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Tanto durante el embarazo cuando atin no le viste lacaraatu bebéoen
el momento en el que nace, es muy dificil visualizar cémo sera su vida.
Entonces el doctor que apenas conocés te dice: “Hay algo que no esta
bien, su corazdn tiene un problema y es grave, tiene una cardiopatia
congénita". Tu vida da un vuelco.

Es en ese preciso momento que la vida de una familia cambia para
siempre. Se mezclan las emociones de miedo, angustia, dolor y sobre
todo hay un sentimiento de incertidumbre sobre cémo va a vivir ese
nifio o nifia, sobre cémo sera su futuro.

La mayoria de nosotros no conociamos a un nifio con cardiopatia con-
génita cuando esto nos sucedid. ;Como serd su vida? ;Qué vida le espe-
ra? ¢ Podra ser feliz? ;Seva a salvar?

La realizacion de este libro se inspird en la busqueda de acompanar a
los padres y familiares que estan viviendo estos momentos de incer-
tidumbre, llevandoles el mensaje que reflejan la sonrisa de sus nifios
con ganas de sacarle todo el jugo a la vida. Este librillo reflejauna gran
leccidn de vida, valentia, fortalezay sobre todo amor, que nos deja cada
nifio y su familia.

Son estos nifios los que nos ensefian cémo debemos vivir cada dia, que
nunca hay que hajar los brazos, que ningtin esfuerzo es en vano y por
ello aqui estamos para acompafiarlos.

Padresintegrantes de la Directiva
Fundacion Corazoncitos



L0S PRDRES

“Mimaridoy yo dehiamos estar
preparados para el desenlace
inminente, eso nos dijeron. Sin
embargo, desde hace siete
meses, Santiago no se ha
apagado ni harenunciado: no
quiere dejarme, porgque sigue
respirandoy creciendo. (..) En
tan pocos meses he aprendido
mas que en toda mivida.
Aprendi que cada nifio tiene una
fuerzay una luz especial, que
es diferente a la de otros nifios
y diferente a lade sus padres.
Pero si bien mucho depende

de él, de sus ganas de vivir,
mucho depende del exterior,
del contacto que siente afuera,
como cuando lo alipoy me
estrecha entre sus brazos para
que nunca mas lo abandone”.

Laura, mama de Santiago

“[La gente] me pregunta: ‘;Cémo pueden
vivir asi?". Posiblemente hace un tiempo
yo tampoco lo sahia, pero ahora yano sé
vivir de otra manera. Es un cuerpo que
funciona gracias a los Ultimos adelantos
meédicos y fundamentalmente gracias
alavoluntad de vivir. Y nadie sabe

el futuro. Es unadicha, es la alegria
personificada, un agradecimiento
constante alavida. Sime pongoa
pensar en la incertidumbre de mafiana o
de la semana préxima, me angustio sin
razones, porque hay que disfrutar hoy.
(..) A partir de lo de mi hija, ahora pienso
que, en mayor o menor medida, todos
estamos viviendo de regalo. Maria del
Rosario es un ejemplo extremo. Aquella
familia de antes no existe mas. Estaes
laverdaderay es el mejor regalo que
tenemos".

Azucena, mama de Maria del Rosario

“Nuestro milagro se llama Franco. Y hoy mi guerrero va a cumplir sus dos afios.
Peled sumayor batalla jy la gana! Mi hijo luchd por saliry lo logré. Hoy disfruto
cadadia, susrisas, sus travesuras, sus miradas complices, amo escuchar su voz,
amo cada cicatriz que esa batalla le dejé porque me hacen amarlo mas. Porque
tengo lo que mas desee en mivida a mi lado. jY seguiremos dando batalla! Porque
sin ninguna duda si se puede vivir con un corazon diferente”.

Melissa, mama de Franco



“El doctor siempre me pidid

que aprendiera a convivir con

la cardiopatia de mi hija, que no
la mirara como una desgracia.

Y creo que lo logré. Porque
hemos visto tantas cosas en los
hospitales, en los sanatorios, en
el CTl, en estos veinte afios, que
dentro de todo es una bendicion
tener esa cardiopatia y no otra,
porque esta es tratable, porque
logramos salir adelante, porque
es una enfermedad contra la que
se puede pelear, diaadia, a brazo
partido. (..) Lo deseable es tener
un hijo sano. Pero si debemos
enfrentar una enfermedad, que
seaesta, contodoloque lleva
consigo”.

