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Nace la Fundacion Carme Chacén coincidiendo con el segundo
aniversario de su muerte

El mes de abril de 2019 se hizo publico que se constituiria la Fundacién Carme
Chacén para luchar contra las cardiopatias congénitas en la poblacién infantil,
enfermedad que provocé la muerte de la ex-ministra.

Los objetivos principales de la Fundaciéon Carme Chacén son, precisamente, operar
a nifios y nifias con cardiopatias congénitas sin recursos de cualquier parte del
mundo y concienciar acerca de esta patologia que afecta a 8 de cada 1.000 nifios.

También formar médicos especializados en cooperaciéon con universidades y
hospitales de referencia y crear herramientas y ofrecer recursos materiales,
tecnolégicos y humanos para aminorar los efectos de esta patologia en los
pacientes y mejorar su calidad de vida.

La Fundacién cuenta con un equipo de voluntarios y colabora con Corall Family,
formada basicamente por familiares de nifios nacidos con cardiopatias congénitas
que dedican tiempo y recursos a facilitar y ayudar a otros padres que se
encuentran en la misma situacién ofreciendo apoyo logistico y emocional mientras
duran los tratamientos médico-quirurgicos necesarios.

Cabe destacar que cada afio nacen en el mundo un millén y medio de nifios y nifias
con patologias de cardiopatias congénitas de diferente indole. La gran mayoria
pueden tratarse, pero la falta de recursos en muchos paises hace que no los puedan
operar o que la enfermedad no se detecte.

La madre de Carme Chacon, Esther Piqueras, es la vicepresidenta del Patronato,
que esta presidido por la empresaria y ex-senadora socialista Maria José Elices. En
el Comité de Honor, presidido por el expresidente del Gobierno espafiol, José Luis
Rodriguez Zapatero, estan representadas destacadas personalidades del mundo
cientifico y politico. Todas ellas se pueden consultar en la pagina web de la
Fundacién https://fundacioncarmechacon.com/

Equipo Médico

La Fundacién suscribe un primer programa de actuacién con el Centro CIC BCN. Se
trata de un centro médico constituido por un grupo de mas de 80 profesionales
internacionales dedicados al tratamiento de pacientes afectados con cardiopatias
congénitas de cualquier parte del mundo desde la edad neonatal hasta adulto.

El presidente del Comité Cientifico es Raul Abella, jefe de Servicio de Cirugia
Cardiovascular Pediatrica Hospital Universitario Vall d’'Hebron, director
Quirargico de Trasplante Cardiaco Pediatrico de Catalunya y director del Centro
Internacional Cor Barcelona.



Programa para la Republica de Panama de la Fundaciéon Carme
Chacon Corall

En el marco del programa de la Fundaciéon Carme Chacén en Panamg, se realiz6 un
primer diagnostico por parte de 18 personas del comité cientifico de la Fundacién
y para este primer afio 2019 se localizaron siete nifias que se trajeron a Barcelona
para ser intervenidos en el Hospital Universitario Quirén-Dexeus.

Presupuesto de 70.000 euros

Esta primera fase tenia asignado un presupuesto de 70.000 euros, que se han
conseguido gracias a las peticiones de patrocinios a diferentes entidades. La
propuesta inicial de candidatos a ser incluidos en el programa la hizo la unidad
especializada del partner panamefio Hospital del Nifio de acuerdo con una serie de
requisitos:

* Requisitos de los nifios que se pueden operar: niflos con cardiopatias
congénitas que no pueden ser tratadas de manera satisfactoria en Panama.

* Como se ha indicado, el diagnéstico previo ha de ser hecho por un
facultativo (cardiélogo) local.

* Tuvo que estar aprobada por la Fundacién Obsequio de Vida quien
corroboraba que el nifio no tiene recursos y que la familia no presentaba
problemas ni legales ni sociales que le impidan viajar.

* La historia clinica tuvo que ser aprobada por el comité cientifico, el cual
acreditd que el paciente es tributario del tratamiento.

*Al final de la memoria se adjunta el documento Programa para la Reptiblica
de Panamd de la Fundacion Carme Chacén



Imagenes de las 7 niiias operadas en el Programa para Panama
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Puesta de largo de la Fundacion en el Congreso de los Diputados

La Presidenta del Congreso de los Diputados, Meritxell Batet, presidi6 la
presentacion de la Fundaciéon Carme Chacon en esta institucion. El acto contd,
ademas, con las intervenciones del patrono de la Fundacién, Santiago Castella, del
Presidente del Comité Cientifico, el doctor Raul Abella, y de la madre de Carme
Chacén. También intervino el ex-presidente del Gobierno espafiol, José Luis
Rodriguez Zapatero, que acept6 ese dia ser el Presidente del Comité de Honor.

Al acto asistieron, entre otras muchas personalidades destacadas, las entonces
ministras de Defensa y de Trabajo, Margarita Robles y Magdalena Valerio
respectivamente, el vicepresidente segundo de la Mesa del Congreso, Alfonso
Rodriguez Gémez, el ex-presidente de la Generalitat de Catalunya, José Montilla, y
la presidenta del PSOE, Cristina Narbona. Ademdas de congresistas, senadores,
alcaldes y alcaldesas, miembros del Comité de Honor y del Comité Cientifico de la
Fundacién Carme Chacén, y destacadas personalidades. También asistieron los
colaboradores de la Fundacién, a quién los participantes agradecieron su
colaboracioén.

La Presidenta del Congreso, Meritxell Batet, destacé «la gran calidad humana de
Carme que estaria muy orgullosa de ver este legado que salvard la vida a nifios y
nifias de todo el mundo». Batet afadié que «Chacén siempre mostro su fortaleza y
su teson en todos los cargos que desempefid y su lucha contra las injusticias».

Después de las intervenciones de Castella y del Presidente del Comité Cientifico, el
doctor Raul Abella, la madre de Carme Chacén y vicepresidenta del Patronato, dijo
que «Carme, esté donde esté, estara muy orgullosa de esta Fundacién y de sus
objetivos» y agradecié a todos su participacién en el acto de presentaciéon y por
colaborar a difundir la labor de la Fundacién.

En este acto, el expresidente del Gobierno, José Luis Rodriguez Zapatero, explicé
que habia aceptado la Presidencia del Comité de Honor. Zapatero hizo un emotivo
discurso y le dijo al hijo de Carme, Miquel: «puedes sentirte muy orgulloso de tu
madre y en este acto puedes comprobar como la queriamos todos y qué gran
legado nos ha dejado a todos nosotros».

José Luis Rodriguez Zapatero, transmitié al hijo de Carme Chacén, Miquel, que el
espiritu de su madre se mantendra siempre vivo en los corazones de los nifios y
nifias a los que la Fundacién ayude a vivir.

