Jornada Cardiopatias Congénitas 2017

Interés Sanitario
Social por la
tia de Sanidad de
nidad de Madrid

Una jornada en la que destaco el
valor del aprendizaje diario que nos
transmiten nuestros hijos

XN Jomada sobre
Caniopatfas Congénitas

de Menudos Corazones Te presentamos aqui

CRECIEN DO CON todas las actividades
W‘Zé :

Hotel NH Madrid Ventas
C/ Biarritz, 2 - 28028 Madrid




LA FAMILIA MENUDOS CORAZONES
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de la jornad

Disfrutando




iii DA COMIENZO LA XIV JORNADA SOBRE

CARDIOPATIAS CONGENITAS DE MENUDOS CORAZONES!!!

CRECIENDO CON

Los padres y adultos con cardiopatias ilusionados y
dispuestos a aprender de los ponentes. Los nifos de
entre 2 y 6 afos, a la guarderia para disfrutar de
manualidades, magia, taller de cuentacuentos y
muchas actividades mas. Los mayores de entre 7 y
17 anos, a disfrutar de una jornada en el Museo de
Ciencias Naturales.

Comienzan las Jornadas con el registro de los asistentes,
nifios y mayores preparados para pasar un dia en el que
se da gran importancia a la influencia de nuestros hijos
en todos nosotros y a nuestra responsabilidad como
padres. Mas de 200 personas de toda Espaiia, entre
nifos y jévenes con cardiopatias, familiares, voluntarios,
personal sanitario, profesionales de la fundaciény
representantes de organizaciones de pacientes.

Este afio hemos contado con el apoyo y la colaboraciéon
de la compaiiia biofarmacéutica Pfizer, NH Hotel,
Edwards Lifesciences Foundation, Caser Seguros,
Diagonal 80, B+Safe, Clinica dental O’Donnell,
Risomania, Pensandoenpositivo, Museo de Ciencias
Naturales de Madrid, Telepizzay Art Semure
Photography,




LA MESA INAUGURAL Y AGRADECIMIENTOS

Se inauguran las Jornadas de Cardiopatias
Congénitas 2016 con los agradecimientos de
Maria Escudero (nuestra presidenta) a todos los
qgue hacen posible esta Jornada. Después
toman la palabra Javier Pérez-Lescure
(secretario de la Sociedad Espafiola de
Cardiologia Pediatrica y Cardiopatias
Congénitas) y Paloma Casado Durandez
(subdirectora general de Calidad y Cohesidn del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad).
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En la presentacién de las
jornadas, se destaco el apoyo
por parte de las instituciones
publicas para seguir creciendo
juntos.



LOS ESPECIALISTAS DE LA SALUD

TRABAJAN POR MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DEL PACIENTE
‘PROCEDIMIENTOS HIiBRIDOS EN CIRUGIA’

w El Dr. D. Juan Miguel Gil-Jaurena
(Responsable de area de Cirugia Cardiaca
Infantil del Hospital Gregorio Marafidn)
hablé sobre cdmo mejorar la calidad de vida
de los pacientes.

Hemodinamica en pacientes con afecciones de corazon.

a E| Dr. Fernando Ballesteros (Cardiélogo Pediatrico y W@d "
Hemodinamista) habld sobre la importancia de la 407'0@
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< El Dr. D Ramodn Pérez Caballero (Cirujano Pediatrico),
nos ilustré sobre Procedimientos hibridos en el corazon.




PRESENTACION DE LA NUEVA GUIA PARA ADOLESCENTES

“CONTIGO EN EL HOSPITAL”

“Contigo en el Hospital”. Una guia en que se ha estado trabajando dos afios, donde se muestran experiencias vitales,
sentimientos y necesidades de los jovenes con cardiopatias congénitas durante las hospitalizaciones.

Maru: “Hay que preguntarlo todo: la informacién es poder”.
Héctor: “Te debes llevar al hospital todo aquello que te haga sentir como en casa”.
Javier: “Yo preguntaria si mi vida iba a ser igual que la de antes y cudles serian mis limitaciones deportivas”.
Andrea: “Ha sido muy bonito participar en esta guia, yo siempre miro el lado positivo de las cosas”.
Eva: “Los padres quieren proteger a sus hijos; para mi, proteger es dar la informacidn justa para no vivir con angustia.
Esta guia me ha servido para ordenar mis vivencias y me ha hecho pensar lo que yo soy por esta experiencia”.
Javier Marin (ilustrador): “Creé una imagen que se correspondiera con cada emocion”.