Mercedes, mama de Jojo

“Tomas vivio cinco afos pero

en tan poco tiempo se convirtid
enelgran Tomas. ;.Como lo
hizo? Ensefidandonos a todos,
empezando por sus padres, la
dicha de vivir. Ni siquiera digo que
'vivid solo cinco afios'. Vivié cinco
aflos, y punto”.

Adriana, mama de Tomas

“Delfina tenfa la sonrisa mas
hermosay sincera que he conocido.
Delfina se levantabay se dormia
sonriendo, nunca tuvo temor, ella
siempre me demostro que se puede
luchar contra las peores batallas
con unavalentia taninmensa que
nos la contagiaba a nosotros. Delfi
llegd a nuestra familia a dejarnos
una gran leccion de vida, de valentia,
de fortaleza, y sobre todo de amor.
Unamor taninmensoy tan puro...
que no se desvanece en el tiempo ni
lo diluye la distancia. Ya hace tres
afios y algo que Delfi es un angelito,
y todas estas lecciones viviran por
siempre en nosotros. Nunca se
apartara de nuestros corazones...
vivird par siempre en mi, en mi
esposo, en su hermanita mayory en
cada persona que la conocid y supo
descubrir lo especial que era. Sin
lugar a dudas, vivimas, nos amamos
y disfrutamos cada dia. Porque cada
uno de ellos fue especial, porque
siempre sentimos que valio la pena
cada dia que estuvo a nuestro lado...
que nada fue en vano... que luché
como la mejor campeonay que
gano la batalla dejandonos esta
hermosa leccién. A cada uno de los
corazoncitos traviesosy cada uno
de sus papas les quiero decir que

se puede, que cada dia vale la pena,
que no hajen nunca los brazosy que
todo este esfuerzo sin dudas tiene o
tendra su recompensa. jGracias!".

Natalia, mamad de Delfina



“Hace ocho afios que
nuestra vida cambio
completamente. La venida
de un hijo siempre es un
milagro, pero nosotros
tuvimos el milagro de ser
los padres de Agustin.
Fueron meses de muchos
miedos, pero por alguna
razon, decidimos que si
Agustin tenfa que seguir
adelante o no, noibaa ser
decision nuestra. Que seria
decision de Dios, lavidao
el destino, pero no nuestra.
Asi que optamos por ir
hasta el final y hacer todo
lo que estuviera a nuestro
alcance y mas para que
saliera adelante. Ahora con
un poco de distancia de los
momentos mas dificiles
nos damos cuenta de que
la cardiopatia de Agustin
no es nuestro principal
desafio como familia.
Nuestro verdadero desafio
como padres es que Agustin
y sus hermanos sean
personas felices, buena
gente, humildes de corazdn
y agradecidos con la vida.
Todo esto que vivimos

nos ayudo a lograrlo un
poquito masy nos sentimos
privilegiados por eso".

Isabelle, mama de Agustin

‘A pesar de todos los problemas, de
cada desafio, de todas las ldgrimas,
no hay undia en que no le agradezca
a Dios por el hijo maravilloso que me
regald. Por todas las bendiciones
que vinieron con él a mivida. Mateo
[lena mi corazdn todos los dias, me
ensefi¢ a valorar, a ser una mejor
personay me sigue ensefiando cada
dia. Hoy es un nifio adorable, dulce

y mijgran ejemplo a seguir! Soy la
mama de un corazén muy traviesoy
estoy muy orgullosa de eso”.

Leticia, mama de Mateo

“Uno se imagina que un nifio,
después de lo que él paso seria
apocado, apatico, pero fue al revés:
nunca vi un nifio tan radiante y
carifioso. El perfil de vida que
siempre le planteamos a nuestros
hijos, Lucia y Tomas, fue vivir con

la calidad de vida de un nifio sano.
No ibamos a criar a Tomas nien

el entorno ni con la psicologia de
un nifio enfermo. Tenia algunos
‘detalles de fabrica’, como deciamos,
pero su perfil seria el de un nifio
completamente normal. Y paraello
hicimos todos los esfuerzos”.

