivo a nifas, nifios y adolescentes  donde aprenden a desenvolverse en
con cardiopatias congénitas. En un entorno seguro e integrador.

esta edicién tan especial, damos las Nuestro abrazo es también para
gracias a Fenin, Makro, Novartis, Volvo, Caser Seguros y Stryker lberia.
Mutua Madrilefa y Pfizer por iGracias, de corazon!

El grupo de
adolescentes,
iqué arte!
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El esperado reencuentro de

jovenes: un soplo

El ultimo fin de semana de agosto no fue un fin de semana
como los demas. Y es que, mas de un ano después desde
que el coronavirus irrumpié en nuestras vidas, jnuestro Pro-
yecto para Jovenes celebrd su primera actividad presencial!

Del 27 al 30 de ese mes, el municipio conquense de Una
acogi6 el Encuentro para Jovenes de Menudos Corazones.
Un momento particularmente esperado, pues la mayoria de
los 25 chicos y chicas que participaron en él llevaban sin
verse desde las experiencias de verano de 2019 vy, por fin,
pudieron volver a reunirse sin una pantalla de por medio.

“Ha sido muy especial. Después de lo que estamos vivien-
do, poder hacer este tipo de actividades otra vez se agra-
dece muchisimo” reconoce Marfa, de 18 afios, que acudioé
desde Murcia y fue una de las caras nuevas del Encuentro.
“La gente es supersimpatica y ha sido muy facil integrarme,
a pesar de ser mi primera vez”.

de aire fresco

Para minimizar los riesgos frente a la covid-19 y lograr que
este plan fuese lo mas seguro posible, los participantes mantu-
vieron una serie de medidas sanitarias tanto antes como duran-
te el Encuentro, donde no se produjo ninguin contagio. El objeti-
VO era ayudarles a recuperar cierta normalidad en las relaciones
y, por ello, las dinamicas tuvieron un caracter mas bien ludico.
El propio grupo tomé parte en la programacion para esos dias:
con una sesion de taichi impartida por Willy, juegos de mesa di-
vertidisimos y veladas amenizadas por concursos estilo ‘Furor’.
iAdemas, se refrescaron practicando piragtismo y paddle surf!

Para Aitor, el balance también fue positivo: “Me gustaria
agradecer a Maria, la coordinadora del Proyecto para Jove-
nes, y a la Fundacion Menudos Corazones, por conseguir
que el reencuentro haya sido posible y, sobre todo, un éxito”.
Este barcelonés de 23 afnos, ya esta deseando que llegue la
proxima cita: “jEspero poder volver a veros pronto!”.

Sin perderse la pista

Mientras la situacion

lugar dos convivencias (en

epidemioldgica obligaba a
mantener las mas estrictas medidas
para la prevencion del contagio
del coronavirus, el Proyecto para
Jovenes de Menudos Corazones
organizoé diferentes propuestas
en formato virtual para que
chicos y chicas con cardiopatia
pudiesen mantener el contacto
y aprovechasen oportunidades
de formacion y crecimiento. Asi,
en los meses anteriores, tuvieron

octubre de 2020 y en febrero de
2021), varias tertulias, sesiones de
yoga y mindfulness... ihasta cafés
desenfadados que hacian olvidar,
por un instante, la distancia que
les separaba!

Para personas como Maria (28
afnos, Palencia), algunas de estas
citas le proporcionaron “un chute
de energia y una recarga de pilas,
tan necesarias en momentos de
inquietud e incertidumbre”. Y es

que, en tiempos dificiles, nuestro
compromiso con quienes tienen
un corazoén especial permanece
inquebrantable.
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Nuestro Recurso de Orientacion
Sociolaboral, a tu alcance

Espafia es uno de los paises miembro de la Unién Europea con
peores datos de desempleo entre los menores de 25 afnos. La
crisis sanitaria, social y financiera provocada por la covid-19 ha
perjudicado aun mas un mercado laboral muy dafado y en el
que quienes buscan su primera experiencia laboral son uno de
los colectivos mas afectados.

A finales de 2020, lanzamos un estudio de empleabilidad para
conocer como afecta esta realidad a los jévenes con cardiopa-
tias congénitas. El diagndstico de sus necesidades, fortalezas e
inquietudes fue el punto de partida del Recurso de Orientacion
Sociolaboral de Menudos Corazones, que tiene como objetivo
promover la inclusién de las personas con problemas de corazén.

Enmarcado dentro del Proyecto para Jovenes de la Fun-
dacion, este servicio ofrece orientacion, apoyo, intervencion
y acompahnamiento a chicos y chicas con cardiopatia en su

Durante la pildora
informativa ‘Cémo
vender tu auténtico
valor diferencial’, en
mayo de 2021.

itinerario de busqueda de empleo. Berni, de 28 afos, es uno
de los beneficiarios de este programa y en junio nos dio una
estupenda noticia: “jHe encontrado trabajo! Muchas gracias
por ayudarme con el curriculum, la busqueda, la organiza-
cion, los portales de empleo... Es una cosa temporal, pero
en parte es gracias a lo que ha hecho Menudos Corazones”.

Este curso, contintan las actividades individuales y gru-
pales que propone esta iniciativa, donde, en forma de pil-
doras, ya se han impartido formaciones sobre temas tan
relevantes como los certificados de profesionalidad, el uso
de LinkedlIn, la planificacién financiera, la marca personal o
el valor diferencial. jTe esperamos!

Si te interesa recibir esta orientacion, \'1t,
envia un correo electrénico a 4

Jjovenes@menudoscorazones.org,
indicando tus datos de contacto.

Nuevas aventuras en el horizonte

El dltimo trimestre del aho trae mas propues-
tas para jovenes con cardiopatias congénitas.
El fin de semana del 16 y 17 de octubre, tuvo
lugar la VIII Convivencia de Jovenes (en la
foto), celebrada presencialmente en Madrid,
siguiendo las medidas recomendadas por las
autoridades sanitarias. jUn enriquecedor en-
cuentro que contd con interesantes activida-
des formativas y ludicas!

Ademaés, coincidiendo con la festividad de
la Constitucion, la ciudad de Malaga acogio el
Puente Cultural del 4 al 6 de diciembre. La cita
esta enmarcada en la convocatoria #Involucra-
te, que impulsa iniciativas lideradas por chicos
y chicas con problemas de corazoén.

1l
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Irene, durante las actividades
- ludico-educativas virtuales
iﬁzn la Semana Santa de 2021.

Diversion que nos acerca

Desde que la covid-19 nos impuso la
necesidad de mantener las distancias
para protegernos de la infeccion (y
proteger, asi, a las personas de nues-
tro entorno), los nifos y las niflas con
cardiopatias congénitas han tenido
que extremar sus cuidados frente a la
enfermedad. Y aunque, poco a poco,
muchos han podido ir retomando cierta
normalidad, en algunos casos conti-
nuan viendo limitado su dia a dia y sus
relaciones sociales.

Durante este tiempo, las herramientas
digitales nos han ayudado a sentirnos
mas cerca y desde Menudos Corazones
nos hemos esforzado por tratar de aliviar
los efectos que la pandemia ha causa-
do, también, en este aspecto. Al primer
taller virtual de arteterapia que organiza-

mos el ano pasado le han seguido otras
propuestas que han llenado mananas y
tardes de entretenidas y enriquecedoras
actividades, especialmente, de caracter
ludico-educativo para los mas peques
de la casa. La mayoria de ellas, lidera-
das por nuestra educadora social, Maria
Alonso, y voluntarias de la Fundacion.

“Irene ha estado encantada. Estas
actividades le han permitido estar con
otros nifios, aunque sea online. Os agra-
dezco la iniciativa, la dedicacion vy el tra-
to personalizado para hacérnoslo mas
facil”, nos contaba Reyes, madre de esta
‘menuda’ de 10 afios que participd en
nuestras “Navidades divertidas”.

Durante el curso escolar, en dias festi-
VOS Yy en vacaciones, jdecenas de nifos
y ninas lo han pasado en grande!

Coronavirus y cardiopatias: en clave informativa

Contar con informacién veraz, contrastada vy fiable ayuda
a afrontar el dia a dia y a tomar decisiones adecuadas
en cada momento. Para contribuir a que quienes con-
viven con una cardiopatia congénita y sus familias pue-

dan desenvolverse en el
escenario que plantea la
pandemia de coronavirus,
Menudos Corazones ha
multiplicado sus esfuer-
zos para ofrecer encuen-
tros con profesionales
de la salud, entrevistas a
especialistas y articulos
actualizados sobre temas
de interés relacionados
con la enfermedad.

En el apartado de coro-
navirus y cardiopatias con-
génitas de nuestra web, que
creamos al inicio del confina-
miento, hemos ido recopilan-
do todos estos recursos. La
transmision en directo con

los doctores Angel Aroca (jefe de Servicio de Cirugia Cardiaca
Infantil y Cardiopatias Congénitas del Hospital La Paz/Ramon
y Cajal) y Raul Sanchez (cirujano cardiaco pediatrico y de car-
diopatias congénitas de este centro madrilefio) en la pagina
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de Facebook de la Fundacion para hablar de ‘nueva norma-
lidad’ y trasplantes; los beneficios de la educacién presencial
segun el jefe de Servicio de Cardiologia Pediatrica de La Paz,
Federico Gutiérrez-Larraya; la importancia de emprender la
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vuelta al cole con sentido comun, como recomendaba la
cardi6loga pediatrica Luisa Garcia-Cuenllas; o los avances
en la estrategia de vacunacion por parte del Ministerio de
Sanidad... Son algunos de los que puedes encontrar.

Consulta nuestra pagina web para saber mas:

www.menudoscorazones.org/coronavirus-y-cardiopatias-congenitas
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Con madsica, jmucho mejor!

Desde el curso pasado, y ante las
restricciones de acceso a los hos-
pitales por la covid-19, nuestro pro-
grama de musicoterapia adquirid
también una dimensién virtual que
nos ha permitido seguir llegando al
corazon de los nifos y las nifas con
cardiopatias congénitas. “Los chicos
adquirieron rapidamente la rutina de
estas sesiones grupales, en las que
también participan algunos de sus
hermanos y hermanas”, recuerda
Nieves Frechilla, musicoterapeuta de
Menudos Corazones.

Bajo su batuta, dejaron de lado la
timidez o sus inseguridades y, cuando
se cumplia un afio desde que la Or-
ganizacion Mundial de la Salud declard
la pandemia, nos hicieron un hermoso
regalo en forma de cancion. ‘Corazo-
nes de colores’, como se titula este
tema, es un abrazo de acordes que
transmite, ademas de su fortaleza, un
mensaje de profunda esperanza.

En un momento en que muchos
de los participantes en las sesiones
de musicoterapia no estaban pudien-
do ir al cole a causa del coronavirus

y por recomendaciéon médica, estos
talleres se convirtieron en una opor-
tunidad para crear vinculos con otros
niNos y ninas de su edad, trabajar el
refuerzo positivo y el respeto. Ade-
mas, la composicion de canciones
contribuye a su empoderamiento, les
ayuda a superar sus miedos o proble-
mas derivados de su cardiopatia y re-
fuerza su autoestima. “Hemos creado
un ambiente familiar muy bonito en el
que se sienten cémodos y comple-
tamente libres para expresarse”, des-

cribe nuestra musicoterapeuta.

Fotograma del videoclip
de Corazones de colores.

%

Descubre la canciéon
Corazones de colores,
compuesta por
participantes de
nuestro proyecto de
musicoterapia durante
la pandemia:

En el canal de YouTube
de Menudos Corazones.

'"Apoyo, escucha
y mirada al futuro'

Cuando esta revista llegue a tus manos, nuestra XVIII
Jornada sobre Cardiopatias Congénitas habra acogido a
especialistas, pacientes y familias en una cita virtual con
interesantes charlas y momentos en los que compartir
experiencias y resolver inquietudes.

Como en la Ultima edicion, el formato digital permitid
que este ano, los dias 19, 20y 21 de noviembre, volvieran
a reunirse cerca de 200 personas desde diferentes lugares
de Espana jy del mundo! Como es el caso de los doctores
Pedro del Nido y Eduardo da Cruz, desde Estados Unidos.
“Incluso online, seguimos en contacto con profesionales y
familias en nuestra misma situacion. Siempre se generan
dudas y estas jornadas son muy necesarias”, nos explica-
ba Pilar, que participd en en 2020; “Agradezco el esfuer-
z0 de seguir organizandolas porque cualquier reto que os
proponéis lograis sacarlo adelante”.

Bajo el lema ‘Apoyo, escucha y mirada al futuro’, el en-
cuentro, con el apoyo de Pfizer y el aval de la Sociedad
Espanola de Cardiologia Pediatrica y Cardiopatias Congéni-
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tas, abordd temas como la evolucion psicoemocional des-
de la infancia hasta la edad adulta de quienes nacen con
una cardiopatia; o la presentacion de la investigacion gana-
dora de la IV Beca Menudos Corazones. Con entusiasmo e
ilusion, jseguimos aprendiendo de la mano!
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El 19 de abril de 2021 comenzaba una
semana muy especial para Menudos Co-
razones. Ese mismo lunes, nuestra edu-
cadora social, Maria Alonso, y nuestra
psicdloga Ana Belén Hernandez, se rein-
corporaban presencialmente al Hospital
La Paz de Madrid, tras las restricciones
de acceso implantadas en los centros
hospitalarios por la covid-19.

Alli les esperaba la célida bienvenida
del personal sanitario, con quienes hacen
equipo, para seguir apoyando a los niflos
y las nifias con cardiopatia y a sus familias.

“Retomamos nuestra atencion directa
en La Paz con gran ilusion y un agrade-

Acompainando, de nuevo,

en el Hospital La Paz

cimiento enorme a los profesionales que
este Ultimo ano han llevado los cuidados
a un nivel inimaginable. Con su confianza
y con el ejemplo de su esfuerzo, seguimos
trabajando por la humanizacion hospitala-
ria”, nos contaban nuestras companeras.

A la espera de que muy pronto nos den
una respuesta positiva a nuestra peticion
de reincorporarnos presencialmente a los
hospitales madrilefios 12 de Octubre, Gre-
gorio Marafén y Ramoén y Cajal, Maria y
Ana Belén siguen acompafando emocio-
nalmente a padres y madres; y regalando
momentos de distraccion y alivio para los
peques ingresados en La Paz.

Abrazos pendientes,
en forma de regalo

Cada mes de diciembre y de febrero, hay una cita que
ilusiona especialmente al equipo de Menudos Corazo-
nes y a nuestros voluntarios y voluntarias. Se trata del
reparto de regalos en las unidades de neonatologia,
en las UCI pediatricas y en las habitaciones de car-
diologia pediatrica de los hospitales madrilefios 12 de
Octubre, La Paz y Gregorio Maranon.