Zapatero anuncié en esta intervencién que «para mi es un honor aceptar la
Presidencia de la Fundacién tal y como me han propuesto. No puedo imaginar
causa mas noble que seguir con el deseo de Carme y ayudar a nifios que nacieron
con enfermedades en el corazén como ella, a sobrevivir y tener una vida lo mas
normal posible».

Cerca de 350 personas asistieron al acto que presento la periodista Joana Bonet y
que tuvo lugar en la Sala Ernest Lluch del Congreso el dia 1 de octubre de 2019.



Galeria de Imagenes del Congreso de los Diputados
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Presentacion de la Fundacion en el Parlament de Catalunya

La Fundacién Carme Chacén se presentd en sociedad en el Parlament de Catalunya
el 25 de junio. Los responsables de la Fundacién explicaron como naci6é esta
Fundacién que pretende contribuir a la disminucién de la mortalidad infantil
causada por cardiopatias congénitas y ser un referente en la lucha contra esta
enfermedad.

La presidenta de la Fundaciéon, Maria José Elices, destacé «la calidad humana y la
trascendencia politica de Carme Chacén» y que «la organizacién nace con la
voluntad de seguir adelante con el compromiso social de la exministra». Elices
pidié «la colaboracién de todos para poder avanzar en este largo viaje, un viaje que
Carmen hubiese querido hacer».

La vicepresidenta de la Fundaciéon y madre de la exministra, Esther Piqueras,
explicé que su hija fue «una defensora de la salud universal y de la igualdad y los
derechos de las personas». Piqueras, que estuvo acompafiada de su marido,
expresoé su confianza de que «la Fundacién sirva para hacer un mundo mas justo y
solidario».

El expresidente de la Generalitat y miembro del Comité de Honor de la entidad,
José Montilla, hizo énfasis en el compromiso de Chacén con «la justicia social y los
derechos de las mujeres» y destacé que se trata de un «proyecto serio, sélido i util»
que, al mismo tiempo, comporta «un reconocimiento a la trayectoria personal de la
exministra».

El presidente del Comité Cientifico, Raul Abella, dijo que el «principal objetivo de la
entidad es salvar las vidas de los nifios afectados por cardiopatias congénitas» y
puso en valor que «médicos de los principales centros hospitalarios de diferentes
paises forman parte del Comité Cientifico».

El acto lo present6 la periodista Pepa Fernandez y dio la bienvenida el secretario

segundo de la Mesa del Parlament, David Pérez, que agradecié la iniciativa. El
colofén lo puso la cantautora Marina Rosell con una emotiva actuacion.
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Galeria de imagenes en el Parlament de Catalunya
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Otros actos en los que ha participado la Fundacion Carme Chacon

XVII Curso de Cardiologia Pediatrica en la Vall d'Hebron

El Presidente del Comité Cientifico de la Fundacién Carme Chaco6n, Raul Abella,
coordin6 la 17a ediciéon del Curso de Cardiologia Pediatrica del Hospital Vall
d'Hebron, que se celebr6 en Barcelona entre los dias 24 y 26 de octubre. La
presidenta de la Fundacién y la vicepresidenta, Maria José Elices y Esther Piqueras,
participaron también en esta edicion.

Manteniendo el formato de la edicién precedente, se cubri6 la faceta divulgativa y
formativa que siempre han tenido estas reuniones con una serie de talleres que en
las ediciones anteriores tuvieron una aceptaciéon excelente. Se mantuvieron los
talleres de morfologia cardiaca (en colaboracién con el Royal Brompton Hospital
de Londres) y el Curso Basico en Cardiopatias Congénitas del Adulto
(fundamentalmente dirigido a residentes de cardiologia y cardi6logos que deseen
actualizar sus conocimientos en esta materia) que ya se hizo el afio anterior. Como
novedad, se introdujo un taller de Ecocardiografia basica en cardiopatias
congénitas especialmente dirigido a cardidlogos pediatricos, intensivistas
pediatricos y neonatélogos y un taller de dispositivos cardiacos de orientacién
eminentemente practica. Estos cursos ofrecieron una visiéon actualizada del
tratamiento de la patologia y desde las distintas dpticas que comprenden el manejo
de nuestros pacientes: cirugia, manejo postoperatorio, intervencionismo
percutaneo, arritmias, aspectos diagnosticos, etc. También se abordaron todos
estos aspectos desde la vida fetal hasta la edad adulta, con los distintos matices que
ofrece la problematica en cada edad, pero entendiendo el paciente como un
continuo.

Intervencién de la vicepresidenta de la Fundacién en una de las mesas
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Foto de familia en la clausura del Congreso

Video del Congreso: https://youtu.be/yC8gvuKxDYk

Congreso del PSC

La Fundacién Carme Chacén tuvo un stand en el Congreso del PSC realizado en
Barcelona del 13 al 15 de diciembre. Fueron muchas las personas que se acercaron
para poder conocer en qué consiste la Fundacién y como podian colaborar.

El stand de la Fundacién Carme Chacén en el Congreso del PSC,
con su presidenta y la ex-alcaldesa de El Vendrell, Helena Arribas
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Fiesta de la Rosa

La Fundacion Carme Chacon tuvo un stand en la 30a edicion de la Fiesta de la Rosa
del PSC, celebrada en la Pineda de Gava el 29 de septiembre.
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Muchas personas se acercaron al stand para hacerse amigos de la Fundacién
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La Fundacion Carme Chacon en Internet

La pagina web
La Fundacidén ha puesto en marcha la pagina web :

https://fundacioncarmechacon.com

a través de la cual se pueden ver diferentes apartados:

1. Carme Chacén

2. Colabora: aqui podemos ver las diferentes modalidades para poder participar
econdmicamente en la Fundacion. https://fundacioncarmechacon.com/colabora/
También se detallan las Deducciones Fiscales por donativos a ONG.

3. Fundacion: estructura del Comité de Honor, del Comité Cientifico, del Patronato,
los Objetivos y Valores, los Tratamientos.

4. Cardiopatias congénitas

5. Prensa: la Fundaciéon ha tenido mucha repercusién en prensa, tanto escrita,
como en television. En este enlace de la web se puede ver esta repercusion:
https://fundacioncarmechacon.com/actualidad/

6. Nuestras historias: aqui podemos seguir las ultima intervenciones impulsadas
por la Fundacién Carme Chacon: https://fundacioncarmechacon.com/historias/

Las redes sociales

Se han puesto en marcha las redes sociales de Facebook, Instagram vy,
posteriormente, Twitter.

