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14 de febrero, Dia Internacional de las Cardiopatias Congénitas:
El 46,9% de las personas con cardiopatias congénitas
tienen el certificado de discapacidad

Menudos Corazones, organizacion estatal de referencia en el apoyo a pacientes con esta problemadtica y a sus
familias, lanza la campaia #AdemdsdelCorazon para visibilizar que cerca de la mitad de los nifios, las nifias, los
adolescentes y los adultos con cardiopatias congénitas tienen reconocida la discapacidad.

Madrid, 13 de febrero de 2024 - El 46,9% de las personas con cardiopatias congénitas son, ademas,
personas con discapacidad. Este es el dato que centra la campafia #AdemdsdelCorazén, que la Fundacion
Menudos Corazones lanza el 14 de febrero, Dia Internacional de las Cardiopatias Congénitas.

Con esta accion, la ONG estatal de referencia en el acompanamiento y apoyo a pacientes nacidos con
problemas de corazén, busca concienciar sobre las dificultades y limitaciones, derivadas de su cardiopatia,
gue cada dia afrontan miles de personas con esta patologia crénica.

Bajo el hashtag #AdemdsdelCorazdn, se relinen testimonios de pacientes con cardiopatias congénitas de
diferentes edades, unidos no solo por los desafios comunes a su problematica, sino por el hecho de que
todos cuentan con certificado de discapacidad.

En el video de la campafia, Nahia, de 14 afos, nacida con “medio corazén” y portadora de marcapasos,
reconoce que le cuesta seguir el ritmo de sus companeros del instituto: “No puedo hacer lo mismo que ellos.
Por ejemplo, me canso mas rapido”, reconoce. A Ismael, de 31, trasplantado de corazdn, una cirugia cardiaca
cuando era nifio lo dejo 56 dias en coma y con secuelas en su movilidad: “Llevo unas plantillas desde los pies
hasta el inicio de la rodilla que solo me quito en casa”, describe.

Las historias de Lia, de casi dos afios, y de Alberto, un médico de 48 afios, completan el video. Lia, con dos
cirugias y varios cateterismos, a pesar de su corta edad, frecuenta numerosos especialistas, lo que le ha
originado un enorme rechazo hacia las personas adultas. “Le cuesta mucho que alguien se acerque, que
alguien la toque...”, detallan Ruth y Arantxa, sus madres.

Por su parte, Alberto, que tiene reconocida una discapacidad del 33% después de su cuarta cirugia, hasta
hace poco tiempo seguia haciendo guardias médicas, por lo que aboga por la adaptacidn del puesto de
trabajo para quienes tienen cardiopatias congénitas: “Se ha modernizado espectacularmente la medicina,
pero no se ha modernizado la legislacidn”, resume.

Discapacidad y cardiopatias: una abrumadora realidad

El relevante porcentaje de personas con cardiopatias congénitas que tienen reconocida la discapacidad es
uno de los datos que arroja un estudio sobre la relacién entre las cardiopatias congénitas y la dependencia, la
atencion tempranay la discapacidad, desarrollado por Menudos Corazones a lo largo de 2023.

El cuestionario, destinado a personas con cardiopatias congénitas o familiares directos, obtuvo un total de
647 respuestas, con un margen de confianza del 95%.

Tal como se adelantd en la presentacion de los datos preliminares de este estudio, en el marco de la XX
Jornada sobre Cardiopatias Congénitas de Menudos Corazones celebrada en noviembre, de las 46,9%
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https://youtu.be/3PMToBs3WyE

personas con cardiopatias congénitas que cuentan con el certificado de discapacidad, casi el 60% se
encuentra entre los porcentajes del 33 y el 45%, aunque una amplia mayoria (el 65%) tiene un
reconocimiento de la discapacidad de caracter temporal.