Adriana, mama de Tomas



“Mi pequefa guerrera se llama
Valentina Isabel. Mi pequefia se
transformd en angel unos dias
antes de cumplir dos meses;
aunque el dolor es infinito,
nuestrasvidas contindan con
todala fuerzaque ella nos
heredd. Valen nos ensefid a vivir,
alucharyadisfrutar el diaadia,
sin que el miedo a lo que pueda
pasar nos detenga en el hoy.
Nunca digo que mi hijita murio,
mi pequefia guerrera se hizo
angel, solo una parte de ella se
fuealcielo; el restode sualma
esta dentro de cada corazon

de quienes laconocierony la
amaron. Le festejamos cada
dia, agradecemos cadadiay le
regalamos nuestras caricias

y sonrisas en todo momento...

y simplemente mirando su
carita, nos dimos cuenta de lo
afortunados que fuimos al ser
elegidos para ser su familia.
Gracias... gracias Valen por llegar
anuestrasvidas".

Carolina, mamé de Valentina

“Recuerdo cuando firmamos cada
consentimiento para cateterismos
y para sus dos cirugias, algo tan
dificil de leer... Y asi empezamos
este camino, con mucho dolor, con
muchos miedos, con una mezcla
de sentimientas muy dificil de
explicar, rabia, impotencia, hasta
culpa sin haber hecho nada malo.
De a poco aprendimos que hay mas
preguntas que respuestas, incluso
para los propios doctores.

Pero lo que si hay, es una familia
que tiene que brindarle lo mejor
asu hijo,amarloy disfrutarlo
mucho, cada dia. Nos aferramos a
Bruni, a la familia, a tantos amigos
y personas gue nos apoyarony
acompafian hasta hoy, en este
camino de ser padres de un
corazon travieso. Nos aferramos
alafe en Dios, creimos en los
milagros, simplemente porque en
casa tenemos uno, se llama Bruno
y es nuestro hijo.

Creo en los milagros, porgue hay
muchos corazoncitos latiendo a

la par, luchando por vivir. Creo en
que la ciencia y Dios les daran a
nuestros hijos una mejor calidad de
vida, mucha fuerzay esperanza’.

Laura, mama de Bruno



L0S NINOS
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L0S MEDICAS

“Uno de las mas preciadas etapas de una familia es tener hijos. A veces
una cardiopatia congénita aparece como un ohstaculo insalvable. Solo
contrabajo de equipoy compromiso de toda la sociedad les podemos dar
esperanza a estas familias desesperadas. Tu corazdén sano es la mejor
ayuda para el corazén enfermo de un nifio que te necesita a ti".

Dr.Roberto Canessa

“Hablamos de dedicarnos a nifios enfermos, a padres realmen-
te afectados por ver que deben entregar sus hijos a un equipo
médicoy que, en esencia, no pueden hacer nada por el dolory la
enfermedad de sus hijos, mas que confiar.

Ser cardiélogo pediatra implica en mi manera de ejercer, ade-
mas de ser médico, ser un resucitador de funciones, un repara-
dordeagravios, unadversario de lamuerte,y unaliadoincansa-
ble del paciente y su familia. Trabajar dia a dia para que puedan
llevar una vida digna, y lo mas normal posible. Todo se puede y
‘laesperanza es un suefio despierto’ segun Aristételes.

Nunca hay que rendirse. Hay que esperar siempre lo mejor de la
vida y actuar para conseguirlo”.

Dra. Serrana Antulinez

“Cuando vemos un recién nacido y en las primeras horas escuchamos
un ruidito diferente en su corazén pensamos en que desde ese momen-
to esa familia debera transitar un camino dificil, pero ese camino sera
acompafado con todo el esfuerzo y todo nuestro apoyo para que termi-
ne en un final feliz".

Dr. Daniel Estevez



“Sin lugar a dudas, mi trabajo lo vivo con pasién y el tiempo transcurre
muy lentamente mientras veo la pantalla del ecdgrafo. Cuando por esas
cosas del destino me toca diagnosticar una malformacion en un nifio atn
no nacido, el tiempo se detiene para mi... no es sencillo transmitir a los pa-
pas qué es lo que estoy viendo y a qué se enfrentaran. De todas formas,
tomandoy dandoles mucha fuerza, logro explicarles el problema, siempre
diciéndoles que necesita una confirmacion. Trato siempre de buscarles
ejemplos positivos de la vida, que le han ganado al error de la naturaleza”.