A través de ellas se puede seguir toda la actividad de la Fundacién y las imagenes
mas destacadas. También todas las noticias que han salido en prensa, a través de

las convocatorias que se han hecho desde la Fundacién y de las notas de prensa.

https://www.facebook.com/fundaciocarmechacon/posts/

https://www.instagram.com/fundacioncarmechacon/

https://www.twitter.com/fundacioncarmechacon/
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El material de la Fundacion Carme Chacén

Se han elaborado diferentes dipticos, tripticos y folletos con informacién sobre la
Fundaciéon para los diferentes eventos y presentaciones. También para recabar
fondos.

Diptico Presentacion inicial (se adjunta)

Diptico Patrocinios a la Fundacion (se adjunta)

Invitacion, Programa y Rollup para la presentacion en el Parlament

Fundacion
(Q” (Ciu{‘meChocén
Fundacién . £
~ Carme Chacén
N CorAl

La Presidenta de 1a Furdacio Carime Chacon
Sra Maria José Elices

05 romplat a comenaruns a 'acte de ;‘!f\'fﬂ!.‘ulf de a
Fundazio Carme Chacon
e Te com a abperia priacipal ajudar a que nans | nanes amb rardoparies CNERNITES | SeNSP ferrsas

pURMIN aCC20ie d ractaments medic-quirirgics | ¢ dudes socials gue garartenin la seva ualial de vida
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Maol: Henorable St Boger Torrent. Presidon

{ a Cardlunya
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21 Govern 2s2anvo:

€s celebrara.

ol proper dimars 25 de juny. a les 19 b, al Parlarent de Cataiunya _
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Invitacion, Rollup y Diptico (que se adjunta) para la presentaciéon en el
Congreso de los Diputados:

/ Fundacion
g Q') Curme Chacdn

La Presidenta del Congreso de los Diputados, Excma. Sra. Diia. Menitxell Batet,
y la Presidenta de la Fundacion Carme Chacdn, Excma. Sra. Diia. Mana José Efices,

/( )\ Fundacion
se complacen en nvitare al acto de presentacion de fa ~arme Lhacor
Fundacion Carme Chacon J
que tiene como objetivo principal ayudar a que nifios y nias con cardiopatias congénitas — - 1
¥ sin recursos puedan acceder a tratamientos médico-quirlrgicos

E1 acto contara con fa intervencion del
Exemo. Sr, D. José Luis Rodriguez Zapatero, ex Presidente del Gobierno espasiol.
También participaran el Dr. Rail Abella, Presidente del Comité Cientifico de la Fundacion oy

Caime Chactn,y a S Dia, Ester Piquecas, vicepresidenta d l Fundacion ? ":Ci‘: —
Alfinalizar el acto havd una actuacion musical de D, José Maria Canoy D. DanielCamo. e -
El acto secelebard el dia 1 de octubre, aas 10 horas, n a Sala Ernest Liuch .
del Congreso de los Diputados (acteso: O/ Cedaceros)
S¢ riga confirmacion en infofundacioncarmechacon.com Al final del acto se senird un ¢detet a tos asistentes

Video de la Fundacion Carme Chacon

Se elaboré un video para promocionar la Fundacién y también para insertar en la
pagina web.

https://www.youtube.com/watch?time_continue=24&v=WufiEZ6VhnE&feature=emb_logo
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Merchandising

La Fundacién ha hecho algunos elementos de Merchandising como los siguientes:

Abanicos

Fundacién .
y Carme Chacon
CorAll

Operamos niros y nifas sin
recursos de todo el mundo
con cardiopatias congénitas

[ jHazte amigo!

i fuiidach W A
© fundacioncarmechacon
©® @fundacioncarmechacon

Bolsas de la Fundacion
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Fundacion
Carme Chacédn
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Luchando por mejorar la calidad
de vida de la infancia

Operamos nifos y nifas sin recursos
con cardiopatias congénitas



Ep Espana nacen,
patologias de carc'fp atia congénita. En el mundoj
son 1,500.000. | % . /

La gran mayoriay.de cardiopatias tienen un-
tratamiento que, debide a la falta de recursos en:

CARME CHACON PIQUERAS
(1971-2017), fue abogada, profesora univer-
sitaria y politica espafiola.

Participé como diputada por Barcelona en
cuatro legislaturas. Vicepresidenta del Congreso
de los Diputados y Ministra de Vivienda. En 2008
se convirtio en la primera mujer Ministra de
Defensa en Espaia.

El 9 de abril de 2017 fallecié en su domicilio de
Madrid a los 46 afios a causa de una cardiopatia
congénita.

Carme defendid siempre los derechos de las
mujeres y la justicia social, pero su trayectoria
se vio truncada por una cardiopatia congénita.
Su Fundacion intenta ahora llenar ese hueco y
ayudar a otras personas sin recursos en esta
situacion.

LAS CARDIOPATIASICONGENITAS

%ada aflo 5.000 ninos con

muchos paises del mundo, a}/ ces no es realizable
e incluso dificil de det

nifios por esta causa ’,
que a causa de guerras.

Fundacién
Carme Chacén
CorAll

NUESTROS PRINCIPIOS

¥ Responsabilidad Social: nuestro
objetivo es ayudar a los nifos con
cardiopatias en todos los aspectos
de su vida a nivel médico y social,
sin importar el nivel de recursos
econdmicos.

¥ Solidaridad: las familias juegan
un papel muy importante en la
recuperacion de los nifios y es por
eso que buscamos apoyarles en
sus necesidades mientras estan
en tratamiento.

¥ Igualdad: asistencia a nifios con
cardiopatias de cualquier latitud,
raza, culturay religion.

¥ Sostenibilidad: apoyamos la
formacion de profesionales en
proyectos para el tratamiento
de las cardiopatias congénitas.
Proyectos que perduren en el
tiempo y contribuyan a mejorar los
parametros de desarrollo de los
paises como es la reduccion de la
mortalidad infantil.
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OBJETIVOS

¥ Ayudar a que nifios con car-
diopatias y sin recursos puedan
acceder a tratamientos médico-
quirdrgicos y a ayudas sociales que
garanticen su calidad de vida.

¥ Difundir y concienciar acerca
de esta patologia que afecta a 8 de
cada 1.000 nifios.

¥ Formar médicos especializados
en cooperacion con universidades
y hospitales de referencia.

¥ Crear herramientas y ofrecer
recursos materiales, tecnoldgicos
y humanos para aminorar los
efectos de esta patologia en los
pacientes y mejorar su calidad de
vida.

TRATAMIENTOS MEDICO-
QUIRURGICOS

La Fundacién suscribe un primer
programa de actuacién con el Centro
CICBCN. Se tratade un centro médico
constituido por un grupo de mas
de 80 profesionales internacionales
dedicados al tratamiento de pa-
cientes afectados con cardiopatias
congénitas de cualquier parte del
mundo desde la edad neonatal hasta
adulto.