Con las restricciones de acceso a los centros hospi-
talarios a causa del coronavirus, el personal sanitario
fue nuestro mejor aliado para dar a nifas y ninos los
detalles que con tanto mimo preparamos con motivo
de las navidades de 2020 y del Dia Internacional de
las Cardiopatias Congénitas, el 14 de febrero de 2021.

iGracias a Libros Disney, Fundacion Parques Reuni-
dos y Hearst, que donaron libros y juguetes, volvimos
a llevar ilusion, carifo y alegria a las familias!

Entrega de regalos
en el Hospital 12 de
Octubre, por el Dia
de las Cardiopatias
Congénitas.

Amaya Saez, directora

de Menudos Corazones,
durante la presentacion

del reglamento del Foro

de Pacientes del Hospital
Gregorio Marafién de Madrid.

Un nuevo espacio de
didlogo y humanizacién
hospitalaria

La Fundacién Menudos Corazones forma parte del Foro de
Pacientes del Hospital Gregorio Maranén de Madrid, consti-
tuido el 29 de junio de 2021. La misién de este nuevo érgano
es representar a pacientes y familiares, con el fin de mejorar
la humanizacion y la calidad de los servicios del centro.

En total, el grupo reune a 15 entidades que trabajamos
en favor de colectivos afectados por diferentes patolo-
gias. Promover la participacion activa de pacientes y fa-
miliares en el funcionamiento del hospital, informar sobre
sus necesidades y desarrollar actividades colaborativas
son algunas de las funciones del Foro.

Desde la Fundacion, valoramos muy positivamente la
iniciativa, que nos permite reforzar nuestro compromiso
con la atencion que, a todos los niveles, reciben las per-
sonas con cardiopatias congénitas. jEstamos muy satis-
fechos de formar parte de este impulso!



Menudos Corazones n? 52 / Afio 2021

. |
e
=

Nuestra labor, reconocida

En Menudos Corazones, nos esforzamos dia a dia por mejorar la vida de nifos,
ninas y jévenes con cardiopatias congénitas. A lo largo del ultimo ano, varias ini-
ciativas han premiado los proyectos desarrollados por la Fundacién y, con enorme
gratitud, celebramos estos galardones.

HUMANIZANDO LA SANIDAD 2020

Cuando el ano 2020 estaba a punto de ter-
minar, supimos que nuestro proyecto de
alojamiento gratuito para las familias des-
plazadas a Madrid por el tratamiento de sus
hijos e hijas con problemas de corazén ha-
bia sido seleccionado entre los ganadores
de los Premios Humanizando la Sanidad de

Teva. Durante la gala, la ‘menuda’ Donna y
su madre, Elitsa, explicaron en un emotivo
video coémo este recurso les habia dado la
oportunidad de que la pequena tuviese todo
lo que necesitaba “para estar bien” mientras
esperaba un trasplante en plena pandemia y
se recuperaba de la intervencion.

=SS . EMIOS JAVIER PANCORBO
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1 Nuestro proyecto de ‘Musicoterapia en la UCI:

humanizacion de las estancias hospitalarias
en menores con cardiopatias congénitas’ ha

| sido galardonado con el Premio Javier Pan-

corbo, que otorga cada ano EY Espana. De la
mano de nuestra socia Laura Garcia Gaspar,
madre de un nino nacido con una cardiopa-

PREMIOS INOCENTE 2021

tia y empleada de la firma, la candidatura de
Menudos Corazones se impuso sobre las 20
presentadas en la categoria nacional de la
convocatoria, llegando a merecer el apoyo
a este singular método de intervencion que
transforma la vida de muchos nifios y ninas
durante sus ingresos.

Nuestras ‘Actividades de integracion a través del
ocio y tiempo libre para menores con cardiopatias
congénitas’ son una oportunidad para mejorar la
autoestima, la autonomia y las relaciones de estos
nifos, ninas y adolescentes; asi como para nor-
malizar la enfermedad. Este proyecto fue amadri-
nado por la periodista, guionista y escritora Raquel

Martos y, con su ayuda y la de mas de 3.000 co-
razones comprometidos, jlogramos los votos ne-
cesarios para que fuese uno de los ganadores de
los Premios Inocente 2021! Un importante apoyo
de la Fundacion Inocente, Inocente para recupe-
rar estos espacios de socializacion y disfrute, tan
necesarios para aliviar los efectos de la pandemia.
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PROYECTOS QUE LATEN

Conociamos a la bloguera Susana Pérez, de
Webos Fritos, por sus fantésticas recetas; jpero
nos conquistd por su gran corazén! Con nues-
tra socia Isabel Salvadores, madre de una nifa
con cardiopatia, la convencimos para ser nuestra
embajadora en ‘Proyectos que laten’. Tras varias

semanas en las que muchisimas personas se
volcaron con sus votos, el acompafamiento de
nuestras psicologas recibid el segundo premio
de esta iniciativa solidaria de Sandia Fashion, que
les ayudara a seguir atendiendo a quienes mas
lo necesitan, dentro y fuera del hospital. jBravo!

LA VOZ DEL PACIENTE

Tras verse interrumpido a causa de la covid-19,
el reto que desde hace afios lleva a jovenes con
cardiopatias congénitas a superar sus limites
mientras recorren el Camino de Santiago volve-
ré a ser una realidad. jY la huella de quienes lo
apoyaron en la recta final de ‘La voz del pacien-
te’ les acompanara en este historico trazado! El
compromiso de Cinfa hacia quienes nacen con

un corazon especial también se hizo patente en
la anterior edicion de la convocatoria, cuando
la fotografia de nuestro socio Pablo Burillo fue
seleccionada para formar parte del libro ‘La mi-
rada del paciente’ y, junto a un emotivo texto fir-
mado por Belén Rueda, presidenta del patrona-
to de honor de Menudos Corazones, reflejo los
retos del dia a dia con esta patologia cronica.




Menudos Corazones n® 52 / Afo 2021

Menudos Corazones se Mueve

16

DIA INTERNACIONAL DE LAS CARDIOPATIAS CONGENITAS
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Siguen naciendo
10 bebdés cada dia en Espana con cardiopatia.

Sigue siendo
la patologia congénita mas (recuente.

#YolLaTengo

El latido que nos une

Febrero es nuestro mes mas especial del aino. En él celebramos el Dia Internacio-
nal de las Cardiopatias Congénitas y este 2021, a pesar de las limitaciones deri-
vadas de la pandemia, hemos sentido con fuerza ese latido que nos une a través
de iniciativas compartidas, historias comprometidas y acciones solidarias, con
las que hemos llevado la causa a miles de corazones.

“Siguen naciendo 10 bebés cada dia en Espafa con cardio-
patia. Sigue siendo la patologia congénita mas frecuente”.
Con este lema vy la etiqueta #YolLaTengo, que el ‘menudo’
Marcos sostenia en la imagen principal de la campafa, nos
propusimos llamar la atencion sobre la incidencia de una
realidad que, ante la gravedad de la covid-19, era facil que
la sociedad olvidase. Puesta en marcha en febrero, el obje-
tivo de la accion era insistir en que, como sucede con otras
patologias, las cardiopatias continian estando muy presen-
tes y quienes las tienen aun necesitan una ayuda especial.

Pero, ¢qué son? ;Cuantos tipos hay? ;Cuando se diag-
nostican? ¢ Cuantas operaciones requieren? Las respuestas
a estas y a otras preguntas clave quedaron recogidas en
una entrevista a la doctora Elena Montafnés (cardidloga pe-
diatrica del Hospital 12 de Octubre en Madrid) que permite
conocer el abecé de las cardiopatias congénitas en 10 mi-
nutos, de una manera sencilla y cercana.

Otro video, dirigido a los mas peques, sirvid para trans-
mitir en los centros educativos qué significa nacer con esta
condicién. En aulas de La Coruna a Sevilla, pasando por

provincias como Santander, Vitoria, Valladolid, Zaragoza,
Madrid o Ciudad Real, se proyectaron estos dos recursos
audiovisuales, con un formato didactico e ideal para estu-
diantes de diferentes etapas.

#YoLaTengo
Sabiendo mejor la “teoria”, entender como es crecer con
una malformacion cardiaca y el impacto de esta problema-
tica en las familias fue mas facil gracias a las historias de
Victor, Jenni y Miguel, publicadas en la pagina web y en
las redes sociales de Menudos Corazones. A medida que
avanzaba el mes, estas Ultimas comenzaron a llenarse de
imagenes que, en los perfiles de muchisimos usuarios y
usuarias, recordaban la celebracién del Dia Internacional de
las Cardiopatias Congénitas.

iY con qué entusiasmo lo recibimos! El 14 de febrero lan-
zamos un video participativo que nos permitio, a pesar de
las limitaciones por la pandemia, unirnos en un fuerte latido.

Con él, quisimos dar voz a los verdaderos protagonis-
tas de la campana: ‘menudos’ y ‘menudas’ que, arropados
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La Dra. Montanés,
durante la entrevista
en nuestro Centro
de Apoyo al Nifio
Hospitalizado.

por sus seres queridos, visibilizaban su cardiopatia y hacian
suya la expresion “Yo la tengo”. La respuesta fue impresio-
nante: jse involucraron méas de 100 personas de todas las
edades y de diferentes puntos de la geografia espanolal

La accion animd numerosas publicaciones en plataformas
como Instagram, donde decenas de perfiles influyentes se
hicieron eco de esta dolencia crénica; y dio lugar a podero-
sas conversaciones en otras redes como Facebook o Twitter,
para arrojar luz sobre tantos corazones especiales de ninos
y nifias, jovenes y adultos. En esta fecha significativa, valores
como la superacion y la esperanza, la solidaridad y el apoyo
mutuo brillaron como estandarte de la causa.

Recaudacioén solidaria #YoLaTengo
En la celebracion no podia faltar el futuro. Por ello, organiza-
mos por primera vez una recaudacion de fondos en nuestra
pagina de Facebook destinada a nuestra Beca de Investi-
gacion Médica. El apoyo no se hizo esperar. Por esta via
conseguimos sumar 2.351 euros que, unidos a otras aporta-
ciones recibidas por Bizum 00293, PayPal y transferencias,
fueron integramente a financiar mas de la tercera parte de la
dotacion de la Beca.

iGracias de corazdn a quienes lograsteis que esta jornada
fuese Unical

Fotograma del video de
la campana #YoLaTengo,
con la ‘menuda’ Cele.
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céme SU piel
tendria un tono
azulado y dijimes:
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Descubre las historias
con corazon de Victor,
Jenni y Miguel en

Pl L Tlaeay nuestra pagina web.

A el e it T

Fotograma del video
de sensibilizacion
para colegios, en
el que aparece el
‘menudo’ Diego.

Disfruta de los videos en nuestro
canal de YouTube. iSuscribete
para no perderte ninguno!
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UN DIiA PARA COMPARTIR

El 14 de febrero sigue inspirando y moviendo a personas y empresas de gran corazén
a apoyar a ninos y ninas, adolescentes y jovenes con cardiopatias congénitas. Un ano
mas, jagradecemos las iniciativas solidarias y de sensibilizacion en distintas provincias!

Andalucia

Jodar, Jaén. José Mari, padre del ‘menudo’ Jesus, nos contd
cémo los edificios embleméaticos del municipio se iluminaron de
color rojo para celebrar el Dia de las Cardiopatias Congénitas.

La joven ‘menuda’
~ Maria Gonzalez recibio
el cheque de Puerto
Venecia en nombre de
| la Fundacion.

LR
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Aragon

Zaragoza. El Centro Comercial Intu Puerto Venecia celebré
una semana solidaria y muy amorosa con un sorteo para
ayudar a quienes nacieron con un corazén especial.

Zaragoza. El colegio de Gabi se colore6 con prendas rojas
que profes y estudiantes lucieron; y con globos que la 'me-
nuda' prepard con su madre, Desi, para celebrar esta fecha.

Andorra, Teruel. Miguel
Pedrosa Fotografo dond
a la Fundacion la mitad
de lo facturado por las
instantaneas decora-
das con corazones en
el estudio.

n

Buesa, Huesca. Des-
de el Balcon del Piri-
neo animaron a sus
huéspedes a adquirir
candados en un gesto
encantador para cola-
borar con la Fundacion.

Los candados
solidarios del Balcén
del Pirineo, icon vistas
excepcionales!

Cantabria

Santa Cruz de Bezana, Santander. Ramén y su madre,
Rosa, grabaron un video de sensibilizacién y completaron la
iniciativa en el cole del 'menudo’ con una manualidad preciosa.

Castilla - La Mancha

Cuenca. Gracias a Miriam, el alumnado de 2° de Bachillerato
del IES Pedro Mercedes combind, por el 14 de febrero, flores
y solidaridad.

Albacete. Aaron Ortiz, hermano de la joven ‘menuda’ Olga,
acerco la probleméatica a la Facultad de Ingenieros Industria-
les con una charla y articulos de Menudos Corazones.

Comunidad de Madrid

Madrid. Ana y Carla, dos jovencitas de 9 anos a las que les
encanta coser, hicieron mochilas que distribuyeron en su cole
a cambio de un donativo. jTuvieron tan buena acogida que
ampliaron el proyecto hasta final del curso!

" iAsi de bonito
quedo el cole

TUNTOS i
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Madrid. Pilar Garrido, madre de la ‘menuda’ Sofia, pro-
puso varias acciones en el centro educativo de su hija,
donde los peques conocieron mas sobre las cardiopatias
con cuentos y videos.

Nufio,
presentando el
emotivo video
en clase.
Comunidad Foral de Navarra

Miranda de Arga y Tudela, Navarra. Pedro Ortega y Sonia
Fernandez crearon un precioso video, con la participacion de
sus hijos, el ‘menudo’ Nufo y Pristila, que transmitié qué signi-
fica nacer con un corazén especial a los alumnos y las alumnas
de varios centros educativos en ambas localidades.

Comunidad Valenciana

Valencia. El Centro Comercial Ribera del Xuquer, a partir de
compras superiores a 30 euros y menciones en los comen-
tarios de una publicacion en su perfil en Instagram, jhizo un
donativo para apoyar nuestra labor!

Extremadura

Cabeza del Buey, Badajoz. Laura, hija mayor de la ‘menu-
da’ Rosa Marfa, hablé de las cardiopatias a sus companeros y
companeras del instituto, que impulsaron nuestros programas
€OnN sus aportaciones.

Galicia

La Coruna. Ana Belén Canosa llevd nuestro latido en forma
de pulsera solidaria a los compis de 2° de Primaria de su hijo
Sergio.

Pontevedra. Isabel Otero, prima de un ‘menudo’, organizd
un encuentro virtual con profesionales de diferentes ambitos,
con rifa incluida, con cuya inscripcidn quiso apoyar a nifos y
niflas con cardiopatia.
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DeDe necesito un trasplante de corazon

en el hospital para evitar complicacioness

Elias, de 9 afios y
de Ciudad Real, es
el protagonista de
la campafa de la
Fundacion lanzada
en verano.

YO APOYO A ELIAS!

