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EL MUNDO DE LAS CARDIOPATIAS

CONGENITAS

Menudos Corazones

+ En la actualidad, las cardiopatias infantiles son
la patologia congénita de mayor incidencia en
Espana: afecta a un total aproximado del 8 por
mil de los nifios nacidos vivos. Esto supone en-
tre 3.000 y 5.000 nuevos casos por afno. Aun-
que, afortunadamente, hoy en dia la mayor parte
tiene solucidn, bien sea médica o quirargica, el
nifo cardiopata necesitara tener un seguimiento
de por vida. Han surgido asi nuevas necesidades
y demandas: el seguimiento de los adolescentes
con problemas de corazon. Nos encontramos por
lo tanto ante un problema social.

* Las enfermedades del corazon en el nifio, a
menudo, desestructuran la unidad familiar. Es
comun que estos nifios deban someterse a
repetidas intervenciones quirdrgicas con largas
estancias en el hospital ocasionando situaciones
que afectan a toda la familia.

Quienes Somos

Menudos Corazones, es una Federacion Na-
cional integrada por Asociaciones de Cardidpa-
tas Congénitos de ambito autonémico. Dichas
Asociaciones son entidades sin animo de lucro,
compuestas por familiares y amigos de nifios con
enfermedades cardiacas, tanto congénitas como
adquiridas.

Nuestros Objetivos

» Sensibilizar a la poblacién en general sobre el
problema de las cardiopatias congénitas, dando
a conocer la incidencia de estas enfermedades
y sus posibles soluciones terapéuticas, asi como
sus multiples repercusiones sociales y juridicas.

* Fomentar la investigacion y el estudio de las
cardiopatias, sus causas y su tratamiento y pre-
vencion en la infancia vy la juventud.

+ Promover el contacto entre todos los interesados
en las cardiopatias infantiles.

* Luchar para que los servicios de Cardiologia
Pediatrica dispongan de los medios humanos,
técnicos y materiales necesarios y suficientes
para desarrollar adecuadamente su trabajo.

+ Potenciar la creacién de grupos de Ayuda Mu-
tua.

+ Conseguir que la Carta Europea sobre derechos
del nifo hospitalizado sea una realidad efectiva.

*» Fomentar la comunicacién entre los diferentes
centros hospitalarios involucrados en cardiopatias
congénitas.

MENUDOS CORAZONES

Actividades
1. Ayudas de caracter socio-economico.
* Alojamiento gratuito en piso de acogida para

los nifios en tratamiento ambulante y para los
familiares que lo necesiten durante la estancia
del nific/a en Hospitales de Madrid. Desde 1.999
este piso ha acogido a un total de 45 familias
con una estancia media de 25 dias por familia.
Asesoramiento sobre prestaciones sociales y
derechos del nifio cardiopata.

. Programa de orientacion e informacion.

Pagina WEB. En www.menudoscorazones.org
aparece la historia de Pedro, un nifio cardiépata y
su familia. Asimismo, se ofrece informacion sobre
las cardiopatias congénitas, enlaces de interés,
lecturas recomendadas, actividades de Menudos
Corazones, y... muchas cosas mas que se iran
incorporando.

Coleccion de Guias Informativas. Nuestro objeti-
VO es conseguir una coleccidn propia de Guias
Monograficas sobre la atencion y el cuidado que
precisa el nifio que nace con una cardiopatia
congénita. Ya tenemos editadas algunas de ellas
(La Guia de Vuelta a Casa tras una intervencion
Cardiovascular y la Guia del cuidado de los dien-
tes) y ofras apareceran proximamente.

Folletos explicativos de cardiopatias especificas.
Articulos aparecidos en revistas tanto de ambito
nacional como internacional.

Documentacion facilitada en los Congresos y
Jornadas a las que se asiste.

. Apoyo psicoldgico y emocional.

Autoayuda. En muchos casos inicialmente muy
complicados, los nifios cardiopatas consiguen dis-
frutar de una vida normal. Resulta muy positive
que los familiares se relacionen con otras familias
cuyos hijos padecieron o padecen la misma en-
fermedad, para que puedan comprobar que las
dificultades que ellos estan viviendo pueden ser
superadas. Este contacto ayuda a combatir las
fases de angustia, impotencia y depresién por
las que pasan muchas familias afectadas por
esta problematica. La Ayuda Mutua se pone en
practica a traves de:

Encuentros periddicos de padres en hospitales.
Gestion de contactos telefonicos, estudiando cada
caso en concreto para relacionar a padres de ni-
fos con patologias y necesidades similares.