Es un equipo multidisciplinar
donde se abordan todo tipo de
cardiopatias, con 6ptimos resultados.
Desarrolla su labor asistencial en
centros espafoles universitarios de
reconocido prestigio con la tecnologia
mas avanzada para el estudio y
tratamiento de los pacientes, asi
como en hospitales extranjeros que
solicitan su colaboracion.

de la misma.

COMITE CIENTIFICO

El Comité Cientifico asesora a la Fundacion en todos los
aspectos técnicos relacionados con el objeto social y los fines

LOGISTICA Y APOYO
EMOCIONAL: CORALL FAMILY

La Fundacién suscribe un primer
programa de actuacion con la
Asociacion Corall Family, formada
por padres y familiares de nifos
nacidos con cardiopatias congénitas
que dedican tiempo y recursos a
facilitar y ayudar a otros padres
que se encuentran en situaciones
similares ofreciendo apoyo logistico
y emocional mientras duran los
tratamientos médico-quirlrgicos ne-
cesarios.

www.corallfamily.com

El presidente es el Dr. Raul Abella Anton, jefe de Servicio de
Cirugia Cardiovascular Pediatrica del Hospital Universitario Vall
d'Hebron, Director Quirurgico de Trasplante Cardiaco Pediatrico
de Catalufa y Director del Centro Internacional Cor Barcelona.
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NUESTROS PRINCIPIOS

¥ Responsabilidad Social: nuestro
objetivo es ayudar a los nifos con
cardiopatias en todos los aspectos
de su vida a nivel médico y social,
sin importar el nivel de recursos
econdmicos.

¥ Solidaridad: las familias juegan
un papel muy importante en la
recuperacion de los nifios y es por
eso que buscamos apoyarles en
sus necesidades mientras estan
en tratamiento.

¥ Igualdad: asistencia a nifios con
cardiopatias de cualquier latitud,
raza, culturay religion.

¥ Sostenibilidad: apoyamos la
formacion de profesionales en
proyectos para el tratamiento
de las cardiopatias congénitas.
Proyectos que perduren en el
tiempo y contribuyan a mejorar los
parametros de desarrollo de los
paises como es la reduccion de la
mortalidad infantil.
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OBJETIVOS

¥ Ayudar a que nifios con car-
diopatias y sin recursos puedan
acceder a tratamientos médico-
quirdrgicos y a ayudas sociales que
garanticen su calidad de vida.

¥ Difundir y concienciar acerca
de esta patologia que afecta a 8 de
cada 1.000 nifios.

¥ Formar médicos especializados
en cooperacion con universidades
y hospitales de referencia.

¥ Crear herramientas y ofrecer
recursos materiales, tecnoldgicos
y humanos para aminorar los
efectos de esta patologia en los
pacientes y mejorar su calidad de
vida.

PROGRAMA DE PATROCINIOS

La Fundacion Carme Chacén basara su financiacion en los patrocinios que se
derivaran del mundo social, empresarial e institucional tanto de Espafia como
del resto de los paises en los que colabora.

La Fundacion tendra el siguiente Programa de Patrocinios:

> Los Amigos de la Fundacion: cualquier cantidad hasta 1.000 euros.

> Los Colaboradores de la Fundacion: de 1.000 a 20.000 euros anuales.
> Los Protectores de la Fundacion: a partir de 20.000 euros.

Los Amigos de la Fundacion

Son todas aquellas personas fisicas o
empresas que hagan una aportacion
a la Fundacion cuya cuantia anual no
sobrepase los 1.000 euros.

- Recibiran mensualmente una news-
letter con las actividades de la funda-
cion a partir del mes de Noviembre
del 2019.

- Seréan invitados preferentes en to-
dos los actos de la Fundacion.

Los Colaboradores

- Incorporacion de la imagen corpo-
rativa de la entidad o empresa en el
banner de la Fundacion.

- En caso de patrocinar una activi-
dad determinada se incluira en toda
la papeleria de la actividad la imagen
corporativa de la entidad o empresa.

- Mencion del patrocinio en la memo-
ria anual de la Fundacion.

Los Protectores de la Fundacion

- Incorporacion de la imagen corpo-
rativa de la entidad o empresa en un
lugar destacado de la web de la fun-
dacion.

- Se incluira la imagen de la entidad o
empresa en todos los programas que
selleven a cabo desde la Fundacion,
asi como en toda la papeleria impre-
sa de la Fundacion.

- Posibilidad de organizar una cam-
pafa de medios de comunicacion
para dar a conocer la accion del pa-
trocinio.

- Mencion del patrocinio en la me-
moria anual de la Fundacion Carme
Chacon.
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1. Fundacion Carme Chacdén

Espana es de los paises del mundo que mas trasplantes de drganos practica y con
mayores niveles de éxito. Determinados tratamientos, incluso de gran entidad, que en
los paises europeos pueden ser algo relativamente cotidiano, en la mayoria de los
paises, por ejemplo, de Latinoamérica, son algo excepcional que dificilmente alcanzan
a las clases sociales mas desfavorecidas.

La mortalidad infantil causada por cardiopatias congénitas constituyen en estos
momentos una verdadera EMERGENCIA SILENTE por la cual pierden la esperanza de
vida miles de nifios y niflas anualmente. Cuando el sistema sanitario nacional no es
capaz de afrontar esta problematica, la opcidon que tienen estos nifios es acudir a la
asistencia médica en paises desarrollados a un coste inaccesible para el poder
adquisitivo de la gran mayoria de las familias de paises en vias de desarrollo.

Segun el doctor Benjamin Herraz, de la Asociacion Espafiola de Pediatria en atencién
primaria, las cardiopatias congénitas afectan a 1 de cada cien nacidos (10 de cada mil
nifos nacidos).

Corazon Sano Corazon con CIV

Abertura entre los ventriculos - Sangre Rica en Oxigeno

B sangre con poco Oxigero
[l sangre con poco Oxigeno B Sangre Mezctaca

[l sangre Rica en Oxigeno

Fuente: Benjamin Herraz, pediatra del Centro de Salud de Las Rozas de Madrid

En los ultimos 10 afos, las condiciones politicas, econdmicas y sociales de
Latinoamérica han mejorado, lo que ha permitido modificar los parametros nacionales
de desarrollo social en diferentes esferas. En el campo de la salud, la tasa de
mortalidad infantil, uno de los indicadores mas importantes de salud global y nivel
social, se ha mantenido por encima de lo esperado.
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La ONU, junto a todos los paises entre los objetivos del milenio (1990-2015), se
propuso reducir en dos tercios la mortalidad infantil. Actualmente se ha presentado
una agenda hasta el 2030 para conseguir lo que no se logré y fomentar el desarrollo
sostenido en salud y bienestar (la 3a de 17 metas). Panamd no es ajena a esta realidad.