Sensibilizar, sostener, transformar

La pandemia nos obligd a pisar el ace-
lerador en los retos de transformacion
digital que Menudos Corazones tenia
en el horizonte. La sostenibilidad de la
organizacion exigia poner en marcha
iniciativas innovadoras para seguir ayu-
dando a quienes tienen como reto vivir
con una cardiopatia congénita.

En este escenario de reflexion, esfuer-
zo e ilusion por el futuro nacié la campa-

Aa ‘Apoya a Elias’, que lanzamos en ve-
rano junto a Prosocial. Su protagonista,
un nifo entrahable que hemos visto cre-
cer con un corazén nuevo en su pecho,
su familia, su tierra manchega... se han
volcado. Y nuestras gracias son infinitas.

Sensibilizar sobre nuestra causa
es puerta de entrada a personas so-
lidarias que, con sus cuotas de so-
cios, sostienen nuestros programas

de ayuda. En ellos, en las socias y
en los socios, de antes, de ahora y
de mafana, seguimos depositando
la confianza de la sostenibilidad de
Menudos Corazones.

Y a Elias, y a tantos otros nifos y
niNas que, junto a sus familias, dan
un paso al frente para apoyar nuestra
mision, damos un sentido abrazo de
agradecimiento. Transformais vidas.

Tu huella digital

Ahora que se habla tanto de la huella digital,
ese rastro que dejas al navegar por Internet, no
podemos mas que agradecerte que esa huella
también sea solidaria. Cuando te haces socio o
socia a través de nuestra pagina web, cuando
tu donativo a Menudos Corazones llega a través
de Bizum, cuando por tu cumpleafios organizas
en Facebook una recaudacion de fondos a
favor de la Fundacioén... Estos gestos, iclaro que
dejan huella! La dejan en las nifias y los niflos
con cardiopatias congénitas y en sus familias,

a quienes ayudas con unos pocos clics y tu

generoso corazon. iGracias!

. Ll s =
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Menudos Corazones se Mueve

-

—
Nuestros Centros de  2envdos coraz
Apoyo, abiertos para ti

s A
Pasados los momentos mas duros de la pandemia, los Centros de m
Apoyo de Menudos Corazones abrieron sus puertas de nuevo para =&

volver a ser el lugar de encuentro calido y acogedor que recorda-
bamos. En ellos, nuestro equipo sigue recibiendo a ninos, ninhas y
jovenes con cardiopatias congénitas y sus familias; y atendiendo
sus necesidades con carino y cercania. jGracias por visitarnos!

Cecilia vive en Madrid

y Elias en Ciudad Real;
E pero, cuando se juntan

en nuestra sala para
familias, hacen maravillas
como estas pajaritas.
iQué ilusion nos hacen
sus recuerdos de papel!

Mientras esperaba su turno para la
consulta de trasplante, Ezequiel (de

iNos encanta ver a los ‘menudos’ Puertollano, en Ciudad Real) se entretuvo
y las ‘menudas’ crecer! Desde haciendo puzles; y su madre, Amparo,
Soria nos visitd la dulce Iria junto descansaba después del viaje a Madrid.

a sus padres, Rosario y Ricardo,

dando su toque de ternura a

nuestro Centro.

Cayetana Hernandez de la Riva,
concejala del distrito madrilefio de
Arganzuela (donde se encuentra
nuestro Centro de Apoyo Integral

a los Niflos con Cardiopatias
Congénitas y sus Familias), quiso
conocer de primera mano nuestra }

El ‘menudo’ ifigo, su hermana
Soffa y sus padres, Laura y
Julidn, aprovecharon nuestro
mercadillo solidario de Navidad
para hacer regalitos con

20 corazon en las pasadas fiestas.

labor. iBajo las mascarillas en esta
foto, nuestro agradecimiento por
su visita a Menudos Corazones! B
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ipypicray of Armidi A
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Amaia y Javier nos contaron
que el trasplante de corazén
que su hijo recibié a los 7 meses
de nacer fue "una segunda
oportunidad” de disfrutar de la
vida con el pequefo Jon.

-'-

Lt
Poco antes de que se declarase
el confinamiento por la
expansion del coronavirus, el
zaragozano Javier y su madre,
Teresa, compartieron su carifio
con el equipo de la Fundacién.

Valeria nos acercé el

latido de las personas

I"EH'I'J dﬂf -L-:IFEE:IH'E'I' aue han querido
i 3 e ik apoyar a quienes, como
ella, nacieron con un

corazon especial.

Campos, en Valladolid, e LR S R LT

Los de Ruth y Natalia, su madre, son dos
corazones que estan siempre dispuestos
a ayudar. En sus visitas, suelen hablarnos
de como fue su ultima iniciativa a favor

Lucas asistio a una revision
con su madre, Elvira; y, antes
de volver a Quintanar de la

de nifos y nifas con cardiopatia... iy de Orden (Toledo), pasaron un
cudndo tienen prevista la siguiente! ratito jugando y charlando con

nuestras companeras.

rMenvdofl Corazones

PRI  BFYRE B (b ERSE B SR el il g

Tras unos meses muy dificiles, la ‘menuda’
Marta y su familia explicaron cémo la covid-19
habia alterado su dia a dia en una entrevista

que tuvo lugar en nuestro Centro de Apoyo —_——
al Niflo Hospitalizado, dando visibilidad a la

situacion de especial vulnerabilidad de las

personas con cardiopatia.

Miguel Angel, Alejandra y Javier,
participantes de nuestro Proyecto
para Jovenes, estuvieron ayudandonos
a sellar la loteria de Navidad de 2021.
iCruzamos los dedos!

E '-‘y Desde Cuenca de f“lﬂ'hl..l'lnlﬂi ﬂ:ﬂrgzﬁth
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Antonio Manuel y
Marina de bebés.

Antonio Manuel y Marina -

Todo empezé cuando nacié mi primer hijo: Antonio Manuel. Enseguida, noté su respi-
racion agitada. Apenas comia, se cansaba bastante... Hasta que a los tres meses nos
dijeron que tenia un soplo.

Somos de Almeria, asi que inmediatamente nos deri-
varon a quien es hoy nuestro angel de la guarda: la
cardidloga Maria Angeles Ortega. Ella, al ver al nifio, nos
mandd a Malaga. Diagndstico: una comunicacion inter-
ventricular (y grande). Habria que operarlo.

Primero querfan esperar a que cogiese peso; pero no lo
hacia. Ante mi desesperacion por la lentitud con la que
todo transcurria, me recomendaron acudir a Madrid, a
la consulta del doctor Fernando Villagra, a quien estaré
eternamente agradecida. En cuanto reconocié a Antonio
Manuel, prepard todo y el 24 de agosto de 2005 le intervi-
nieron en el Hospital Ramon y Cajal.

Alli pasé alrededor de un mesy en este tiempo tuve la gran
suerte de conocer a la Fundacién Menudos Corazones,
que me ayudd y me brindd alojamiento mientras durd todo
ese mal sueno. Volvimos a casa con mi hijo sano y fuerte
Ccomo nunca. jTuvo una recuperacion espectacular!

Cuando cumplid 8 meses vy, sin esperarlo, volvi a que-
darme embarazada. Me hicieron montones de ecografias
intentando comprobar si habia algun problema, pero no
vieron nada fuera de lo normal: venia de camino Marina,
una nifa sana... Aparentemente.

El dia siguiente a su nacimiento fue, quiza, uno de los
peores de mi vida. Estdbamos a punto de irnos a casa
cuando la pediatra noto algo raro. Subimos a hacerle una
ecografia y j“bum”! La historia volvia a repetirse, pero aun
peor: Marina tenia tetralogia de Fallot y debian valorarla
urgentemente en Mélaga.

Esa noche me vine a casa con mis manos vacias y mi
corazon roto. No podia creerme que, un aio después, me
encontrara en la misma situacion. Yo, sin dudarlo, volvi a
llamar al doctor Villagra; y él, sin dudarlo, nos dijo que le
llevasemos a la nina.

En agosto de 2006 nos volvimos a encontrar en el mismo
sitio y con un prondstico algo mas complicado. Marina,
a diferencia de su hermano, comia bastante bien. Volvi-
mos a Almeria, y estabamos siempre pendientes de ella;
hasta que el 2 de octubre de ese ano la operaron. Y no
fue nada facil...

Después de la intervencion, hubo millones de complica-
ciones, horas y horas interminables de angustia, porque
todo jugaba en contra de ella; de hecho, los médicos nos
prepararon para lo peor... Pero luchd y luchd como una
campeona y decidi® que no era su momento de irse.
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Antonio Manuel y
Marina junto a sus
padres, Antonio

y Narcisa.

Después de 11 dias en UCI, empezamos a ver la luz. La
recuperacion de Marina fue mas lenta que la de Antonio
Manuel, al que no pude ver durante los casi dos meses que
permanecimos alli. En esa ocasion, nos quedamos en el
piso de unos amigos de mis padres, que lo acondicionaron
expresamente para nosotros. jMil gracias, Fina y Antonio!

Lo recuerdo todo como si lo estuviese viviendo ahora mis-
mo. Fueron un par de ahos muy duros y yo era muy joven.
Mi marido fue mi gran baston en ese momento, su entereza
me ayudo a sobrellevar la angustia, la soledad de esos dias
y lo que luego te llevas contigo cuando sales del hospital.

Esta experiencia fue, sin duda, la leccién mas grande de
nuestras vidas. Ellos se convirtieron en mi prioridad, hasta
el dia de hoy.

Antonio tiene 15 anos. Es un gran nino, fuerte, deportista y
apasionado del futbol. Marina tiene 14 y, aunque su pasion

“Esa noche me vine a casa
con mis manos vacias y
mi corazdn roto, no podia
creerme que, un ano
después, me encontrara
en la misma situacién”

no es precisamente el deporte, lleva una vida completa-
mente normal, sin ninguna medicacion; aunque habra que
hacerle una cirugia de correccion para ponerle la valvula
pulmonar que le quitaron... Pero eso es otro capitulo que
se escribira mas adelante.

Vivimos el presente, con esperanza e ilusion. Lo que ten-
ga que ser sera. De momento, puedo decir que soy muy
afortunada, pues me toco dos veces la loteria jy el Gordo!

No quiero despedirme sin dar de nuevo las gracias a Me-
nudos Corazones, que tanto nos ayudé. Y, cémo no, ex-
presar nuestro eterno agradecimiento a Fernando, que me
devolvié a mis hijos como me prometid; y a Maria Angeles,
que sigue velando por ellos.

Gracias a todos, de corazoén.

Narcisa

23
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Jaime, un ega

de amor y superacion

Mi nombre es Raquel y, aunque hoy narro mi historia en primera persona, el auténtico
protagonista de ella es mi hijo Jaime, un bebé precioso y muy deseado que nacié hace
15 anos con un corazdon especial. A los tres dias, le diagnosticaron una cardiopatia
congénita que le impidio6 vivir la vida que me hubiese gustado para él. Tras tres sema-
nas en el hospital, su pequeino corazén dejo de latir.

Su fallecimiento supuso un dolor infinito para mi: se me
rompiod el alma literalmente. Me senti vacia y estafada
por la vida, que me habia arrebatado de esa manera tan
brutal a mi bebé.

Al principio, tenia en mi interior una mezcla de emociones y
sentimientos: incredulidad, tristeza, rabia, culpa, dolor, miedo
(a sufrir méas, a que volviera a pasar, a tener ilusiones que pu-
dieran frustrarse). Pero, al mismo tiempo, pensaba en el amor
que le habiamos dado a nuestro hijo durante los dias que lo
tuvimos con nosotros; en lo orgullosos que estabamos de él,
que habia luchado tanto en tan poco tiempo... Y comenza-
mos a pensar en crear el legado de la vida de Jaime.

Queria transformar el dolor en algo positivo: me propuse
vivir la vida por él, ser la madre que él hubiera querido te-
ner, y construir el cambio que él habia provocado. Me di

cuenta de que no importa tanto la duracién de una vida,
sino su impacto, su “para qué”.

El duelo de todos

No estoy segura de como afrontaba la sociedad hace 15
anos este tipo de duelo, porque en ese momento no tuvimos
contacto con ninguna asociacion, ni compartimos el duelo
con otros padres. Ahora pienso que hubiese sido algo posi-
tivo, que nos hubiera ayudado a comprender mejor algunas
emociones y situaciones que vivimos, sobre todo al principio.

Cuando perdimos a nuestro hijo Jaime, todo nuestro entor-
no familiar cercano nos arropd muchisimo. Siempre le han
dado el lugar que le corresponde en nuestra historia familiar.
Este duelo también era suyo, habian perdido un hermano, un
nieto, un sobrino, un primo... y algunos no habian ni podido
conocerlo porque Jaime vivié toda su corta vida en un hos-
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pital y, la mayor parte de ella, en una Unidad de Cuidados In-
tensivos Pediatricos a la que solo podiamos entrar nosotros.

Fuera de este entorno cercano, era un tema tabu, sobre
el que era mejor no hablar. Todo el mundo quiere que
estés bien cuanto antes, y creen que la mejor forma de
ayudarte es ignorando lo que ha ocurrido. No estamos
preparados para aceptar que una vida que acaba de em-
pezar termine tan pronto.

Yo estaba profundamente triste por la pérdida de Jaime,
pero también profundamente convencida de que queria (y
podia) ser feliz y disfrutar de la vida. Por
eso, me dolia que con el tiempo algu-
nas personas tratasen de evitarnos,
condenandonos “a estar tristes de por
vida”. O que decidieran hacer como si
no hubiera pasado nada. De todo esto
aprendi también a ponerme en los za-
patos del otro, a entender otros puntos
de vista y no juzgar.

Siempre presente

Con los afos, la familia sigui6 crecien-
do. Cuando Jaime nacié, tenia un her-
mano 2 afos mayor, mi hijo Eduardo.
Después llegaron mis hijas: Esperanza,
que ahora tiene 13 anos, y Victoria,
que tiene 10. Ellas (y sus nombres) son
la muestra mas evidente del legado de Jaime. Sus herma-
nos conocen su historia, sus fotos estan junto a las de los
demas bebés de la casa y cuando eran mas pequefnos in-
cluian a Jaime en las votaciones familiares; o cuando juga-
ban a munecos el mas bonito siempre se llamaba Jaime.

Cuando me preguntan cuantos hijos tengo, siempre cuento
que he tenido 4 hijos y que Jaime ya no esta con nosotros.
Creo que también es labor nuestra normalizar las conversa-
ciones en relacion con este tipo de duelo. Si puedo recono-

'i = # La familia
= de Jaime.

“Ver padres y
madres que han
afrontado el duelo,
transformando el
dolor en crecimiento en nuestra vida y, finaimente, re-
personal, es
una puerta a la
esperanza para
las familias”

cer ante otros que estoy triste porque he perdido a mi padre,
debo también verbalizar que estoy triste por la pérdida de
nuestro bebé. Y que simplemente necesitamos ese abrazo y
ese acompanamiento para coger fuerzas y seguir avanzando.