Dr. Marcelo De Agostini

“Se siente una infinita ternura que entrelaza un sentimiento de
angustia ante el camino tortuoso que ha de recorrer. Pero con
laabsoluta certeza que ese nifio 0 nifa nos va a ensefar que va-
lié la pena vivir ya sea con una pelota de tenis, basquetbol o fut-
bol, leyendo un libro o simplemente regalandonos una sonrisa”.

Dra. Beatriz Ceruti

“Uno nunca espera que su hijo, lo mas preciado para los padres, pueda
tener una enfermedad y menos en el corazdn. Diagnosticar una cardio-
patia congénita a un bebé, mueve muchos sentimientos y plantea mu-
chos desafios. La empatia es algo que siempre estd presente.

Es muy gratificante ver afios después a un nifio que fue diagnosticado
con una cardiopatia y ya operado, tener una vida normal, jugar con ami-
gos, iralcolegioy disfrutar de su familia. Esto te motiva a seguir por este
camino para ir mejorando en los diagnosticos de estos pequefios gigan-
tes que comienzan la vida con grandes desafios que no han elegido.

Hay veces que no resulta de la mejor manera, pero lo importante es
poder hacer todo lo que esta al alcance de uno para intentar hacer las
cosas bien. Eso es Lo que te dard un sentimiento de paz en medio de la
tristeza".

Dr. Santiago Millan



DOS CORAZONES YA GRANDES

“‘Aveces me preguntan como logro ser feliz
a pesar de mi enfermedad. Si bien cargo
cirugias importantes encima, en veintiseis
afios de vida no tengo malos recuerdos, (...
porgue siempre nos pasamos buscando Lo
positivo y hablando con la verdad. Hasta
llego a creer que la verdad siempre es
positiva.

Tuve limitaciones fisicas, pero nunca tuve
limitaciones a nivel emocional o psicoldgico
y, tal vez por eso nunca miré mala mi
cardiopatia. Nunca la vivi como una tragedia,
porque forma parte de mi ser, forma parte
de mi. Sila viera con temor, 0 como una
desgracia, estaria teniendo miedo de mi
misma, de mi propia esencia”.

Jojé, 26 afios



“Tengo veintidds afios y con treintay cinco
dias devidaingresé en el CUP y luego de
varios estudios los médicos llegaronala
conclusion de que tenfa una cardiopatia
congénita. Sin dudas que fue una gran
conmocion en aquel entonces para toda mi
familia ya que por aquellos anos se sabia
muy poco de las cardiopatias congénitasy

la posibilidad de acceder a lainformacion

no era la misma que la de hoy en dia. Tuve

la suerte de tener unainfancia muy normal,
como la de cualquier nifio. Luego de terminar
la escuela, pasé a la secundariay continué
haciendo las cosas que los adolecentes de mi
edad hacfan.

Continué practicando deportesy en
particular el basquethol, mi favorito. Sihien
nunca logré competir en partidos de verdad,
ya que mis doctores no me permitieron
realizar actividad fisica de alta competencia,
igual iba a practicar, me divertfay hacia
amigos.

Hoy en dia estoy culminando mis estudios
terciarios en la Facultad de Ingenieria de la
UdelaR y si Dios quiere este afio me recibiré

y comenzaré a trabajar. Espero que este
humilde testimonio les sirva a todos aquellos
padres que tienen hijos con cardiopatias para
poder imaginarse el futuro de sus hijos con
unagran luz de esperanza’.

Juan Manuel, 22 afios



"DICEN QU
M1 COMZON ESTA RoT0"

“No sé simucho o poco. No
entiendo lo que hablan mis
papas con el doctor, pero estan
tristes y angustiados”.