- El Foro de nuestra pagina Web.
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4. Normalizacién de la vida de nihos y jovenes
cardidpatas
El objetivo es consequir una buena calidad de
vida con una integracién social plena, tanto en el
plano académico como en el ludico.
+ Escolarizacién. Se pretende que la escolarizacién
sea lo mas normal posible,
+ QOcio y tiempo libre, parte fundamental de la vida
de cualquier nifo.

6. Apoyo en hospitales

Menudos Corazones participa en la campana
“Correos reparte sonrisas a los nifios” que se lleva
a cabo en los hospitales de diferentes puntos de la
geografia espafola. En colaboracion con Correos y
Telégrafos, Payasos sin Fronteras y ofras asociacio-
nes se organizan fiestas para los nifios gue estan
hospitalizados.

5. Divulgacion

La Federacién esta presente en todos aquellos
actos que, de acuerdo con su actividad y sus ob-
jetivos, consideran idéneos para darse a conocer.
Proyectos de la Federacion

La Federaciin Menudos Corazones se plantea
desarrollar a lo largo del afo 2003, los siguientes
proyectos:

a). Publicacién de un boletin informativo.

Tendra caracter gratuito y servira de vinculo entre
los asociades. Contendra informacién general sobre
el mundo de las cardiopatias congénitas, noticias
de interés para padres afectados, actividades de
las asociaciones y de la Federacion, etc.

b). Continuar con la edicién de guias informati-
vas.

¢). Organizacion de un encuentro nacional.

La Jornada estara dirigida a padres afectados y
personas interesadas, en el que intervendran me-
dicos y otros profesionales de la salud de varios
hospitales espafioles.

6. Nuevo piso de acogida.

El actual piso de acogida que ofrece la Asocia-
cion Corazoén y Vida de Madrid, es insuficiente para
acoger a las numerosas familias que deben despla-
zarse a dicha ciudad para que sus hijos sean in-
tervenidos. MENUDOQOS CORAZONES, por tanto, se
propone conseguir ofra vivienda para poder ayudar
al mayor ndmero posible de familias afectadas.

7. Programa de atencion social y psicoldgica.
Las familias que acogen en suU Seno a un nifio
cardidpata sufren una desestructuracion que altera
enormemente la dinamica familiar. Por esta razdn es
fundamental que todas las asociaciones puedan ofre-
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cer a las familias una atencién social y psicoldgica.

¢ Qué pueden aportar las enfermeras a nuesira

entidad?

Consideramos que pondriais ser el puente entre
Menudos Corazones vy los afectados y entre Menu-
dos Corazones y el entramado hospitalario. En el
primer caso difundiendo nuestras Guias informati-
vas y comentando a las familias la existencia de
nuestra entidad y el apoyo que podemos darles.
En el segundo abriéndonos el camine para, poco
a poco, conseguir una presencia hospitalaria de
nuestra entidad.

Por nuestra experiencia con las familias afecta-
das, los padres con un nifio con una cardiopatia
congénita creen importantisima la relacién familia-
profesional de enfermeria y esperan de vosotros:
* Que, en los primeros momentos en los que se

encuentran blogueados vy desconcertados ante el

diagnéstico de su hijo, seais pacientes vy les conce-
dais un tiempo para aceptar la nueva situacion.

+ Que les escuchéis y aconsejéis manteniendo, en
toedo momento, una actitud comprensiva.

+ Que no manifestéis prisas cuando estéis aten-
diendo a su hijo

+ Que les expliquéis porgue y para qué se le rea-
lizan al nifio, las pruebas o tratamientos. Incluso
que, siempre que sea posible, les enseféis como
realizar los cuidados de su hijo para que ellos
mismos los puedan llevar a cabo y se sientan
implicados en su cuidado. Debéis convencerles
de que son capaces de hacerlo con eficacia.

+ Que estéis bien informados de la evolucién del
paciente para no ser incongruentes con otra infor-
macion que hayan podido darles otros facultativos
del equipo.

* Qué les transmitais la informacion de manera
positiva, pero sin crear falsas expectativas.

Por otro lado debido al mayor contacto que los
padres tienen con el personal de enfermeria, en
muchos casos, sdlo vosotros conocéis sus dudas,
inquietudes, deseos,...Sois, por tanto, un gran instru-
mento de comunicacién entre ellos y todo el equipo
multidisciplinar vy, viceversa

Al mismo tiempo debéis hacerles ver que, son
una gran fuente de informacion. La enfermedad de
su hijo es un proceso que nadie como ellos conocen
siendo este conocimiento, en muchos casos, tan im-
portante como los propios de vuestra disciplina

) Un saludo
M® Angeles Rodriguez
Menudos Corazones

C/ Valdesangil, 19-4° izq. - 28039 Madrid
Tel.: 91 3736746.91 3866122

Email: federacion @ menudoscorazones.ord
http: www.menudoscorazones.org