Compartir mi experiencia en el grupo de apoyo al duelo de
Menudos Corazones es algo que me reconforta mucho, por-
que todos hablamos un mismo idioma (y muchas veces, no
es necesario hablar, con un abrazo o una mirada es suficien-
te para entendernos). El hecho de ver padres y madres que
han afrontado el duelo, transformando el dolor en crecimien-
to personal, es una puerta a la esperanza para las familias
que participan en este grupo.

Mi familia y yo recorrimos el cami-
no del duelo pasando por diferen-
tes etapas: aceptando la pérdida,
reconociendo las emociones que
nos ayudaban y las que no, adap-
tandonos y encajando la pérdida

cuperando la ilusion. No siempre
este camino fue lineal. Entramos en
bucle muchas veces y otras parecia
que estabamos en un hoyo del que
era muy dificil escapar.

El tiempo y el amor fueron claves
para ir recolocando todas las piezas
rotas de nuestro dolor e ir construyendo, poco a poco, el
legado de nuestro hijo. El esta siempre presente. Lo re-
cordamos de una manera natural, sin forzar, sin dolor, con
ternura y paz. Nos ensend a valorar la vida de verdad, a
disfrutar cada dia y a descubrir que el amor es mucho mas
fuerte que el dolor y no se acaba con la muerte.

Jaime, tu legado siempre nos acompafara.

Raquel

ar Si necesitas apoyo

y acompaiamiento
en el duelo, escribe
un correo a:

grupoduelo@menudoscorazones.org

Recuerdos
de Jaime.
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La atencidon temprana,

Héctor con su
logopeda Isabel,
en una de las
intervenciones de
atencién temprana.

una apuesta necesaria

El estudio sobre dificultades de aprendizaje y socializacion de nifos y ninas con
cardiopatias congénitas, que impulsamos en 2018, fue el germen del actual pro-
grama de Atencién Temprana de Menudos Corazones, sustentado en tres ejes:
Escuela de Familias, Apoyo Educativo (de 6 a 16 anos) y la propia Atenciéon Temprana
(de 0 a 6 anos). En este articulo, te damos informaciéon sobre este importante recur-
so y te contamos coémo esta ayudando a las familias que lo han solicitado.

“Cuando Héctor salid del hospital, tenia casi 8 meses”,
recuerda Elena, madre de este ‘menudo’. “Lo hizo con
una traqueotomia y un respirador, tras un ingreso de aproxi-
madamente medio afno en el que estuvo encamado. Por ello,
a esa edad no sujetaba la cabeza, apenas tenia control de
sus extremidades, no comia por la boca ni emitia sonidos”.

Su experiencia coincide con la de otras familias que ven
como sus hijos e hijas con cardiopatias congénitas se en-
frentan a dificultades de desarrollo a lo largo de su infancia
y adolescencia. Dificultades de origen neuroldgico que se
producen durante el periodo de gestacion, en el nacimiento
0 posteriormente, como consecuencia de alguna operacion.

Alos padres de Valeria, Virginia y Alvaro, les recomendaron
recurrir al apoyo de la atencion temprana después de que
su bebé pasase 2 meses en la UCI neonatal y uno mas hos-
pitalizada en planta. “Fue un periodo de muchas pruebas e
intervenciones vy, siguiendo el consejo de los especialistas, 1o
solicitamos lo antes posible en el centro de valoracion infantil
de nuestra comunidad. Pero todavia no hemos recibido res-
puesta por la saturacion del servicio”, lamentan.

La atencion temprana consiste en una estimulacion precoz
que responda a las necesidades transitorias 0 permanentes
de nifos y ninas con trastornos en su desarrollo o que tienen
el riesgo de presentarlos. “A pesar de ser tan importante para
nuestros hijos, muchas veces encontramos obstaculos para

acceder a ella, costear las terapias o encontrar el profesional
adecuado”, destaca Elena. “En nuestro caso, ir de nuevo al
hospital para las intervenciones suponia un traslado en am-
bulancia, con su correspondiente espera (a veces de cuatro
horas) tanto de ida como de vuelta”, afirma.

El punto de partida
Ante esta compleja realidad, Menudos Corazones puso en
marcha en 2018, con la colaboracién de organizaciones de
apoyo a pacientes con cardiopatia de diferentes puntos de Es-
pafna, un estudio en el que participaron mas de 500 familias
de menores de 6 a 17 afos con malformaciones cardiacas.
Los resultados del analisis mostraron que 1 de cada 7 contaba
con un diagnostico de trastorno de aprendizaje o socializacion.

Ademas, un porcentaje significativo de padres de la mues-
tra expresd que, a pesar de no contar con un diagnéstico
estricto, sus hijos e hijas con cardiopatia presentaban diver-
sas dificultades en las areas estudiadas. Esta informacion
aportd pistas importantes: la existencia de nifios en tierra de
nadie, con trastornos sin diagnosticar o diagnosticados de
forma tardia, que podrian haberse minimizado o evitado de
haber actuado a tiempo.

Este fue el punto de partida del Proyecto de Atencion Tem-
prana de Menudos Corazones, que proporciona este recurso
a ninas y ninos con problemas de corazén (de 0 a 6 anos),
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BENEFICIOS DE LA
ATENCION TEMPRANA

1. Aprovecha la plasticidad del cerebro infantil,
otorgando a la nifa o al niflo un papel activo y
protagonista durante la intervencién.

2. Ayuda a compensar y eliminar barreras, minimizando
dificultades a nivel sensorio-motriz, cognitivo,
adaptativo, socio-comunicativo, emocional y afectivo.

3. Aporta los estimulos necesarios para la adquisicion
de habilidades y funciones, optimizando al maximo el
desarrollo del nifio o de la nifla y sentando las bases
para avances mas complejos.

4. Evita y reduce deformidades estructurales
secundarias derivadas de la falta de un buen
posicionamiento postural.

5. Atiende a las necesidades de la familia, escuchando
sus demandas y haciéndole participe mediante
el aprendizaje y el apoyo. Ademas, favorece la
integracion en el entorno, facilitando su adaptacion.

tanto presencialmente como de forma teleméatica. “El cambio
que ha experimentado Valeria ha sido espectacular”, celebran
Virginia y Alvaro, beneficiarios de este proyecto. “Al principio,
apenas se movia, no tenia fuerza en sus extremidades ni mos-
traba interés por los objetos de su alrededor. Y a dia de hoy es
increible como, despacito, va alcanzando una meta tras otra.
Solo tenemos palabras de agradecimiento por esta iniciativa”.

Para Héctor, la evolucion gracias a las sesiones de atencion
temprana de Menudos Corazones también ha sido significati-
va. “Durante la pandemia, la logopeda de Héctor me fue dan-
do pautas para ayudarle y, en cuanto pudo venir a casa, con-
siguio llevéarselo a su terreno a través de circuitos, pegatinas,
cuentos, puzles... jy con mucha imaginacion!”, cuenta Elena.
“Poco a poco, Héctor empezd a hablar, a beber cantidades
razonables de agua en la jeringa y a dejar entrar en su boca
un vibrador de estimulacion y los tubos de masticacion. A pe-

)

Valeria, durante una sesién en
la Clinica Universitaria de la
Universidad Rey Juan Carlos.

sar de todos los problemas que tenia y después de muchos
esfuerzos, ha alcanzado un nivel de comunicacion y lenguaje
muy proximo a su edad; y ya come por la boca”.

Tres ejes

Ademés de potenciar el bienestar de nifos y nifias fomentan-
do las capacidades y la autonomia personal, nuestro recurso
de atencion temprana pretende favorecer la plena inclusion en
su entorno. En este sentido, Paloma Caydn, la psicologa que
coordina este proyecto de Menudos Corazones, destaca que
“es fundamental que la intervenciéon contemple todos los esce-
narios en los que el peque se desenvuelve (familia, centro edu-
cativo, especialistas, etc.) y las actividades que lleva a cabo:
juego, estudio, alimentacién, ocio, descanso...”.

Para ello, y con el fin de acompanar a los menores
con cardiopatia a medida que crecen, el programa se
vertebra sobre dos ejes mas: la Escuela de Familias (para
establecer, con el acompafiamiento de profesionales,

“A dia de hoy es increible cémo,
despacito, Valeria va alcanzando
una meta tras otra. Solo tenemos
palabras de agradecimiento
por esta iniciativa”

pautas educativas y habilidades de comunicacion) y el
Apoyo Educativo (de 6 a 16 afios).

Con la atencién a estas areas, el proyecto cumple tam-
bién con el objetivo de informar y orientar al entorno de ni-
Aas, ninos y adolescentes con problemas de corazén, de
manera que puedan advertir cualquier posible limitacion en
su desarrollo. Y, por otra parte, ofrece un complemento a
la educacion reglada que cubra las carencias que, por su
propia condicién o por su situacion (estancias prolongadas
en el hospital, confinamiento por riesgo de contagio, entre
otras), puedan tener.

Gracias a...
Para desarrollar este importante recurso, Menudos Cora-
zones se ha apoyado en equipos multidisciplinares (fisio-
terapeutas, logopedas, terapeutas ocupacionales, psicolo-
gos, neuropediatras...) de entidades especializadas como
la Fundacion Ana de Paz, asi como en gabinetes Senda y
DINAF, el Instituto NEF y la Clinica Universitaria de la Univer-
sidad Rey Juan Carlos de Madrid, entre otras.

Ademas, el programa de Atencion Temprana, Apoyo Edu-
cativo y Escuela de Familias cuenta con la colaboracion de
Pfizer y el apoyo de Almas Industries B+Safe. jGracias!

Si deseas mas informacién sobre =

nuestro Proyecto de Atencion Temprana,
escribe un correo electrénico a
psicologa@menudoscorazones.org
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“En turismo de
hospitales soy
toda una experta”

Alicia ha pasado tanto tiempo ingresada y en salas de
espera de hospital que asegura que la paciencia es una
de sus mayores virtudes. A sus 21 anos, ha desarrollado
la curiosidad como una forma de vida que le mueve a in-
vestigar y descubrir a través de dos grandes pasiones: el
turismo y la Historia. En este texto, nos acerca a la suya.

B

Alicia de

b eueﬁa1
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Veraneando junto a
sus padres, Antonio
y Maria Dolores.

ALICIA GIL

Los médicos dijeron que eso ya no se podia
reparar y que habia que operarme. Barce-
lona era, segun habian hablado la doc-
tora y mis padres, el mejor lugar para
intervenir a nifios de mi peso. Asi fue
como me montaron en el coche, junto
a mi oxigeno, y nos dirigimos a toda
prisa rumbo a la ciudad condal.

aci la tarde del viernes 13 de oc-

tubre del 2000 en el Hospital To-
rrecardenas (Almeria). Todo parecia
ir bien; sin embargo, al tercer dia,
estando aun en el hospital, los mé-
dicos vieron que algo fallaba. Me
ponia morada. Me detectaron un
D-TGV con CIV de diagnostico
postnatal y decidieron trasladar-
me de urgencia en avioneta al
Hospital La Paz (Madrid).

Cuando nos acercabamos, llovia
tanto que no se veia la carretera.
Mis padres llamaron a mis padri-
nos, que vivian cerca, para que Vvi-
nieran en nuestro rescate; y a una
ambulancia para que nos trajera
oxigeno que, para colmo, se ha-
bia acabado. jY por fin llegamos al
Hospital Vall d'Hebron!

Sin tiempo de asimilar todo lo
que acababa de pasar, mis pa-
dres hicieron una maleta exprés
con el susto en el cuerpo y se
desplazaron a la capital. Inclu-
so todos mis abuelos se tras-
ladaron hasta alli para acompa-
Aarles y traerles cosas que, con
las prisas, se habian dejado.

Para mi madre, la noche antes de la
operacion fue la peor. Ella se quedd
sola esperando a que me extrajesen
sangre, porque mi saturacion de oxi-
geno era muy baja; de fondo, se oia el
llanto de los bebés. Y cuando me saca-
ron vio que me habian tenido que pinchar
en la cabeza porque ya no encontraban
venas ni en los brazos ni en las piernas.

Alll me realizaron un banding
pulmonar [intervencién quirdrgica
para reducir el tamafo de la arte-
ria pulmonar] con ligadura del duc-
tus, para poder estabilizarme y coger
peso para realizar posteriormente una
cirugia correctora, Y, dias después, una
atrioseptostomia de Rashkind [creacion Nada mas empezar la intervencion, entré en
de una comunicacion interauricular por ro- parada; pero la cirugia salié bien y me fui recu-
tura mediante un catéter balon] por la vena fe- T perando muy lentamente. Alli pase mis primeras
moral derecha. Estuve un mes bien, pero volvi a navidades. Yo siempre he pensado que soy de dos

desestabilizarme: el banding se habia movido. sitios: Almeria y Barcelona.
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En brazos de su
abuela Encarna.

Con dos afnos y medio, en la
revision les dijeron a mis padres
que estaba todo mejor. jPor fin
un respiro! Entonces, mi madre,
aun con algo de miedo, se que-
doé embarazada otra vez.

Cuando nacié mi hermano,
nos fuimos todos a la consulta
en Barcelona para que le reco-
nociesen también; y él estaba
bien, pero vieron que mi valvu-
la mitral tenia una insuficiencia
leve/moderada y que el ven-
triculo estaba un poco dilata-
do. Me siguieron observando
y, con 8 afos, nos comunicaron que
quiza necesitase un trasplante porque
mi corazén no funcionaba como de-
bia, aunque desconocian la causa. Clrugia,
En Madrid, tampoco supieron dar-
nos respuesta y, después de mas
pruebas, la Dra. Albert, que me habia llevado al principio
del todo, nos llamé para contarnos que habia expuesto
mi caso a un cirujano de La Coruna, el doctor Portela,
y creian que el fallo podia estar en el anillo de la valvula
mitral. El mismo se ofrecié a operarme jy a La Corufia que
nos fuimos!

A primeros de noviembre fue la operacion en el Hospital Te-
resa Herrera. Los médicos vieron que la valvula mitral no se
habia terminado de formar y con este "arreglo”, aunque me
quedaba con una insuficiencia moderada, podria aguantar
muchos anos sin necesidad de trasplante.

Esa cirugia es la primera de la que realmente me acuerdo.
Lo peor para mi fue el estar "sola", ver como a otros nifios
que eran de alli venian sus familiares y amigos a verles.
Aunqgue yo tenia alli conmigo a mis padres, el resto de mi
familia y amigos estaban en la otra punta de Espana.

(49 ~
Con 14 afnos, me
someti a mi dltima

de la espalda”

Con sus abuelos
Antofita y Juan.

Con su padre.

A raiz de las operaciones
comencé a tener escoliosis,
que fue en aumento. Probé
con corsé, pero no daba re-
sultado. Asi que fue con 14
afhos cuando me someti a mi
Ultima cirugia, esta vez, de la
espalda, en el Hospital Vir-
gen del Rocio (Sevilla). La in-
tervencion fue larga, pero el ingreso
fue corto, de una semana. Lo peor
vino después del alta, estando todo
el verano en cama y sumado al calor
esta Vez, que hace en mi tierra.
A dia de hoy, llevo una vida normal
gracias a los equipos de todos los centros hospitalarios
en los que he estado (en el turismo de hospitales soy
toda una experta, ja, ja, ja).