Para contribuir a paliar las muertes por cardiopatias congénitas en la infancia, la
Fundacién Carme Chacén ha desarrollado el PROGRAMA PANAMA. Este programa se
desarrollara en 3 fases bien definidas dentro del programa y tendrd un desarrollo de 3
afios: del 2019 al 2021.

Actualmente cuenta con un presupuesto de 70.000 euros en su primera fase. La
Fundacion Carme Chacdn, para poder desarrollar este programa, cuenta con una serie
de parners, tanto en Panama como en Espafia, imprescindibles para el buen desarrollo
de este programa.
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2. Panama

El proximo 15 de agosto se celebran los quinientos afios de la fundacién, por parte
del reino de Castilla, de la primera ciudad en el Pacifico: Panama.

Mar Caribe
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La Republica de Panama estd ubicada entre las siguientes coordenadas: los 7212°07"
y 9238’46" de latitud norte y los 77209'24" y 83203’07" de longitud oeste. Limita al

norte con el Mar Caribe, al este con la Republica de Colombia, al sur con el Océano
Pacifico y al oeste con la Republica de Costa Rica.

El Istmo estd ubicado en la zona intertropical proxima al Ecuador terrestre y tiene la
forma de una “S” mayuscula acostada y presenta una direccién de este a oeste,
contraria a la direccion del resto de los istmos centroamericanos los cuales van de

norte a sur.

Con fundamento en las caracteristicas geograficas, la tradicion histérica, los
regionalismos y el ordenamiento juridico vigente, el territorio se divide en diez
provincias (Bocas del Toro, Coclé, Coldn, Chiriqui, Darién, Herrera, Los Santos,
Panama, Panama Oeste y Veraguas), 77 distritos o municipios, 3 comarcas indigenas
con categoria de provincia (Kuna Yala, Embera y Ngabe Buglé), pues cuentan con un
gobernador comarcal; y 2 comarcas con nivel de corregimiento (Kuna de Madungandi
y Kuna de Wargandi), con los cuales se completan un total de 655 corregimientos en

todo el pais.
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2.1. Distribucion de la poblacidon
Fuente: Unicef

Panama por su condiciéon de pais de transito, histéricamente ha sido el destino
migratorio de personas del mundo, principalmente de la region de América Latina y
del Caribe, lo que ha convertido a Panama en un lugar donde cohabitan habitantes
de diferentes culturas, etnias, credos y religiones en una sola comunidad. El 2018 se
estimd que al menos 4,65 % de los residentes de la republica son migrantes.

La poblacion estimada de Panama para el afio 2018 fue de 4.158.783 habitantes. La
estructura de la poblacién, muestra que el 26,4% de la poblacion es menor de 15
anos y el 8,2 % son de 65 afios y mas. Un escenario donde se reduce en un 4% los
menores, estrechando la base de la piramide poblacional para aumentar cada dia el
ancho del 4pice. Sin embargo, esta estructura de poblacion por edad presenta
diferencias entre las provincias y comarcas del pais, predominando una estructura de
base ancha que indica que en las regiones de salud de Bocas del Toro, Guna Yala,
Ngabe Bugle y Darién la poblacién es mas joven.

. Doénde estan los nifios y nifias en Panama?
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3. Mortalidad infantil en Panama

La Mortalidad Infantil, en la Republica de Panamd en el afo 2016, aumentd con
relacion a la del afio anterior: de 12.3 a 14.1 muertes por cada 1,000 nv. Las afecciones
originadas en el periodo perinatal ocupan el primer lugar de las causas, seguidas por
las malformaciones congénitas, abarcando el 70% de las muertes.

La tendencia de la mortalidad infantil de Panama nos dice que va en aumento, pero
aun mantenemos provincias y comarcas con tasas similares a las que teniamos en los
afos 70 en el pais. En el campo de la salud, la tasa de mortalidad infantil es empleada
como uno de los indicadores mas importantes de salud global y nivel social. En este
ultimo periodo la mortalidad infantil en Latinoamérica se ha mantenido por encima de
lo esperado.

Como deciamos anteriormente, la ONU junto a todos los paises entre los objetivos del
milenio se propuso reducir 2/3 la mortalidad infantil. Una vez finalizado este periodo
actualmente se ha presentado una agenda hasta el 2030 para conseguir lo que estos
no lograron y fomentar el desarrollo sostenido en salud y bienestar.

Muertes en nifios y recién nacidos

LA PROVINCIA DE BOCAS DEL TORO Y LAS COMARCAS INDIGENAS DE GUNA YALA, EMBERA Y NGABE-BUGLE REGISTRAN
EL MAYOR PORCENTAJE DE FALLECIMIENTOS EN MENORES DE UN ANO EN LOS ULTIMOS ANOS.

1asas son el promegio de muertes por caca mil NacimIentos vivos;
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MF ot ol o st
) 1985 1870 1875 980 1985 1980 1835 2000 2005 2010 2014

‘ I\ Prensa, a partir de datos

INFOGRAFIA LA PRENSA - ROY HERNANDEZ | FUENTE CONTRALORIA GENERAL DE LA REPUBLICA Oflclales

Como se ha apuntado en parrafos anteriores, uno de los principales problemas de
Panamad, como de muy buena parte de los paises de Latinoamérica, son la pobreza y
las desigualdades sociales.



PROGRAMA PARA PANAMA

Causas principales de mortalidad en nifias y nifios
menores de 5 afios en la Region de las Américas

323,962 muertes anuales 132,188 Muertes Anusles
RS eI AL S0 27% de Indas las Mosnes

Sepsis
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ratorias 12 %

Asfixia
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s 10%

Accidentes 6%

28 orgeaizaciun

Fuente: Extmaciones de FCW/CA con Dsze de datos de AiS-CFS, 2008 Pansvaricans
Dr. Yehuda Bengulgul Asesor Princpa Salud del Recidn Nacido @ de (> Sadud
Infantil, Salud de la Famdia v 18 Comwnidad-ORS OB

Panama es un pais muy desigual en el aspecto sanitario. Por un lado existe un 10%
de poblacién rica —la cual posee casi el 40% del total de la riqueza nacional- que
goza de envidiables oportunidades de salud, similares a las observadas en las
sociedades mas aventajadas del mundo; otro 20% de poblacidn pertenece a la clase
media cuyo estatus sanitario es razonablemente bueno; un 30% de poblacién
econdmicamente menos aventajada, con una condicién de salud deficitaria pero no
paupérrima; y un 40% de poblacién profundamente sumida en la miseria, con
hambre, expuesta a enfermedades tipicas de la pobreza y sin porvenir de mejoria.