Saber que nuestro hijova
anaceronacid conuna
cardiopatia nos produce
sentimientos muy fuertes.
Pensamos que es culpa
nuestra, que no pudimos hacer
bien al bebé, y eso casi nunca
es asi pues lamayoriade las
cardiopatias congénitas son
producidas al azar. Y aun si
fuera de causa familiar, los
padres no mezclan los genes
para que el bebé no desarrolle
bien su corazoncito.

Por lo tanto, lo primero que
debemos sacar de nuestra
cabezaeslaculpa. Ahora
bien, tenemos un problema
por delante que resolver, a
veces facilmente, otras con
mayares dificultades. El
camino puede ser muy largo,
puede ser empinado, quizas
nos reshalemos varias veces
alintentar subiry debamos
comenzar de nuevo. Quizas
no podamos llegar ala cima.
Pero nunca debemos dejar de
empujar hacia adelante. La
medicina aportara su ciencia,
latecnologia. Los padresyel
resto de la familia y amigos,
la fuerza, el aliento, la energia
positiva sin la cual el camino es
igual de largo, pero mucho mas
pesado.



Muchas veces me han
preguntado por qué elegi
trabajar con nifios con
cardiopatias congénitasy mi
respuestaes siempre la misma.
Ustedes ven solo el inicio del
camino, yo ya vi el final muchas
vecesy les digo que me ha
[lenado de tanta alegriay
satisfacciones como nunca crei
que la vida me pudiera brindar.
Ver al nifio que deja el oxigeno

y la sonda de alimentaciéna

un costado de lacama para
respirar solito o empezar a
comer con gran deleite. Verlo
saltar en la cama pocos dias
luego de su operacion, patear
una pelota en un pasillo. Correr
tras susamigosy tener unavida
linda, eso es lo que debemas ver
al final del camino.

Enestoy soloenesto debemos
pensar los padres y cuidadores
de los nifios con cardiopatias.
Elresto seran un dia solo
anécdotas para recordarnos
que lavida es asi, dificil si
estamos solos, mas facil
empujando juntos enungran
abrazo.

“Y no sé por qué, pero ahora
tengo menos miedo”.

Dr. Jorge Speyer



FUNDACION CORAZONCITOS

Fundacion Corazoncitos es una organizacion sin fines de lucro cuyo
objetivo es mejorar la sobrevida y calidad de vida de los nifios con
esta afeccion, ademas de dar apoyo e informacién a padres cuyos
hijos enfrentan esta situacidn.

Cerca de 450 nifios nacen cada afio en nuestro pafs con cardiopatias
congénitas graves, que requieren una atencion especializada y que
en su gran mayoria deben someterse a cirugias antes del primer afio
de vida. La deteccion temprana y el subsecuente tratamiento ade-
cuado permitirdn aumentar sensiblemente la sobrevida y la calidad
de vida de estos nifios.

Actualmente es una de las principales causas de muerte neonatal
en Uruguay. Realidad que puede ser revertida mediante el trabajo y
compromiso de todos.

Para ello Fundacidn Corazoncitos trabaja en tres grandes lineas:

Mejora de la deteccidn precoz de las cardiopatias congénitas

La deteccion a tiempo de este tipo de malformaciones es clave para
mejorar la sobrevida y la calidad de vida de estos nifios. Es por ello
que lainformacidn, difusién y concientizacion del tema puede salvar
muchas vidas.



Mejora de las condiciones de tratamiento

Gracias al contacto con hospitales, centros de referencia a nivel
mundial en la materiay fundaciones en apoyo a cardiopatias de nifios
y adultos, Fundacién Corazoncitos busca mejorar el tratamiento de
las cardiopatias y el seguimiento a largo plazo de estos nifios.

Apoyo a padres y familiares en esta situacion

Através de unared de apoyo entre padresy familiares, y un grupo de
psicologos especializados que brindan un acompafiamiento en los
momentos claves, buscamos apoyar y acompafar a las familias que
pasan por las dificiles etapas de una cardiopatia.

Ademads, gracias al apoyo de otras fundaciones de todo el mundo,
desarrollamos material informativo para padres y nifios con cardio-
patias en las distintas etapas y momentos claves del tratamiento,
y etapas posteriores. Asimismo, regularmente realizamos activi-
dades informativas para padres y jornadas de integracion entre las
familias.

.

FUNDRCION o

Corazoncitos

www.corazoncitos.org.uy
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