Estoy deseando que acabe definitivamente la pandemia para
poder disfrutar al maximo los afos que me quedan de univer-
sidad, mientras termino mi grado en Historia. Y viajar para
reencontrarme con gente que llevo mucho tiempo sin ver!

Pero, dentro de lo raro que ha sido todo este tiempo, me ha
traido a una persona que esta ahi cuando lo necesito y me
saca una sonrisa: mi actual pareja. Le quiero un monton.

Y, cébmo no, me gustaria dar las gracias a mis padres, que
han buscado siempre lo mejor para mi; a mis abuelos y a mi

familia, que me ha apoyado en todo.

Alicia
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ISRAEL VALVERDE, JEFE DE LA SECCION DE CARDIOLOGIA PEDIATRICA

WHEDICINA L SEVI

DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO VIRGEN DEL ROCIO, EN SEVILLA

“Esta linea de investigacion

representa el futuro de la cirugia
° V4 ’ o b))

de las cardiopatias congénitas

Conocemos el proyecto ganador de la lll Beca Menudos Corazones de investigacion
médica, que convocamos de la mano de la Sociedad Espanola de Cardiologia Pediatrica
y Cardiopatias Congénitas, fruto del esfuerzo de un equipo multidisciplinar.

¢{En qué consiste, brevemente, el proyecto ganador de la
tercera edicién de la Beca Menudos Corazones?

El punto de partida de la investigacion es que los pacientes
con cardiopatias congénitas requieren, en muchos casos, ci-
rugia de reparacion de los vasos sanguineos, como la aorta o
las arterias pulmonares.

Actualmente, se pueden utilizar injertos vasculares sintéticos,
de donantes humanos o animales, pero todos ellos tienen
grandes limitaciones; por ejemplo, la escasa disponibilidad, el
rechazo o la ausencia de crecimiento. Ello resulta en una tasa
de reestenosis [cierre gradual de una arteria después de ha-
ber sido ensanchada] elevada, lo que conlleva la necesidad de
nuevas intervenciones.

Frente a ello, nuestro objetivo es conseguir fabricar arterias
de mediano calibre que sirvan para reparar aquellas que han
nacido pequefnas o que se han dafado. Y lo hariamos con
impresion 3D, tomando células madre mesenquimales del
paciente y preparando lo que llamamos scaffold, un andamio

donde pudieran crecer indicandoles la diferenciacion celular
que deseamos. Una vez tuviésemos ese parche cultivado,
podriamos aplicarlo.

Esta tecnologia podria garantizar en un futuro el disponer de
un tejido con la geometria adaptada a cada paciente y con
sus propias células, de forma que no generara rechazo, se
autorrepararay creciera adaptandose al crecimiento del propio
paciente.

Anteriormente, habiais trabajado con plastico, lle-
gando a crear copias exactas en 3D de los corazo-
nes que ibais a intervenir para ensayar y planificar la
operacion. ;Como disteis el salto a la fabricacion de
parches vasculares?

En investigacion, como en casi todos los aspectos de la vida,
uno se siente muy a gusto en su zona de confort. Habiamos
alcanzado grandes logros con el plastico, liderando estudios,
proporcionando estos corazones en 3D a mas de 11 paises
de todo el mundo...
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Pero la tecnologia llega hasta un punto en el que puedes acomo-
darte o dar el salto hacia la innovacién. Y cuando eso sucedio,
decidimos buscar a personas expertas en diferentes areas que
nos ayudasen a abordar los problemas que nos ibamos encon-
trando. El éxito de cualquier proyecto radica en eso, en llamar
a la puerta de quienes poseen los
conocimientos, las habilidades y la
experiencia; y trabajar en equipo.

Un equipo donde cada inte-
grante aporta lo que mejor
sabe hacer. ;Qué especialida-
des estan implicadas en esta
investigacion?

La ingenierfa tisular, que aplicamos
en este estudio, es uno de los pilares de la medicina regenerati-
va. Se trata de un area multidisciplinar que aplica los principios
de la ingenieria, la biologia y las ciencias de la salud para el de-
sarrollo de estructuras bioldgicas, como los parches vasculares.

En esta ocasion, los investigadores pertenecen a 5 centros
distintos: el Grupo de Fisiopatologia Cardiovascular del Insti-
tuto de Biomedicina de Sevilla (IBIS); la facultad de ingenieros
de las universidades de Malaga y Sevilla; el Grupo de Investi-
gacion INNANOMAT de la Universidad de Cadiz; y el hospital
sevillano Virgen del Rocio.

Y es que la investigacion en medicina va cada vez més allé de lo
que cada uno hagamos por nuestra cuenta. Sin la colaboracion,
no vamos a ningun lado.

N m

-

N

“Abrimos la posibilidad
de realizar una sola
operacion a lo largo

de la vida, en funcién
del tipo de cirugia”

¢Qué ha supuesto la concesion de la lll Beca Menudos
Corazones para vosotros?

Es un impulso muy importante para nuestro grupo. Y lo es
desde el punto de vista econémico, por un lado, pero también
por lo que significa que apostéis por la investigacion.

Me refiero al espectacular impacto
que la Beca Menudos Corazones
ha logrado en la sociedad, en tér-
minos de divulgacion y sensibiliza-
cion. Es fundamental que la gente
entienda la importancia de investi-
gar y lo viva como algo propio en
lo que merece la pena invertir.

No podemos daros mas que las gracias, estamos tremenda-
mente agradecidos.

Ademas, es una apuesta por fomentar la investigacion a nivel
nacional muy necesaria.

¢En qué sentido?

La inversion en ciencia en Espana esta muy por debajo de la
media en otros paises europeos, lo que limita tremendamente
el potencial de las investigaciones nacionales y favorece, por
otra parte, la fuga de talento a otros lugares.

Apoyos como el de Menudos Corazones son todo un estimulo
para nuestro grupo, nos ayuda a financiar a investigadores y a
retener el talento.

Equipo investigador del
Grupo de Fisiopatologia
Cardiovascular del IBiS.
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Y eso repercute en que el fruto de estas investigaciones
tendra un retorno claro a la sociedad y, en particular, hacia
nuestros pacientes con cardiopatias congénitas en un futuro
no muy lejano.

Para hacernos una idea, ¢qué casos se verian mas be-
neficiados por esta técnica?

En principio, todos aquellos en los que necesitasen una re-
paracion. Por ejemplo: coartaciones, comunicaciones inte-
rauriculares e interventriculares, ventanas ortopulmonares...
Lo bueno de esto es, ademas, que se trata solo de una
linea de investigacion: nosotros estamos centrados en las
arterias; pero puede servir a su vez de base para otros pro-
yectos relacionados con las valvulas, el miocardio...

Por otra parte, a dia de hoy, ciertas reparaciones nos ayu-
dan a ganar tiempo; pero las piezas que utilizamos son de
repuesto o ajenas al paciente. Eso significa que se quedan
pequenas, pueden romperse... requiriendo reintervencio-
nes. Sin embargo, empleando su propio tejido, abrimos la
posibilidad de realizar una sola operacion a lo largo de la
vida, en funcion del tipo de cirugia.

Mas apoyo,
Mas avances

La IV Beca Menudos Corazones,
fallada en junio, ha sido concedida al
pionero proyecto multicéntrico de los
cardiélogos pediatras Begofia Manso
Garcia, del Hospital Infantil Virgen
del Rocio de Sevilla; Erika Rezola
Arcelus, del Hospital Universitario
Donostia, en Guipuzkoa y Esteban
Peiré Molina, del Hospital Universitario
y Politécnico La Fe de Valencia.

Bajo el titulo “Estudio VERICY:

Dra. Begofa Manso.

o de pacientes adultos con diferentes
patologias que causan limitacion al
esfuerzo (entre ellas, cardiopatias).

Un ano después de ser elegido por el jurado de la con-
vocatoria, ¢qué avances ha habido en el proyecto?
Ahora mismo, la bio-impresion, la ingenierfa tisular, es una
realidad en el laboratorio. Es espectacular lo que esta cre-
ciendo esta tecnologia: hace cinco anos ni nos plantedba-
mos; ni hace una década imprimir en 3D. Y ya estamos aqui,
pero es verdad que aun queda mucho por andar y desarro-
llar en este campo.

Porque siempre sentimos cierta urgencia en avanzar, y eso
esta bien; pero es importante garantizar en laboratorio la
seguridad de los parches previamente. Y también lo es ser
prudente y no enganar a la gente con las previsiones. Puede
que los resultados tarden en llegar varios anos, hasta poder
realizar los primeros implantes en pacientes. Yo me atrevo a
decir que puede ser una realidad en 10 anos; vy, si lo fuese
antes, resultaria un éxito.

Lo que estéa claro es que esta linea de investigacion repre-
senta el futuro de la cirugia de las cardiopatias congénitas
y, gracias a la Beca Menudos Corazones, podremos seguir
avanzando en este proyecto de enorme potencial.

Dr. Esteban Peird.

Dra. Erika Rezola.

Ademas de financiar el importe
de la ayuda, con una dotacién de
12.000 euros, Menudos Corazones

Creacion de valores de referencia

en ergoespirometria infantil en las
principales cardiopatias congénitas,
realizada mediante cicloergémetro”,
pretende analizar, de forma objetiva,
la capacidad funcional de nifas, nifios
y adolescentes con cardiopatias, asi
como intervenir directamente sobre su
calidad de vida a través de la prescrip-
cion individualizada de ejercicio fisico
como arma terapéutica.

“Hasta ahora, la mayoria de los
valores que manejamos de pruebas de
esfuerzo cardiopulmonar proceden del
mundo del deporte (poblacién sana)

En poblacion pediatrica existen pocos
estudios en el mundo (menos aun en
el grupo de pacientes pediatricos con
cardiopatia), y ninguno en nuestro
pais. Esta investigaciéon nos dotara de
conocimiento sobre la fisiopatologia
del ejercicio en nifios con cardiopa-

tia congénita, lo que nos permitird
interpretar correctamente la situacion
funcional de nuestros pacientes, como
nuestras diversas intervenciones
terapéuticas la modifican y planificar
programas de rehabilitacion cardiaca
dirigidos a mejorar su calidad de vida”,
explican los autores del proyecto.

volvié a formar parte del tribunal
evaluador de los proyectos pre-
sentados. En esta ocasion, mas de
la tercera parte de la cuantia de la
Beca procedia de donativos apor-
tados directamente por decenas

de personas comprometidas con la
investigacion en cardiopatias con-
génitas a través de una recaudacion
de fondos organizada en nuestra
pagina de Facebook con motivo del
Dia Internacional de las Cardiopa-
tias Congénitas; y a través de otros
donativos recibidos para este propo-
sito por otras vias.
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COMPROMISO
EN PRIMERA PERSONA:

Sergio

Sergio es un apasionado de ayudar a quienes na-
cen con un corazén especial. De 36 anos, vive en
Fuenlabrada (Madrid) y trabaja en un almacén de logis-
tica, con un horario que le permite disfrutar de las tar-
des yendo al cine o al teatro; y saliendo a la naturaleza
para hacer rutas en bicicleta o a pie.

Su relacion con la Fundacion comenzd en 2017,
después de una busqueda de acciones de voluntaria-
do tras el verano. Nos conocio a través de una com-
panera de trabajo y jqué bien que asi fuera, porque ha
resultado un gran hallazgo! Para Sergio, su labor en
Menudos Corazones es una “combinacion perfecta”,
la oportunidad de aunar su aficion por el deporte y su
faceta mas solidaria.

Y es que, sin duda, ha dejado huella en una de
las mayores aventuras de nuestro Proyecto para
Jévenes: el Encuentro ‘Caminando a Santiago’, que en 6
ocasiones ha llevado a chicos y chicas con cardiopatias
congénitas a recorrer parte del histérico trazado. “Es lo
que estaba buscando”, resume Sergio acerca de esta ex-
periencia. Desde los entrenamientos previos al pistoletazo
de salida hasta alcanzar la Plaza del Obradoiro, recuerda
cada etapa con carifio y, como broche final, el momento tan
especial de contemplar el botafumeiro surcando la nave de
la catedral. Aunque expresa, con pena, como en 2020 y en

2021 esta actividad no se ha podido llevar a cabo debido a
la pandemia. jEsperamos poder repetir en 2022!

Pero acompafar al grupo de jévenes de Menudos Cora-
zones en el Camino de Santiago no es la Unica iniciativa en la
que Sergio ha colaborado, ya que también nos ha apoyado
en algunas de nuestras Jornadas sobre Cardiopatias Con-
génitas. “Los ‘menudos’ me han ensefiado a ver la vida des-
de otro punto de vista y a disfrutar mucho mas del presente
y del dia a dia”. jGracias, Sergio, por estar a nuestro lado!

Los voluntarios y las voluntarias de Mutua Ma- |
drilena, en un taller por videoconferencia, nos |

conocieron mas y dejaron volar su arte crean- ’

do los cuadernos de dedicatorias que regala-

¢ _ mos a las ninas, los nifos y adolescentes que §

participaron en el campamento de integracion '._

de este verano. Todos originales y todos pre-

I ciosos; jverdaderos tesoros para los campis-

tas, pues cada cuaderno es puro corazon!

A e MK

Con los jovenes

La beca que Fundacion Sage concedié a nuestro
trabajo con los jovenes ha supuesto una ayuda in-
mensa al proyecto. Nuestra solicitud se dirigio al
Apoyo a personas jovenes con cardiopatias congé-
nitas para acceder al mercado laboral.

Nuestro trabajo con los jovenes crece cada dia. Ac-
tualmente, abarca distintas lineas de trabajo: el recurso
de orientacion sociolaboral que abraza Sage; el reto del
Camino de Santiago, que se retoma en 2022; encuen-
tros y convivencias; atencién emocional, etc.

Ademas, un grupo de empleados vividé junto a
nuestra educadora, Maria Alonso, una sesion de
sensibilizacién que incluia un taller creativo, en el
que pintaron los corazones de nuestros delantales
solidarios, regalados previamente por la empresa.
iHay tantas maneras estupendas de colaborar e in-
volucrarse! Gracias, amigos de Sage.

B8
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Piruletas con sentido

Un afo mas, nuestras socias Simona Montesano, Raquel Pefiuela y
Vanesa Aroco, madres de las ‘menudas’ Claudia y Olivia; y del ‘menu-
do’ Rubén, respectivamente, estuvieron pendientes de hasta el ultimo
detalle para celebrar el Dia Internacional de las Cardiopatias Congéni-
tas el pasado 14 de febrero. Los molinos de Alcazar de San Juan, en
la provincia de Ciudad Real, se iluminaron de rojo para conmemorar
esta fecha tan especial; y vecinos y vecinas, establecimientos y em-
presas de la comarca tuvieron la oportunidad de adquirir piruletas a
cambio de un donativo a favor de la Fundacion, contribuyendo a me-
jorar la vida de nifos, ninas, adolescentes y jovenes con problemas de
corazén y la de sus familias.
iMil gracias por vuestro apoyo!