Razon de mortalidad materna y Tasas de mortalidad general, infantil y menores de 5 afos
por provincias y comarcas de la Repiblica de Panama 2012-2016
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3.1.Nacimientos con cardiopatias congénitas

En Panama, segun datos OMS, con una poblacién de aproximadamente 4 millones de
habitantes y una tasa de natalidad de 19,1 por cada 1000 nacidos vivos (nv), se
producen entre 67.635 y 75.600 nacimientos anuales, que si consideramos que las
cardiopatias congénitas presentan una incidencia entre 6 y 8 de cada 1000 nv, se
estima que nacen 450-500 nifios con cardiopatias congénitas al afo.

* Solo reciben tratamiento médico aproximadamente el 25% de los nifos, los
cuales serian alrededor de 100 nifios. Otro 25% recibe tratamiento dentro del
primer afio y un 25% fallece sin recibir tratamiento.

* El diagnéstico de las cardiopatias en el 69% de los casos se realiza en urgencias.

* Existe importante desigualdad entre el nacimiento y el diagndéstico de las
cardiopatias en dependencia de las regiones, madres indigenas y baja
escolaridad.

* El personal altamente calificado para desarrollar una especialidad terciaria es
muy reducido.

Mas alld de lo que pueda decir la OMS, veamos algunas informaciones de la prensa
local.

Un medio panamenio, el 6 de julio de 2018 hacia el siguiente comentario:

«Las cardiopatias congénitas tienen la particularidad de que si no son detectadas a
tiempo y no se realiza la intervencidn correspondiente, el diagndstico puede agravarse
rapidamente y ocasionar la muerte del paciente.

[...] Las infraestructuras hospitalarias estan colapsadas y no tienen capacidad
para hacer frente a esta situacién alarmante.

Otro medio de comunicacién recoge los siguientes datos:

«Cifras del Instituto nacional de Estadisticas y censo de la Contraloria general
de la Republica indican que en 207 nacieron en el pais 75.206 nifios con
cardiopatias congénitas, muchos de ellos con pocos recursos para atender la
enfermedad».
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4. Nuestros Partners en el Programa para
Panama

e
HOSPITAL DEL NiNo

g HOSPITAL DEL NINO

DR. JOSE RENAN ESQUIVEL

El Hospital del Nifio — Dr José Renan Esquivel es el principal centro pediatrico del pais.
Como tal, se crea el 23 de agosto de 1958 y ha sido objeto de sucesivas ampliaciones,
tanto en sus medios y edificios como en las prestaciones que ofrece a la sociedad
panameda.

Es el centro de referencia con el que trabajan los cirujanos de la Fundacion Carme
Chacén y desde donde se analizan los diagndsticos antes de aprobar las intervenciones
por parte de nuestros profesionales.

Su direccidén organica la lleva un patronato presidido por el Ministro de Salud y del que
también forman parte importantes asociaciones benéficas como el Club de los Rotarios
o el de los Leones.

La direccidén funcional, a dia de hoy la ejerce el Dr. Paul Gallardo Sosa.
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La Fundacion Obsequio de vida, vinculada intimamente a la seccién panameiia del
Club Rotario, fue fundada por el fildntropo Thomas Ford, fallecido en junio de 2017.

Desde sus inicios, la Fundacién ha sido muy sensible a las enfermedades cardiacas de
la infancia, lo que quedd de manifiesto en la exitosa campafia Unidos de Corazdn, que
promoviod la intervencién quirurgica de trece nifios y niias.

Obsequio de Vida es fundamental en las actuaciones de la Fundacién Carme Chacén:
colabora en la logistica, documentacion, historial psicosocial de los pacientes y financia
parte de las intervenciones quirurgicas.

La pagina web de la Fundacion http://www.obsequiodevida.org/index.html nos dice:

"La Fundacion Obsequio de la Vida es una asociacion sin fines de lucro creada por el
Club Rotario de Panamad, en 1992, reconociendo que en nuestro pais nacemos un
numero plural de nifios con problemas en el corazén. La mayoria de estos nifos se
pueden curar con el tratamiento correcto quirdrgico o mediante cateterismo
intervencionista".
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5. Los Partners de la Fundacion Carme Chacoén
en Espana

CIC
Barcelona

La Fundacién Carme Chacdn tiene como partner en Espana a CorAll que esta
constituida por profesionales internacionales que abordan todo tipo de cardiopatias
congénitas. Estos profesionales tienen una experiencia superior a 35 afios y mas de
10.000 cardiopatias operadas, con unos resultados que cumplen con los estandares
internacionales de los centros de excelencia a nivel mundial.

El correcto diagndstico y dptimo tratamiento de este tipo de enfermedades requiere la
colaboracién de un gran numero de especialistas altamente cualificados. Por ello, este
tipo de pacientes deben ser atendidos en hospitales con dotacion técnica de alta
exigencia en los que el equipo médico pueda desarrollar su actividad con plena
garantia para el paciente.

Las operaciones se desarrollan en el Hospital Quirén Dexeus situado en la ciudad de
Barcelona. Es el centro de referencia del grupo QuirdnSalud parar el diagndstico y
tratamiento de las cardiopatias congénitas.

El director de todas las operaciones es el Dr. Raul Abella Antén, presidente del Comité
Cientifico de la Fundacién Carme Chacon.

A —— - NG
El Dr. Raul Abella en su intervencion durante la presentaciéon de la Fundacion Carme

Chacon en el Parlament de Catalunya (junio 2019)
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Barcelona
CorFamily

La Asociacién Cardiopatias Congénitas CorAllfamily (https://corallfamily.com/) es otro
de los puntales de todo este proceso. Junto con los voluntarios de la Fundacidon Carme
Chacon, se ocupan de la atencién, acompafiamiento y apoyo psicoldgico a las familias
de los nifios y nifias que van a ser objeto de intervenciones desde que llegan a

Barcelona hasta que vuelven a su pais.
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6. Primera Fase del Programa para Panama de
la Fundacion Carme Chacon

ASISTENCIA DE PACIENTES EN ESPANA

Desde la Fundacion Carme Chacdn se ha realizado un primer diagnostico por parte del
personal del comité cientifico de la Fundacion y para este primer afio 2019 se han
localizado diez nifios y nifias que se van a traer a Barcelona para ser intervenidos.

Esta primera fase tiene asignado un presupuesto de 70.000 euros.

La propuesta inicial de candidatos a ser incluidos en el programa viene hecha por la
unidad especializada de nuestro partner panamefio Hospital del Nifio, de acuerdo con
una serie de requisitos.

Requisitos de los nifios que se operaran:

a. Nifos con cardiopatias congénitas que no pueden ser tratadas de manera
satisfactoria en Panama.

b. Como se ha indicado, el diagndstico previo ha de ser hecho por un facultativo
(cardidlogo) local.

c. Tiene que estar aprobada por la Fundacién Obsequio de Vida quien corrobora
gue el nifio no tiene recursos y que la familia no presenta problemas ni legales
ni sociales que le impidan viajar.

d. La historia clinica tiene que ser aprobada por el comité cientifico, el cual
acredita que el paciente es tributario del tratamiento.