NUEVO PLAN ESTRATEGICO 2018-2022

Eduardo, consultor de la agencia de
comunicacion IZADA, nos presentd y
nos involucrdé de forma muy dinamica
y participativa en el nuevo plan
estratégico, en el que se ha trabajado
para continuar nuestra andadura
enfocados en el crecimiento, la
mejora y expansion de Menudos
Corazones en los proximos 5 anos.




Y MIENTRAS.... NUESTROS HIJOS DISFUTABAN DE UNA JORNADA LLENA DE
JUEGOS, EXPERIENCIAS Y MUCHAS SORPRESAS

Los pequeiios, disfrutando de un espectaculo con el
Mago Ernesto, ademas de los juegos con nuestros
voluntarios. Los chicos mayores, en el Museo de
Ciencias Naturales de Madrid.




LOS TALLERES MEDICOS RESUELVEN NUESTRAS DUDAS Y NOS AYUDAN

A COMPRENDER COMO FUNCIONAN LOS CORAZONES DE NUESTROS HIJOS

Taller de Cardiopatias
obstructivas y con
cortocircuito: Dr. Alberto
Mendoza, director del
Instituto Pediatrico del
Corazén,Hospital 12 de
Octubre, Madrid.
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Taller de Cardiopatias Complejas I: Dr. Juan Miguel
Gil-Jaurena, responsable del Area de Cirugia Cardiaca
Infantil, Hospital Gregorio Maraiién., de Madrid.

Taller de Cardiopatias Complejas Il: Dra. Begofia Manso,
cardidloga pediatrica, Hospital Virgen del Rocio, de Sevilla.



LOS TALLERES MEDICOS RESUELVEN NUESTRAS DUDAS Y NOS AYUDAN

A COMPRENDER COMO FUNCIONAN LOS CORAZONES DE NUESTROS HIJOS

Miocardiopatias y trasplante:

Dr. Angel Aroca, jefe de Servicio de Cirugia Cardiacay
Cardiopatias Congénitas,

Dra. Luz Polo, cirujana cardiaca pediatrica,

Hospital La Paz, Madrid

Asesoramiento y Contracepcion en jévenes
y adultos con cardiopatias.

Dra. Beatriz Garcia, cardidloga de la Unidad
Multidisciplinar de Hipertensién Pulmonar,
Hospital 12 de Octubre, Madrid




Y DESPUES DE ESTA JORNADA TAN INTENSA... TALLERES PARA SEGUIR APRENDIENDO,
PERO AHORA MAS RELAJADOS

Risoterapia ”La Alegria, la Medicina del AlIma”, por Inmaculada Sdnchez Montero (Risomania) y Javier
Sdnchez Montero (Pensando en positivo).



Y DESPUES DE ESTA JORNADA TAN INTENSA... TALLERES PARA SEGUIR APRENDIENDO,

PERO AHORA MAS RELAJADOS

Reanimacién Cardio Pulmonar por D. Juan
Carlos Soleto, Instructor RCP/SVB de B+Safe
(Almas Industries)

DENCIA i
P 3,1-3.7 x100.000 habitantes.anual. ( Poco frecuenta
-

Valvulopatias mas frecuente ()  Estafilococo-Estreptococo. /)

L

CUIDADO DE LOS DIENTES
N e A N L
\r‘ 7 A ;'VL'

- ? _Da---------,

.-—

Taller Higiene Bucodental.
D. Jorge Martinez y Saula Gémez,
Odontélogo y auxiliar Clinica Dental O’donnell




iGRACIAS PFIZER POR ‘ECHARNOS TANTAS MANOS’!

Nuestros Menudos de entre 2 y 6 afios dibujaron un lienzo que simboliza la gran ayuda
gue nos proporciona desde hace 14 anos la empresa Pfizer.
El premio lo recogié Mario Torbado, jefe de Relaciones con Pacientes de la empresa.



UNOS PREMIOS MUY MERECIDOS

Reconocimiento Premio al Voluntariado
para los voluntarios Amelia Culebras
y Juan Luis Rodeles del Pozo.
Hicieron entrega del premio Maria Escudero,

7006 Asier y Aarén.

Menvdos corazone
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iHASTA SIEMPRE, CON ESPERANZA Y DE CORAZON!
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Y llegé el momento mas entrafable, la emotiva
despedida. Como cada afio cantando y bailando la
cancién Color Esperanza, nuestra cancion, la que une
nuestros corazones.

Y este afio con una sorpresa: la proyeccién de la
seleccidon de imagenes tomadas por nuestro
voluntario y amigo Chema Requejo durante el dia,
gue nos dejo en la retina todo lo que ya llevabamos
en el corazén.
iNOS VEMOS EN 2018!