Una equipacion

de 10

Nuestro socio Santiago Alegre apoya
los programas sociales de Menudos
Corazones a través de la distribucion
de una prenda solidaria creada por él:
una equipacion ciclista que los aman-
tes de este deporte han adquirido con
la seguridad de que, ademas de permi-
tirles pedalear sin cesar, contribuyen a
mejorar la vida de personas con cardio-
patias congénitas y la de sus familias.
iGracias, Santiago, por liderar
esta iniciatival

Lecturas que emocionan

Muchas personas han hecho de su aficion favorita, la escritura, una
herramienta para ayudar a los demas, jincluso han conseguido que
sus hijos e hijas patrtici-
pen! Es el caso de Carmen
Florit, que cred con su fa-
milia pequenas rimas que
se convirtieron en libros de
poemas infantiles que apo-
yan nuestros programas:
Poemas menudos, El jaball
Tomas y todos los demas,
El  pulpocalamar Stamos
Lokatis en las islas griegas

y Edmond: chef francés del =

derecho y del revés. R N
iMuchisimas gracias a Car- s

men, a Miguel, Alvaro, Pepe y ﬂ

ala ‘menuda’ Carmen!

Otros titulos a favor
de Menudos Corazones

Camino a la libertad es la obra con la
que Natalia Palomo nos ha hecho llegar
su valentia y su solidaridad. También
Dolores Tejero, que relata su experiencia
vital en las pdginas de Toda una vida con
cardiopatia congénita. Por su parte, las
Luces al anochecer de Enrique Palomo
nos adentran en mundos misteriosos y
Aura oscura, de Claudia Pleite, rebosa
imaginacion y creatividad. Todos ellos
son titulos que no solo prometen

una buena lectura; sino que estan
comprometidos con quienes nacen con
alguna malformacién en el corazoén.
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Llamada a la solidaridad

# Desde hace mas de una década, Arturo Cimarra nos ha
I demostrado que esta entre los “incondicionales” de Menu-
dos Corazones. Con sus proyectos e iniciativas, jes capaz
de provocar latidos en cadena para ayudar a nifios y ninas
con cardiopatia!l “Quiero hacer un llamamiento a la solidari-
dad de todas las empresas y personas que habéis apoyado
mis retos deportivos estos anos”, comenzo a dirigirse a sus
contactos en un video con el que pedia, una vez mas, su
colaboracion. jLa generosa respuesta de entidades y parti-
[: culares volvié a emocionarnos!
Gracias a nuestro querido amigo Arturo por esta nueva
propuesta y por hacer llegar tanta generosidad a quienes
nacen con un corazén especial.

Nuestro mayor aplauso...

A quienes han superado cualquier obstaculo
para apoyar los programas de la Fundacion a
través de distintas iniciativas.

La ‘menuda’ Rocio y su madre, Ana Maria Gil, que durante la pan-
demia han continuado transformando sus articulos artesanales en do-
nativos a favor de Menudos Corazones; Merce Ruiz, que distribuyd
sus bonitos accesorios junto a Brox Peluqueros; Leonor Redon-
do, madre del ‘menudo’ Asier, que confecciona gorritos con cora-
zon y destina un porcentaje de su venta a la causa; Ana y Marina,
dos amigas de 14 afos que han creado una cuenta en Instagram (@
mari_ana.corazones) para dar visibilidad a las cardiopatias y proponer
alternativas para apoyar nuestra mision; Raul Becerril, que creo la
Il Liga #Yomequedoencasa para contribuir, con cada cuota de ins-
cripcion, a mejorar la vida de personas con malformaciones cardia-
cas; Esmeralda Ruiz, que nos ayudd con una aportacion por cada
uno de los 40 décimos de loteria navidefia que repartié entre familia
y amistades; la ‘menuda’ Paula, que entregd imanes de la Fundacion
a los participantes del campeonato de Espana de patinaje artistico de
las categorias Juvenil, Junior y Sénior; Natalia Paunero, que dond a
nuestros proyectos el 16% de los beneficios de sus tazas ilustradas; Taza solidaria de il
Nuria y Laia, que hicieron entrega de una hucha para colaborar con Natalia Paunero.
nuestra labor mediante sus ahorros; igual que Valeria, que nos visitd
para acercarnosla; y la Farmacia Conde Duque, que siempre tiene
una en su establecimiento. Ademas, Resurreccion Garzén adquirio
tazas solidarias para las clientas de su salon de belleza, Resukare; la
AMPA del C.P. San Gil Abad regal6 nuestras mochilas con corazén a
sus socios y socias; Africa Madrid propuso a su alumnado del I.E.S.
La Rayuela adquirir articulos de la Fundacion para el Dia del Padre; la
* Panaderia Bolleria Hnos. Blazquez organizo la rifa solidaria de “La
. ggr;“écrgxt';ae Iizlﬁfgcse Gran Empanada de San Rogue”; Inés Gémez y Laura Gonzélez, que
cedio su local, el Hendrix Rockbar, para ofrecer un concierto del grupo
Destrangis Tributo a Estopa a favor de nifos y nifias con cardiopatia; y
Pilar Jorge hizo una promocion especial del cuento Teresa y Candela,
¢superhermanas? con motivo del pasado Dia del Nifio Hospitalizado.
iGracias a todos y todas!

La ‘menuda’ Rocio.

o

Hermanos Blazquez.
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iGracias a...!

BODAS

Sergio y Carla se casaron el 25 de septiembre y quisie-
ron que esta fecha tan senalada estuviese marcada tam-
bién por la solidaridad. Para ello, adquirieron pulseras
de Menudos Corazones para sus invitados e invitadas e

COMUNIONES

Montserrat, con motivo de la primera comunién de su
hijo Alberto, quiso recordar a quienes nacen con una car-
diopatia y ayudarles cuando mas lo necesitan, haciendo
un donativo a favor de la Fundacién cargado de afecto.

hicieron un donativo para apoyar nuestra labor.

Irene celebrd su primera comunién con un claro deseo
de ayudar a otros ninos y ninas que, como ella, tienen un
corazén especial; y pidié a sus familiares, amigos y ami-
gas, con una preciosa carta y nuestras huchas solidarias,

Dadsidad iBailddid ' SU apoyo.
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Amor y Juan José aguardaron con mucha paciencia
para celebrar su boda, y, por fin, el 12 de junio de este
afo lo hicieron en La Palma del Condado, Huelva, desde
donde nos llegd su carifio hacia los nifios y las nifias con
problemas de corazon.

Noemi y Pablo conocieron nuestra causa por el trabajo
de él en Kiabi, empresa colaboradora de la Fundacion, y
quisieron contribuir con su aportacién; y con una precio-
sa tarjeta, se lo hicieron saber a quienes les acompana-
ron en su enlace, el pasado 7 de agosto.

Mari Carmen y Juanma también esperaron hasta poder
reunir a sus seres queridos y celebrar este dia especial.
Lo hicieron en Lebrija, Sevilla, el 23 de octubre, adonde
llegaron nuestras pulseras con un sentido mensaje de
agradecimiento al trabajo de Menudos Corazones.

Angel y Carmen se dieron el “si, quiero” en Huesca, el
21 de agosto, y compartieron su felicidad con las fami-
lias de nifios y niflas con cardiopatias congénitas apo-
yando nuestros programas de ayuda.

Miriam y Miguel celebraron su boda el 16 de octubre
de 2020 vy, en recuerdo a la hija fallecida de sus amigos,
decidieron colaborar con la causa. “Habia regalos boni-
tos, pero ninguno tan valioso", nos explicaron.

CUMPLEANOS

Enrique cumplié 10 anos el 24 de febrero. Estaba se-
guro de que, para celebrarlo, queria compartir alegria y
solidaridad, por eso transformé sus regalos en una apor-
tacién a Menudos Corazones.

Zeus también hizo participes a quienes mas le quieren
de su deseo de ayudar a peques que lo necesitan en
su quinto cumpleanos. jCon su madre, Fernanda Guijo,
convirtio los detalles que le regalaron en ayuda directal

A lo largo de este tiempo, han sido muchas las personas que han organizado recaudaciones
de fondos a través de Facebook, sensibilizando a sus contactos y moviendo sus corazones
a colaborar con nuestros proyectos. Solo tenemos palabras de gratitud: igracias y mas
gracias por pensar en los ‘menudos’ y las ‘menudas’ soplando las velas este afo!
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Colaboradores Platino
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Colaboradores Plata

AMAZON SPAIN SERVICES // ASOCIACION CULTURAL FALLA SERRANOS-PLAZA DE LOS FUEROS // ATP FARMA
// BANKIA // CARDIVA2 // CBRE REAL ESTATE // CIMD // COMPANIA ESPANOLA DE SEGUROS DE CREDITO A LA
EXPORTACION // COMUNIDAD DE MADRID // DELOITTE // EVENTSTHINKER // FENIN // FUNDACION A.M.A. // FUNDACION
EDP // FUNDACION EY // FUNDACION HERGAR PARA LA INVESTIGACION Y PROMOCION EDUCATIVA // FUNDACION "LA
CAIXA” // FUNDACION MICHELIN // FUNDACION MUTUA MADRILENA // FUNDACION PRO-INFANCIA GONZALO QUEIPO
DE LLANO // FUNDACION REPSOL // FUNDACION SAGE // FUNDACION VINCI ESPANA // GRUPO CMC // KNORR-BREMSE
// LILLY // MAKRO AUTOSERVICIO MAYORISTA // MARY KAY COSMETICS DE ESPANA // MOLINS & PARES ABOGADOS
// RGA INTERNATIONAL REINSURANCE COMPANY // SANDIA FASHION // SMURFIT KAPPPA ESPANA // TAX GLOBAL
CONSULTORES // TECNOBIT // TEVA PHARMA // TRANSPORTE INTEGRAL DE PAQUETERIA

Colaboradores Bronce

Abbott Medical Espana - Ailego - Almas Industries B+Safe - AMPA Alameda Federico Romero - AMPA Colegio San Gil Abad -
AMPA Inmaculada Concepcion - Anticimex - Asesoria Cintas Barbera - Asesoria Escopar - Asociacion Circuito Golf Solidario Cadiz
- Asociacién Cultural Los Alfares de Moveros - Asociacion Cultural Sibaria - Asociacion de Economia de la Salud - Ayuntamiento
Renedo de Esgueva - Bama - Banco Bilbao Vizcaya Argentaria - Bayport Global Supplies - Beko Electronics Espana - Biotronik Spain
- Bodegas y Vifiedos Fontana - CAF Signalling - Campana Escuela de Formacién de Educadores - Caser Seguros - CEIP CRA Las
Canfadas - Centro Comercial El Faro - Centro Comercial Vallsur - Centro Médico Otysan - Clinica Dental EI Carmen - Clinica Fisioterapia
Integral Rodrigo - Colegio Oficial de la Psicologia de Madrid - Colegio Oficial de Veterinarios de Cadiz - Colegio Santa Beatriz de Silva
- Conteson - Comunidad de Propietarios C.C. Ribera del Xuquer - Centro Comercial Puerto Venecia - CRA El Olmar - Cuatrecasas
- Decoraciones Blazquez - De la Ossa Alimentacion - Ediciones y Producciones Frida - Educacion Infantil Valdebaby - DLA Piper -
Escuelas Normad - Estée Lauder - Estratagema - Farmacia Conde Duque - Ferrer Internacional - Fundacion AON Espafia - Fundacion
ONCE - Fundacién Parques Reunidos - Fundacién Probono Espafia - Fundacién Real Dreams - Future Integral Dent - Gestion y
Explotacién de Escuelas Infantiles - Gibtelenergy - Google - Guarderia Hermanas Marumar - El Hidalgo Club de Golf - Industrias Maxi
Infancia - Tres Colores - International School of Madrid - Innjoo Technology - Jaca Educa - JCDecaux Espana - Johnson&Johnson -
Kristal 97, Servicios Integrales al Vidrio - Laboratorios Cinfa - Luxintec - MathWorks - Mereki Sietetres - Molina Aznar Dental - Mueve
tu Lengua - Munedin - La Nava Eventos - Nutricia - Oath Brands Iberia - Oriflame - Paso a Paso Crecimiento Empresarial - Personal
Broker - Puma - Ramon y Cajal Abogados - Recreativos Lloret - Rehbilita - Renema Hoteles - Rijk Zwaam - Scor - Sefiorio de
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Montanera - Servinform - Tarruella Churruca - Tax Global - Tendam - Terumo Europe Espana - TK Elevator — Worldcoo
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CARRERA SOLIDARIA MENUDOS CORAZONES BY SANTANDER

Reencuentro solidario,
deportivo y familiar

Después del aprendizaje que nos dejé el aho 2020, cada nuevo co-
mienzo tiene un sabor especial. La Carrera Solidaria Menudos Co-
razones by Santander de este 2021 suponia un pasito mas hacia
la normalidad, acorde a la esperanzadora situacion sanitaria actual.

iY vaya si recuperamos los grandes momentos de
otras ediciones, a pesar de las necesarias medidas de
seguridad! El 19 de septiembre amanecio en Madrid con
todo a favor: un dia espléndido de final de verano, con el
parque Juan Carlos | rebosante de verdor.

Madrugadores, los 500 corredores inscritos en las distancias de
5y 10 km acudieron entusiastas a la cita. Antes del pistoletazo de
salida de esta primera prueba, Eventsthinker, empresa creadora de la
carrera hace ya 11 anos, hizo entrega del donativo a favor de la Fun-
dacion: 3.357 euros destinados a apoyar a nifas y nifos con cardio-
patias congénitas y sus familias, a través de los programas de ayuda.

- | Vivimos el reencuentro (ipor fin!) con
» caras conocidas; y ‘desvirtualizamos’
a muchas nuevas familias que
atendemos, a causa de la covid-19,
por teléfono o videollamada.

A las 12.30 en punto, con enorme ilusion por parte de
quienes alli nos congregamos, dio comienzo la marcha fami-
liar de 3 km. Tras un ano de pardn por la pandemia, se ins-
cribieron mas de 250 personas. jLas camisetas de Menudos
Corazones salpicaron todo el recorrido!

Desde cualquier lugar
Las coordenadas de la solidaridad marcaron todos los puntos
cardinales en la edicion virtual. Del viernes 17 al domingo 19, cer-
ca de 300 personas se unieron a la iniciativa en playas, parques,
campo, aceras... jy hasta en cintas de correr! Cualquier lugar de
Espana o del mundo fue bueno para sumar latidos.

A cada corazén generoso que hizo posible este reencuentro
con la solidaridad: organizador, participantes, familias, colabo-
radores y personas voluntarias... jMuchisimas gracias!