Los primeros pacientes ya diagnosticados y que serdn los que vendrdn se adjunta en el
siguiente listado, en el que se destaca el tipo de cardiopatia que presenta y algunos
datos adicionales.
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6.1. LISTADO DE ADMITIDOS EN EL PROGRAMA PARA PANAMA

Elizabeth Lee Mora

Nacida el 14 de diciembre de 2017

Presenta: Estenosis pulmonar severa

Lo propone: Dr. Néstor Fernandez - cardidlogo - Hospital del Nifio
Adjunta Resumen Clinico

Axel Mathias Rodriguez Sire

Nacido el 8 de diciembre de 2018

Presenta: Cardiopatia congénita ciandgena de flujo pulmonar aumentado del tipo conexién
andmala total de venas pulmonares supracardiaca a vena vertical. Conducto arterioso
persistente amplio. Comunicacién interaricular amplia. Hipertension arterial pulmonar
moderada. Ritmo sinusal congénito.

Lo propone: Dr. Aldo Campos - cardidlogo - Hospital del Nifio

Resumen Clinico: Informe de ecocardiograma; Informe de angiotomografia

Eliat Eliezer Mendez Hernandez

Nacido el 25 de abril de 2019

Presenta: Conexion Andmala de venas pulmonares supracardiaca
Lo propone: Dra. Scarlett Sinisterra -cardidloga - Hospital del Nifo
Resumen Clinico con resultados de ecocardiogrma

Hasly Shaduana Gomez Gonzalez

Nacido el 19 de junio de 2016

Presenta:Tetralogia de Fallot, con fistula sistémico pulmonar izquierda.
Lo propone: Dra. Scarlett Sinisterra -cardidloga - Hospital del Nifio
Resumen Clinico con resultados de ecocardiogrma

Romelia Clara

Nacido el 12 de marzo de 2011

Presenta: Cardiopatia congénita ciandgena del tipo de la conexién anédmala total de venas
pulmonares del tipo cardiaco a nivel de atrio derecho con comunicacién interauricular amplia y
sin datos de hipertensién pulmonar

Lo propone: Dr. Néstor Fernandez - cardidlogo - Hospital del Nifio

Resumen Clinico: Informe de ecocardiograma
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Ayelen Nazareth Guevara Garrido

Nacido el 5 de junio de 2018

Presenta: Tetralogia de Fallot

Lo propone: Dr. Néstor Fernandez - cardidlogo - Hospital del Nifio
Reporte ecocardiografico

Vianka Pauleth Moreno Gonzalez

Nacido el 19 de marzo de 2017

Presenta: Tetralogia de Fallot

Lo propone: Dr. Luis Morales - cardidlogo - Hospital del Nifo
Resumen Clinico: Informe de ecocardiograma

Isabel Alessia Rios Ruiz

Nacido el 29 de septiembre de 2016

Presenta: Canal atrioventricular parcial con defecto tipo Ostium Primum. Insuficiencia mitral
leve a moderada / Dextocardia

Lo propone: Dra. Scarlett Sinisterra -cardidloga - Hospital del Nifio

Reporte ecocardiografico

Pablo Said Vigil Mena

Nacido el 5 de julio de 2016

Presenta: "Comunicacion Interventricular Perimembranosa Amplia / Comunicacion
interventriculares trabeculares apicales multiples / Foramen Oval Permeable / Bandaje
Pulmonar en adecuada posicion"

Lo propone: Dr. Aldo Campos - cardidlogo - Hospital del Nifio

Reporte ecocardiografico

Iveth Johana Brenes Méndez

Nacido el 23 de junio de 2015

Presenta: Estado Postoperatorio tardio de correccién de CATVP a seno coronario.
(Cirugia correctiva 09.04.17)

Obstruccién de anastomosis de colector venoso a atrio izquierdo.

Hipertensidon pulmonar grave.

Lo propone: Dr. Néstor Fernandez - cardidlogo - Hospital del Nifio

Resumen Clinico: Informe de ecocardiograma
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7. Segunda fase del Programa para Panama de la
Fundacion Carme Chacdn

Es conocido el aforismo que reza: «si quieres dar de comer un dia a un hombre,
regdlale un pez, si quieres que nunca mas tenga hambre, regalale una cana y
enséfale a pescar».

Cualquier tarea de cooperacion, de solidaridad, se nos antoja inutil, mas alla de
poner parches, si su fin Ultimo no es que aquellos que nos necesitan dejen de
precisarnos.

La segunda fase del Programa Panama de la fundacién tiene como objetivo,
precisamente, que Panama no necesite del conocimiento de médicos de otros
paises para salvar la vida a nifios y nifias afectados de cardiopatias congénitas.

Con ese fin, la Fundacion Carme Chacdn tiene previsto ir ofreciendo, de manera
paulatina, plazas a especialistas panamefnos a fin de que puedan formarse y
ofrecer a su ciudadania un servicio comparable al que se presta aqui.
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7.1. Programa de formacidn para especialistas
relacionados con las cardiopatias congénitas

El dmbito de conocimiento de las Cardiopatias Congénitas ha tenido, en los ultimos
afios, un importantisimo avance en cuanto al diagndstico y tratamiento, siguiendo las
posibilidades que han ofrecido las mejoras de las tecnologias de reconocimiento de
imagen, técnicas quirurgicas, soporte anestésico, procedimientos de apoyo a las
unidades de cuidados intensivos cardioldgicos vy, incluso, en las posibilidades de
diagnostico y tratamiento en el periodo prenatal.

Esto ha hecho que apareciera una creciente necesidad, observada en las demandas
de formacién postgrado que han ido aumentando continuamente, de ofrecer
programas de formacién cada vez mas especializada.

Es por ello que se ha creado esta diplomatura en Cardiopatias Congénitas por el
Centro Internacional Cor de Barcelona (CICB). El CICB realiza su actividad clinica y
cientifica en dos centros: Hospital Universitario de la Vall d’Hebrén y el Hospital
Universitario Quiron-Dexeus.

El Hospital Universitario Vall d'Hebron es el complejo hospitalario mas grande de
Catalufia y uno de los mas grandes del Estado espafiiol. Tiene un equipo de casi 7.000
profesionales y un presupuesto de 579 millones de euros. Con mds de 1.100 camas,
el Hospital apuesta por un modelo de gestion que situa al paciente en el centro de
sus actuaciones, incluyendo la docencia y la investigaciéon, y que impulsa la
participacién en proyectos catalanes, estatales e internacionales de investigacion. La
calidad es pues, un referente para los profesionales del Hospital, por lo que ha
adquirido un reconocido prestigio nacional e internacional. También participa de las
iniciativas del Departamento de Salud y la empresa publica Instituto Cataldan de la
Salud, a la que pertenece.