“Ademas de ser la patologia congénita mads frecuente en Espaiia, las cardiopatias pueden suponer un gran
reto afiadido en el dia a dia. El certificado de discapacidad reconoce justamente aquello que a la sociedad
tanto le cuesta ver, como son las limitaciones y las dificultades que afrontan al menos un 46,9% de quienes
nacen con cardiopatias congénitas, a la vez que facilita su inclusion y favorece que puedan vivir una vida
plena”, explica Amaya Saez, directora de Menudos Corazones.

Beca de Investigacion Menudos Corazones

Este 14 de febrero, ademas de concienciar sobre las cardiopatias congénitas, Menudos Corazones tiene el
reto de conseguir fondos para la Beca Menudos Corazones de Investigacion Médica, convocada junto a la
Sociedad Espanola de Cardiologia Pediatrica y Cardiopatias Congénitas desde 2018.

A pesar de los enormes avances en su diagndstico, tratamientos e intervenciones, las cardiopatias congénitas
son la primera causa de muerte en menores de un afio. “Al financiar estudios innovadores, garantizamos que
nifios, nifias, jévenes y adultos con cardiopatias cuenten con un futuro mejor”, afiade Amaya Sdez.

Los donativos recaudados a través de Instagram, Facebook y de esta pagina:
https://www.menudoscorazones.org/apoya-la-investigacion/, iran integramente destinados a financiar la
séptima edicion de la Beca Menudos Corazones, dotada con 12.000 euros, cuya convocatoria se lanzard a
finales de febrero.

Mas recursos e informacion

A lo largo del mes de las cardiopatias congénitas, la campafia de sensibilizacién de la Fundacidn también
ofrece testimonios y recursos para las personas con esta enfermedad y sus familias. Asimismo, ha lanzado
una peticidon para modificar |la foto de perfil de WhatsApp o de redes sociales como gesto solidario por el Dia
Internacional de las Cardiopatias Congénitas.

[El video estara disponible en la web www.menudoscorazones.org la web a las 7:30 h del miércoles 14 de
febrero]

* La foto que acompaiia esta nota de prensa cuenta con las autorizaciones necesarias para su difusion en el marco de esta noticia.

Pie de foto: Lia, una de las protagonistas de la campafia de Menudos Corazones, nacio con truncus arterioso en 2022.
En la imagen, con sus mamds, Arantxa y Ruht.

Sobre la Fundacién Menudos Corazones: Menudos Corazones apoya y acompania a nifas, nifios, jovenes y personas adultas con
cardiopatias congénitas de toda Espafia, asi como a sus familias, en hospitales, en su vida cotidiana y en los Centros de Apoyo de la
entidad. Ofrece alojamiento para quienes se desplazan a Madrid por una hospitalizacién, apoyo emocional durante los ingresos,
atencion psicoldgica en el dia a dia, acompafiamiento y actividades ludico-educativas en el hospital, musicoterapia en la UCI...
También financia una beca anual, la Beca Menudos Corazones de Investigacion Médica; organiza actividades de ocio y tiempo libre
adaptadas a nifias, nifos y adolescentes con problemas de corazén que fomentan la integracidn; y cuenta con un programa integral
para jovenes y adultos con cardiopatias congénitas. El trabajo de esta entidad sin animo de lucro, de ambito estatal, es posible
gracias a personas, empresas e instituciones que colaboran haciendo suya la causa de las cardiopatias congénitas:
www.menudoscorazones.org

Sobre las cardiopatias congénitas: La cardiopatia es la patologia congénita de mayor incidencia en Espafia. Cada dia, nacen 10 bebés
con cardiopatias congénitas, lo que supone cerca de 4.000 nifios y nifias al afio con anomalias en la estructura o el funcionamiento
del corazoén. Las cardiopatias mas graves requieren sucesivas intervenciones acompafiadas de largas hospitalizaciones, asi como
revisiones periddicas que se prolongan hasta que la persona afectada es adulta. Otras cardiopatias necesitan intervenciones
terapéuticas mediante cateterismo o cirugia. Se trata, pues, de una patologia crénica.
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