Regresaron las
camisetas con
- homenajes y

~  recuerdos, los
‘abrazos’ sin
contacto, los ojos
' humedos ante
las muestras de
superacion de

1 los ‘menudos’.
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La caseta de la Fundacion fue punto de
. encuentro y hogar, donde se multiplicé el
' | apoyo a nifias y nifos con cardiopatia a
'. través de nuestros productos solidarios.

b

—— Juan Antonio Arroyo, tesorero de nuestro

e = == patronato, y Amaya Saez, nuestra B
il -y - .
J c_ﬂi ? directora, hicieron entrega de los premios i
5§ a los atletas participantes. En la foto,
Marta, voluntaria de experiencia de !
Menudos Corazones, recoge su galardon.

El ‘menudo’
Hugo hizo la
carrera virtual
con sus padres.
- .

Nifias y nifios solidarios
la hicieron en San Juan
S5 4 la Arena (Asturias).
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Las cardiopatias
congénitas, mas visibles

- Tenkarred lad dos
El Ministerio de Derechos | Vh adDs cuandD
Sociales y Agenda 2030 ha ji — m——— | tOO0 S@ partic
estado apoyando durante “ por & mitad
2021 la labor de Menudos L= — 3 RS COG
Corazc:nes g tra\{és del pr'o—l . . | s et
yecto “Cardiopatias congénitas: empoderamiento de pacien- [

tes y familiares y sensibilizacion social”. Que la sociedad co- |
nozca mas y mejor esta problematica, difundir recursos para F
comprender su compleja dimension y conseguir que las per-
sonas afectadas sean mas conscientes de su patologia son
algunos de los objetivos que persigue este programa, que se
financia gracias a la asignacion tributaria del IRPF. ‘

iGracias, un aflo mas, a las personas que marcaron la casilla
de Interés Social en su declaracion de la Renta 2020

Sumando con Ferrovial

“lgual que en casa: Aloja-

miento gratuito y seguro

para familias de menores
y jovenes hospitalizados por cardiopatia congénita
desplazadas a Madrid” fue nuestro proyecto gana-
dor, entre mas de 240 propuestas presentadas, en
la convocatoria Juntos Sumamos de Ferrovial. Con
este apoyo, que el presidente de nuestro patrona-
to, Juan Maria Orbegozo, recibi6 el 25 de marzo, la
Casa Menudos Corazones es aun mas confortable,
plenamente accesible y segura ante la covid-19 para
las personas alojadas en ella. jGracias por seguir im-
pulsando este importante recurso!

Fundacién ”la Caixa™
compromiso en el tiempo

La Fundacion ﬁ Fundacidn "la Caixa”

"la Caixa” nos
ha demostra-
do una y otra vez su compromiso con quienes nacieron con
un corazén especial. Y a través del proyecto “Mejora de la
calidad de vida en situacién de enfermedad crénica infan-
til: procesos de autonomia en menores con problemas de
corazon y sus familias”, jvuelve a impulsar nuestra labor! Su
apoyo nos ayuda a ofrecer actividades ludico-educativas y
musicoterapia a ninos y niflas con cardiopatias congénitas;
alojamiento gratuito durante la hospitalizacion y acompana-
miento psicoldgico a padres y madres.
40 iGracias por hacerlo posible!

Plataforma elevadora
para personas con
movilidad reducida

~ en la Casa Menudos
I Corazones.
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526 noches

Kiabi, a través de su donativo de la cam-
pafa solidaria 2021, consigue que 526
familias de bebés, nihas y niflos con
cardiopatias congénitas hospitalizados,
desplazados lejos de su comunidad au-
ténoma, dispongan de una noche de
alojamiento gratuito, en este complicado
tiempo de pandemia, en los espacios de
alojamiento de Menudos Corazones.

La Fundacion, cuya mision es mejorar la
vida de las personas con cardiopatia y las
de sus familias, agradece de corazon la fi-
delidad de Kiabi con esta segunda accién
del ‘Osito feliz’, asi como su solidaridad,
la de su equipo humano y sus clientes.

Y, por si fuera poco corazoén, en el ulti-
mo trimestre del afo lanzan de nuevo su
campana en todas sus tiendas de Espana.
¢Vas air a por tu osito?
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Un reto con récord

En diciembre pasado, Cardiva nos pro-
puso el reto de conseguir, en una se-
mana, 5.000 visualizaciones del video
protagonizado por la ‘menuda’ Cecilia
y se comprometid a donar, por cada
una de ellas, 2 euros a la Fundacion.
La respuesta solidaria fue de récord:
en menos de 24 horas habiamos al-
canzado esa cifray, por tanto, el dona-
tivo para nuestros programas

Damos las gracias a Cecilia (en la
foto), que llegd al corazén de todas
las personas que vieron y compar-
tieron el video; y también a Cardiva
por su ayuda, que recibié nuestra
responsable de captacion de fondos,
Begona San Narciso, de manos de su
presidente, Ignacio Vega, en un acto
navideno online con sus empleados.

Irlanday Esll)aﬁa,
unidas por el corazén

Nuestra socia irlandesa Jacquey Clooney compartié con los asistentes a
la Cena de Gala Benéfica Dia de San Patricio su testimonio como madre
de un nino con cardiopatia congénita ante la mirada emocionada de su
marido, Javier Sanchez-Montero. Fue en Madrid, con menu, hospitali-
dad y musica del pais anfitrion, en la noche del 18 de junio, tras ano y
medio de espera debido a la pandemia.

Nuestra directora, Amaya Saez, dio las gracias en su intervencion a la
embajadora de Irlanda en Espafna, Excma. Sra. dofia Sile Maguire, y a los
organizadores, colaboradores (con Primark como principal patrocinador
y otros apoyos como el de Smurfit Kappa) y asistentes a la cita. Ademas,
destaco el gesto de Richard Walsh y Monica Ontoria, que llevaron nues-
tra causa hasta Elizabeth Aston, presidenta de la Asociacién Madrilefa
del Dia de San Patricio y Spanish Irish Business Network, organizadoras
de esta cena solidaria tan especial a favor de Menudos Corazones en
Espana y de la entidad hermana irlandesa Heart Children Ireland.
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Linea directa sobre
recursos sociales gracias
a la Fundacion Adey |

Gracias a la colaboracion de la Fundacion Adey, en 2021 hemos
reforzado el apoyo social de Menudos Corazones con la creacion
de una Linea Directa de Asesoramiento sobre Recursos Socia-
les. A través de ella, Maria Machon, nuestra trabajadora social,
informa, orienta y acompana en la busqueda de las ayudas mas
apropiadas a la situacion de cada persona o de cada familia.

Es un gran paso poder contar con un servicio que resuelve
dudas y ofrece orientacion directa sobre temas como la gestion
del certificado de discapacidad y sus beneficios, las prestacio-
nes por cuidado de un hijo o una hija con enfermedad grave o
crénica, los permisos de maternidad y paternidad y la valoracion
de la dependencia, entre otros. jMuchas gracias!

.'I._.

Apoyo leal

La Fundacion Nando y Elsa Peretti lleva muchos afios
apoyando a nifas, nifios y jévenes con problemas de co-
razén y a sus familias, ayudandonos con su aportaciéon
a cubrir parte de los costes de nuestros programas de
alojamiento gratuito, atencién emocional y actividades IU-
dico-educativas en el hospital. Su implicacion, sostenida a
lo largo del tiempo, nos permite trabajar de manera eficaz
y sostenible, poniendo el corazén en nuestra labor diaria
y, la mirada, en lo que esta por venir.

Por comprometerse con el presente y con el futuro de
los nifos y las ninas con cardiopatias congénitas, jgracias!

, Seguir siendo nifas y ninos
Mas cerca

“Nuestro proyecto solidario: Tu eli-
ges” es el nombre de la convocato-
ria de la empresa CBRE que anima
a sus empleadas y empleados a
apadrinar una causa. En su segunda
edicion, este 2021, Isidoro Mén-
dez, que conoce de cerca la vida
de quienes nacen con un corazon
especial, presentd nuestro progra-
ma de alojamiento gratuito para
que madres y padres puedan estar
cerca de sus peques ingresados.

42

iConseguimos el tercer premio y su
donativo de 3.000 euros! Damos a
él y a CBRE un aplauso agradecido.

A propuesta de la cardiologa Marta Flo-
res, nos presentamos a la séptima edi-
cién del Premio Nacional del Mutualista
Solidario con el proyecto “Seguir siendo

nifas y nifios en el hospital”. En el acto,
celebrado en enero, nuestra directora,

Amaya Saez, recibio con alegria el se-
gundo premio que impulsa, gracias al
donativo de 10.000 euros de AM.A,
las actividades de juego educativo para
menores hospitalizados en Madrid por
una cirugia de corazon. jGracias!
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Aportar valor
y muchisimo mads

La ilusiéon de Grupo CMC era aportar a Menudos Corazo-
nes una apuesta de valor que mejorase la vida de nifas y
niflos con cardiopatias. jQué grandeza!

De la inicial cita, recién comenzada la pandemia,
surgié la aportacion de las primeras mascarillas con
nuestro logotipo y un donativo. Aflo y medio después, y
tras mucho trabajo generoso, la empresa ha convertido
aquella ilusién en un regalazo: la futura Tienda Solidaria
Menudos Corazones. La esta creando en nuestra web,
desde el mas absoluto altruismo y con el objetivo de
dar sostenibilidad a los programas sociales de ayuda a
nifias, nifos, jévenes y familias. jQué maravilla!

Hemos descubierto el enorme corazén de Grupo
CMC, la talla humana y profesional de su equipo, su
buen hacer, pero a la vez hemos comprobado que no
existe detonador de solidaridad méas potente que un ‘co-
razén menudo’. Gracias, gracias, gracias...

. Pfizer, siempre, siempre

A veces ocurre. Una empresa te abraza y se queda a tu
lado. Y en ocasiones esas historias son tan especiales
como la de Pfizer, que llegd cuando estdbamos empezan-
do a caminar y, cada ano que pasa, es mayor su respues-
ta, su implicacion, su solidaridad, su cercania.

Este afio, colabora con el programa de Atencién Tem-
prana y Dificultades de Aprendizaje, el campamento de
ﬂ-; peques y adolescentes, y la Jornada sobre Cardiopatias

Congénitas. Y en 2020, en los momentos mas dificiles de
la pandemia, apoy6 la seccién de nuestra web ‘Corona-
virus y cardiopatias congénitas’, la seguridad en nuestros
Centros de Apoyo y, como no podia ser de otro modo, jla
Jornada! Aliados y amigos.

Medina, recibe las mascarillas
solidarias de manos de Jaime
Hortelano, presidente y CEO de
Grupo CMC. '

Nuestra subdirectora, Marta q

Toda gratitud
es poca

Este titular es sentido y verdadero, pero, sobre todo
es fruto del agradecimiento de Menudos Corazo-
nes hacia Deloitte y su equipo humano, gente con
corazoén que ha estado sumando latidos solidarios
a través de aportaciones voluntarias de su némina.
Cada aportacion ha sido fortaleza para incremen-
tar la ayuda que ofrecemos a nifios y familias, y su
implicacion ha servido de motivacion en nuestro
quehacer diario. Esta solidaridad ha sido el mejor
ejemplo de lo que se consigue poniendo el corazén.
Gracias infinitas.

43
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A_yuda que conforta

Desde 2018, CESCE nos demuestra cuanto le importa la causa de las car-
diopatias congénitas. En este 2021 ha vuelto a respaldar nuestros progra-
mas de ayuda consiguiendo que la Casa Menudos Corazones sea aln mas
confortable para las familias alojadas en ella. jGracias, CESCE, por apoyar el
mantenimiento, el cuidado y la limpieza de esta viviendal!

-
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Solidaridad por Twicht

Las redes sociales son una tierra fértil
para la solidaridad. El sébado 5 de
junio, una accion por Twicht, plata-
forma digital para realizar videos en
directo, permitié recaudar mas de
4.000 euros a favor de los progra-
mas de ayuda de la Fundacion. Fue
posible gracias al esfuerzo de varios
miembros de ACUPHAMMER, todos
pertenecientes a la Asociacion Cultu-
ral Universitaria Palentina, y a nuestro
socio Raul Becerril, padre de la ‘me-
nuda’ Ainhoa, que liderd el evento. A
través de esta plataforma, la inicia-
tiva, que congregaba a seguidores
del universo de Warhammer 40,000,
comenzo6 a las 10 de la mafnana y

se prolongd hasta las 22 horas. Du-
rante este tiempo, se sucedieron las
donaciones a favor de Menudos Co-
razones a través del codigo Bizum
00298, reactivando una generosidad
virtual que plantaba cara a las restric-
ciones de la pandemia.

Nuestra compafiera Begofia San
Narciso (en la foto, con Rall), res-
ponsable del area de Captacion de
Fondos, agradecié en directo, en
nombre de las nifias y los ninos con
cardiopatia, a las mas de 30 perso-
nas que hicieron posible este innova-
dor encuentro y a quienes dieron su
donativo, y desde estas paginas nos
sumamos a su aplauso. jGracias!

Nuevamente,
de su mano

La Fundacion Michelin Espafa Portu-
gal ha vuelto a reconocer la labor de
Menudos Corazones en la iniciativa
solidaria “Esta en tu mano”, en la que
se involucran sus empleados y emplea-
das. Y una vez mas, como ya lo hiciera
en 2018, nuestro socio Jorge Jimeno,
padre de la “menuda” Noa, ha repre-
sentado nuestro proyecto desde Aran-
da de Duero con energia, entusiasmo e
ilusion. iMil gracias!

En 2018, recibimos la
visita de la ‘menuda’

Noa, su hermano
Alvaro y sus padres.

Cuidar la infancia

La Fundacion Pro Infancia Gonzalo
Queipo de Llano, entre cuyos fines
se encuentra velar por la infancia
desfavorecida, vuelve a apoyar
nuestras actividades Iudico-edu-
cativas que permiten a nifas y
niflos con cardiopatias congénitas
expresar emociones y necesidades,
estimular su desarrollo motor y
cognitivo, y mejorar su percepcion
de la enfermedad. iMuchas gracias!
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Arcoiris en la pandemia

“Os agradecemos la gran labor que ha-
céis dando apoyo a todos los nifios con
cardiopatias y que han tenido que estar
hospitalizados durante la crisis de la co-
vid-19, y a sus familias. Muchas gracias
por haber dejado a nuestros empleados
ser participes y aportar su granito de are-
na haciéndoles llegar sus arcoiris llenos

de esperanza”, nos contd durante la pan-
demia una responsable de Amazon que
sumod un donativo solidario a la accion.
Los hijos de los empleados de la com-
pania sacaron toda la creatividad de sus
corazones infantiles para dibujar arcoiris
para ninas y ninos ingresados. Fueron
momentos especialmente duros para los

peques porque no estaban permitidas las
visitas en los hospitales. jQué alegria reci-
bir estos mensajes de colores!

Los sanitarios nos contaron lo impor-
tante que fue esta iniciativa y que, ade-
mas, algunos de los dibujos fueron entre-
gados a adultos en las urgencias durante
los dias mas dificiles de la pandemia.

Un cole comprometido

Con motivo del Non Uniform Day, Dia Sin Unifor-
me, el International School of Madrid (ISM) invitd
a toda su comunidad educativa a celebrar una
jornada de solidaridad a favor de nifas y ninos
con problemas de corazén.

Tras una sesion de sensibilizacion a finales de
2020, la colaboracion consistid en adquirir pro-
ductos corporativos de la Fundacion, sobre todo
nuestra camiseta, y en entregar donativos en una
huchay a través de nuestra web. Agradecemos de
corazon los 1.778 euros recaudados y el inmenso
valor que tiene que familias, alumnado, profesora-
do, todo el ISM, esta sensibilizado sobre cémo es
la vida de un nifio 0 una nifia con cardiopatia.

Aliados en la informacion

Nos encanté compartir de la mano de Abbvie la campana de bronquiolitis
2020 en nuestra web y en las redes sociales. La informacion es o méas
valioso en los momentos dificiles. Conseguimos hacer grande el mensaje,
que llegd a hogares de toda Espana justo en un afio en el que la incertidum-
bre era mayor que nunca. Cuando se trata de la salud de los pequefiines,
todo esfuerzo es poco, y contar con aliados en cada reto es una fortuna.

Traspasando
fronteras

Al Grupo Espafa So-
lidaria le une mucho
mas que su pasion
por la serie Sen Cal
Kapimi (emitida en
nuestro pais como
Love is in the air): isu
generosidad traspasa
fronteras! Con todo
su carifio, se hicieron

con productos de la El actor Sinan

Fundacion y lograron | | Albayrak agradecio
los regalos

que llegasen al recibidos en su

perfil de Instagram.

corazon del elenco.
Gracias por escribir,
con vuestro gesto, esta historia de ayuda
a nifnos y nifias con alguna malformacién
en el corazoén.
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Corazén Solidario Empresas
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Pues esta clarisimo. Lo llamamos amor por-

que su corazéon emite latidos solidarios por

cada bebé que nace con cardiopatia. Cisco
lleva el compromiso con la comunidad en su
ADN, en cada colaboracién, en cada accion
solidaria, en su voluntariado corporativo, en
el impetu de sus managers, en la empatia
de nuestros ‘padrinos’... Nuestra llamada
SOS en plena pandemia tuvo la respuesta
de toda la Compania. Y al cierre de esta re-
vista sus profesionales lideran una accién
que nos enamora: nuestro joven Santiago
les ofrecid su testimonio, y el equipo se lan-
z6 a recaudar fondos solidarios. La empresa
los duplica. Hay empresas con corazoén, y
en Menudos conocemos el de Cisco.

o

:Por qué llamarlo amor?

Dibujos infantiles
grandiosos

Tipsa quiso ayudar en
aquello que las familias mas
reclaman. Por eso respal- (= *
do el trabajo de selec-
cionar, elaborar y fa-
cilitar la informacion

precisa, necesaria,

experta, adecuada...
en cada situacion vy
adaptada a la persona
solicitante y sus circunstancias.

Durante la pandemia fue un esfuerzo enorme y una constante. Ahora ya

‘Mama trabaja en
Menudos Corazones’

Nuestra ‘madrina’ en Scor nos conta-
ba que su pequefa volvid del cole di-
ciendo que les habian preguntado en
qué trabajaban sus padres. Estaba feliz
porque, aunque no habia recordado a
qué se dedica su papa, si habia conta-
do que su mama trabaja en Menudos
Corazones. Y claro, la peque tiene ra-
zon: el Equipo Scor es muy ‘menudo’,
de casa. jAy, qué suerte tenemos! Si,
qué afortunados somos por contar con
personas tan empaticas, implicadas

esta en marcha su actual campana, que apoya la atencién temprana a
los niflos con cardiopatias. Su accién anual es esperada cada otofio en
Menudos Corazones porque tiene algo muy especial: dibujos infantiles,
de las hijas y los hijos de sus profesionales. |Nos encantan! Gracias por
hacer posible todo lo que, sin vosotros, seria inalcanzable.

y solidarias. jQué maravillal Lo mismo
nos apoyan con su voluntariado, envol-
viendo los regalitos para los ninos hos-
pitalizados en navidades, que aportan
su donativo al proyecto. jOlé!

Equipo y empresa

En pleno confinamiento, SegurCaixa
Adeslas dijo si, dijo por supuesto, dijo
vamos a por todas. Lo hizo con gran
generosidad y ademas involucré a su
equipo, porque sabe que cuenta con
gente estupenda. En la Fundacion da-
mos fe de ello. La colaboracion fue
magnifica en todos los sentidos: al do-
nativo de la empresa, se sumaron los
Bizum solidarios de sus profesionales.
No hay palabras para agradecer tanto
apoyo en momentos tan complicados.
Gracias, gracias, gracias...

Tantos afos y tanta generosidad

Lilly sabe que, a través de nuestras profesionales (psicdlogas, traba-
jadora social, técnica de empleo...), ofrecemos atencién personali-
zada en el proceso hacia la vida adulta de jovenes con cardiopatias
congénitas que han vivido largas hospitalizaciones desde su infancia.
Conoce la necesidad de recibir orientacién sociolaboral, asi como
asesoramiento y acompafiamiento en la practica de deporte con
cardiopatia y en el ocio... Su apoyo es de corazdn. Su voluntariado,
amor puro. Gracias, Lilly. Y un beso especial para Coral, nuestra
‘madrina’.
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Psicologia compaiia
que une

Solemos decir que la solida-
ridad es nuestro territorio. A
veces descubrimos que tam-
bién es el espacio natural de
una empresa. Es el caso de
JCDecaux, cuya fidelidad nos
emociona. A su lado, con su
apoyo, sentimos que el cami-
no siempre sera mas facil para
nuestras familias porque no es-
tarén nunca solas. Gracias de
corazén, amigos.

Los profesionales del Colegio Ofi-
cial de la Psicologia de Madrid que
en su Asamblea General del 24 de
noviembre de 2020 aprobaron la
donacioén, a cargo del 0,7 % del
superavit del organismo, a tres pro-
yectos, entre ellos, nuestro progra-
ma de apoyo psicoldgico. Gracias
por elegirnos, y gracias a quienes
nos ayudasteis a conseguirlo, difun-
diendo la iniciativa y votandola.

' Gracias de corazon a... ’

Sonnedix, por donar el sistema de energia solar a la
Casa Menudos Corazones.

Fundacién Hergar para la Investigacion y Promocién
Educativa, que nos apoyd en nuestro peor momento.
Knorr-Bremse Espana, por acondicionar la Casa Me-
nudos Corazones.

Fundacién AON, por sus donativos y sus invitaciones
para ocio familiar.

ThyssenKrupp Elevadores, por su abrazo a la causa.
Inndoo Technology, por la donacién de las pruebas
diagndsticas covid.

ATP Farma, por su donativo a Atencion Temprana,
sus geles y sus mascarillas.

La sucursal de La Caixa en Cuenca que cada ano
apoya desde el corazon.

Nava Eventos, que se entrega en su colaboracion
solidaria.

Hidalgo Club de Golf, por todos los latidos de su tor-
neo benéfico.

Estée Lauder, que convirtid nuestro llavero corporati-
vo en ayuda a los ninos.

Colegio Santa Beatriz de Silva, jcuanta solidaridad!,
jqué alumnado mas estupendo!

Colegio San Gil Abad de Cuenca, su AMPA, sus pro-
fes, sus alumnado, cuya carrera solidaria es todo un
clasico en ‘Menudos’.

Colegio Oficial Odontoélogos y Estomatélogos de
Madrid, por su donativo y su carifo.

Kristal 97, que llegd antes de la pandemia y nos
acompana.

Industrias Maxi, por su profundo latido solidario.
AMPA Sagrado Corazén, que ha hecho suya nuestra
causa.

AMPA Inmaculada Concepcion, por su generosidad
e implicacion.

Parador de Cuenca, por su segunda cena benéfica.
Huf Espana, que desde El Burgo de Osma nos quiere.
Biotronik, porque han sido muchos anos de apoyo.
Estacion de Servicio de la cooperativa ‘Galanes’,
por su campana del ‘céntimo solidario’.

Y todas las empresas y colaboradores que abra-
zan nuestra causa.

Hoy mas que nunca, organiza una iniciativa,'
solidaria a favor de niios y niiias con |
cardiopatias congénitas.

iHay muchas maneras ayudar!

Flerdal [aFITemgd

LLAMANOS AL:
91373 67 46

O ESCRIBENOS A:
= colabora@menudoscorazones.org
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La yak mds pequena

A veces resulta complicado ser la mas pequefna de
la manada, algo que a nuestra protagonista Greta
le preocupa demasiado. ;Lograra descubrir las
ventajas de su tamafo?

De 3 a 6 afios

P.V.P.: 13,30 €

Editorial: Edelvives

Autora e ilustradora: Lu Fraser y Kate Hindley

iGira la rueda y salva
la tierra! Plastico

Una manera fantastica de aprender de forma sencilla todo

lo necesario para cuidar el planeta de manera responsable.

En esta ocasion, abordaremos el consumo de plasticos;
pero en la coleccion también puedes encontrar cuentos
sobre el uso del papel o el agua. Su formato resistente de
solapas y ruletas hara mucho mas divertida la lectura.

A partir de 5 afnos

P.V.P.: 14,94 €

Editorial: Vicens Vives Coleccion VV Kids

Autores e ilustradora: Paolo Mancini y Luca de Leone;
Federica Fabbian

Emocionarte

Una manera original y creativa de conocer tus emo-
ciones a través de algunas de las obras de arte mas
conocidas, es un libro para pintar, dibujar, crear y todo
sentir. ¢ Aceptas el reto?

A partir de 7 anos

P.V.P.: 14,90 €

Editorial: Duomo Ediciones

Autora e ilustradora: Martina Fuga

Bruno no quiere ir al colegio

Bruno es un nino muy timido que debe hacer frente al
reto de un dia de cole sin su mejor amiga, que no ha

podido ir a clase. Pero descubrira que a veces las co-
sas no son tan complicadas como piensa y que tiene
muchas cualidades fantasticas que compartir con sus
companeras y companeros.

A partir de 5 anos

P.V.P.: 8,84 €

Editorial: Edelvives, coleccion Ala Delta

Autor e ilustradora: Pau Roigé, Anna Baquero
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E.T. el extraterrestre

Una coleccion para que los peques de la casa co-
nozcan las peliculas que veian su mama o su papa
durante su infancia a través de unas divertidas ilus-
traciones. E.T., Karate Kid, Solo en Casa o Regreso
al Futuro son algunos de sus titulos.

A partir de 6 ahos

P.V.P.: 14,95 €

Mis mas terribles pesadillas

¢ Quién no ha tenido alguna vez una pesadilla? Pues,
a través de este bonito cuento ilustrado, podemos
acompanar a Petra en un mundo emocionante de
suenos en el que ser capaces de decidir y superar
cualquier miedo.

A partir de 3 anos

P.V.P.: 14,50 €

Editorial: SM
Autor e ilustrador: Jim Thomas

Editorial: Jaguar (Miau)
Autora e ilustrador: Alicia Acosta y John Joven

Bibliocarro

Fundamentales:
10 cuentos sobre los
derechos de la infancia

Esta obra tan especial nos ha sido
entregada con mucho carino para
que forme parte de nuestra biblio-
teca de la Sala Como en Casa y
que todos los ninos y las nihas que
acuden al hospital puedan disfru-
tarla. Con ella aprenderan, a través
de cuentos escritos por diferentes

autores, los derechos de la infancia.

Su publicacién ha sido posi-
ble gracias a una campana de
microfinanciaciéon en la que
muchas personas han aportado
su granito de arena para que el
proyecto saliese adelante. {50
hospitales y entidades como
Menudos Corazones han recibi-
do un ejemplar donado!

Editorial: Tres Patas y Pico
Autor e ilustradora: \/v. Aa., Katia Klein
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Pequenos Momentos

Colgantes de corazén

Cuando preparamos alguna manualidad,
siempre intentamos que los materiales a
usar sean faciles de conseguiry de mane-
jar; que nos permitan adaptarlos en fun-
ciéon de las necesidades; y, sobre todo,
que sean divertidos. En esta propues-
ta, las virutitas de ceras y la purpurina
cumplen ese papel. jHasta mancharnos
es entretenido! Con ellas puedes elabo-
rar tanto unos vistosos colgantes como
las medallas de una competiciéon. Las
manos que nos guian durante su realiza-
cion son las de dos ‘menudas’ alojadas
en la Casa Menudos Corazones.

. Dibuja un corazén en una cartulina y recortalo.
2. Prepara virutas sacando punta a las ceras de colo-

res y desmenuzandolas con los dedos.

. Echa cola blanca sobre el corazén de cartulina, jpero

no demasiada! Extiéndela lo maximo posible (asi se
secara mejor) y, por encima, esparce las virutas.

. Ahade un poco de purpurina para darles un toque

de brillo (si se te ocurre otro material que te apetez-
ca utilizar, jadelante!).

. Una vez que la mezcla de virutas y purpurina se haya

fijlado, forra el corazén por ambos lados para prote-
ger el colgante.

. Finalmente, haz un agujero en la parte superior y

atraviésalo con un cordel de lana que sirva para col-
gartelo en el cuello.

. Ata un pequeno nudo para cerrarlo y jya puedes

lucirlo con elegancial

° ROtUIador
« Tijeras
e Per

« pinturas dé ¢
« Sacapuntas
o Purpurina
« Cola Blanca
o Lana

 Cartulinas de colo

. Forro de libros ad

era
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foradora de agujeros
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 a Menudos Corazones

- solo te cuesta 30?
’

\/ Porque de los primeros 150 € \/ Y a partir de los 150 €
donados, te desgravas el 80% te desgravas el 35%

Te cuesta
o5 €
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de los 130 €
restantes

Te cuesta

30 €
(2,5 €/mes)

Recuperas®

120 € .
Te desgravas el 40% si donas un

| Tsoé importe igual o superior a la
misma entidad durante tres
afos consecutivos.

®
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Personas fisicas (IRPF). Deduccion en cuota integra. Limite 10% base liquidable. Por donativos a fundaciones y asociaciones
sujetas a la Ley 49/2002. Consultar deducciones adicionales en determinadas Comunidades Auténomas.
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Cada dia nacen en Espana 10 ninos con una cardiopatia congénita

AYUDANOS A AYUDAR

Mmenvdol Corazones

FUNDACION DE AYUDA A LOS NINOS
CON PROBLEMAS DE CORAZON

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

m HAZ UN DONATIVO

www.menudoscorazones.org/colabora Tel.: 91373 67 46

TAMBIEN PUEDES REALIZAR TU DONATIVO POR TRANSFERENCIA BANCARIA:

BANKIA: ES82 2038 1877 00 6000203965
CAIXABANK: ES91 2100 5738 95 0200013839