El Hospital engloba practicamente todas las especialidades médicas y quirurgicas y
dispone de las modalidades asistenciales que necesita para su cobertura, asi como
servicios clinicos y unidades clinicas de soporte, centros docentes universitarios,
empresas publicas de servicios sanitarios, centros de investigacién, laboratorios y
otras instalaciones que completan la actividad asistencial del Hospital.
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7.1.1. PROGRAMA PARA PANAMA

La Unidad de Cirugia Cardiaca Pediatrica (CCP) del Hospital Vall d'Hebron es una de
las mas antiguas del Estado espafiol, con mas de 4.500 cirugias a lo largo de mas de
40 anos de actividad y su evolucién es fiel reflejo de la evolucién propia de la
especialidad estando asociada, al mismo tiempo, con el Departamento de Cirugia de
la Universidad Auténoma de Barcelona. Actualmente proporciona asistencia a
determinadas areas de las cardiopatias congénitas de elevada complejidad:

¢ Sindrome del corazén izquierdo hipoplasico.

Cirugia paliativa del corazén univentricular.

Atresia pulmonar con comunicacion interventricular y unifocalizacion desde el
primer afio de vida.

Cirugia de Ross para el manejo de la patologia valvular adrtica.

* Tratamiento hibrido de cardiopatias congénitas complejas.

Trasplante cardiaco , pulmonar y cardiopulmonar.

* Dispositivos de asistencia ventricular como puente a recuperacién, puente a
trasplante o terapia definitiva.

* Dispositivo de ECMO (membrana de oxigenacién extracorpdrea) para asistencia
a recién nacidos y/o lactantes con insuficiencia respiratoria y/o cardiaca
agudas.

Este largo recorrido se ve reflejado en la actualidad en que la Seccién /Unidad de
Cirugia Cardiaca Infantil, conjuntamente con el Servicio de Cardiologia Pediatrica y
Cardiopatias Congénitas, es centro referencia CESUR (Centro, Servicio y Unidad de
Referencia del Sistema Nacional de Salud) en las siguientes areas:

* Asistencia integral del neonato con cardiopatia congénita y del nifio con
cardiopatia congénita compleja (Fecha de resolucién: 28-12-2010)
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* Asistencia integral del adulto con cardiopatia congénita (Fecha de resolucién:
21-12-2012

* Trasplante cardiaco infantil (Fecha de resolucién: 51-01-2014)

Estas acreditaciones no hacen mds que reforzar a la unidad de CCP como una clara
referencia en todo el ambito estatal.

El otro gran centro formativo es el Hospital Universitario Quirén-Dexeus. Se trata de
un hospital con gran tradicidon clinica y universitaria, formando parte de centro
formativo adscrito a la Universidad Auténoma de Barcelona. El Hospital Universitario
Quirdn Dexeus esta ubicado en un excepcional punto de la ciudad de Barcelona, en el
centro del llamado 'eje del conocimiento' y donde confluye el sector financiero,
universitario e investigador, reforzando asi su vocacién pedagdgica.

También conocido como el 'Hospital del Conocimiento’, es el centro de referencia en
muchas de sus especialidades, siendo uno de los primeros centros privados
universitarios de toda Espafia. En la actualidad, se ha afianzado como un hospital
profundamente humano, orientado al desarrollo de la medicina, a la investigaciéon y a
la formacion de posgraduados y aspirantes al MIR.
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7.1.2. DESCRIPCION

Los objetivos de la Diplomatura son la adquisicién de los conocimientos necesarios

para poder desarrollar de forma completa su especialidad segun el itinerario

escogido.

Anestesiologia y reanimacién

Aprendizaje de las cardiopatias congénitas, fisiopatologia. Indicacion de los
tratamientos médicos, quirurgicos o intervencionistas y los requerimientos y
repercusiones que estos puedan acarrear.

Dar las bases del conocimiento especifico en anestesiologia en las cardiopatias
congénitas tanto tedrico como practico y dar herramientas y apoyo para el
desarrollo profesional posterior.

Cateterismo cardiaco diagndstico e intervencionista

Adquisicién de los conocimientos necesarios para comprender las bases de la
informacién que los datos de los registros de las curvas de presién, oximetria,
etc., Obtenidas a distintos lugares de la anatomia cardiovascular, permiten
hacer los correspondientes calculos de flujo, resistencias y cortocircuitos.
Comprensién de las imagenes angiocardiograficas

Cirugia

Conocimiento de las técnicas e indicaciones quirurgicas de las cardiopatias
congénitas.

Manejo de la circulacién extracorpodrea en las cardiopatias congénitas.
Adquisicién de conocimientos practicos para el desarrollo de la especialidad

Cuidados Intensivos Cardioldgicos

Fetal

Profundizar en el conocimiento de las cardiopatias congénitas, su
fisiopatologia y las diversas opciones terapéuticas.

Profundizar en la fisiopatologia del paciente critico cardioldgico en edad
pediatrica y neonatal.

Adquisicién de los conocimientos y habilidades necesarias para reconocer con
certeza las variantes de la normalidad del aparato circulatorio normal en el
feto. Ademas de adquirir estos conocimientos, crear profesionales capaces de
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realizar el diagndstico correcto de las cardiopatias congénitas mas frecuentes,
asi como los diferentes detalles anatémicos de las mismas que condicionaran
el pronéstico a largo plazo.

Adquirir los conocimientos para realizar valoracién cardiaca en las diferentes
patologias del embarazo (Retraso crecimiento intrauterino, Transfusion feto-
fetal, diabetes materna, enfermedades reumaticas).

Estos objetivos se conseguiran mediante la adquisicion de competencias:

Competencias basicas

Poseer y comprender conocimientos que aporten una base u oportunidad de
ser originales en el desarrollo y/o aplicacién de ideas.

Aplicacidon de los conocimientos adquiridos y su capacidad de resolucién de
problemas en entornos nuevos o poco conocidos dentro de contextos mas
amplios (o multidisciplinares) relacionados con su area de estudio.

Integracién de conocimientos y enfrentarse a la complejidad de formular
juicios a partir de una informacién que, siendo incompleta o limitada, incluya
reflexiones sobre las responsabilidades sociales y éticas vinculadas a la
aplicacién de sus conocimientos vy juicios.

Comunicaciéon de conclusiones con los conocimientos y razones ultimas que
las sustentan a publicos especializados y no especializados de un modo claro y
sin ambigliedades.

Competencias especificas

Esta diplomatura se encuentra subdividida en cinco itinerarios que responden
a las necesidades especificas detectadas: cirugia, fetal, cateterismo
diagndstico e intervencionista, anestesia y reanimacion, cuidados intensivos
cardioldgicos.

Competencias transversales

Recoger y procesar la informacién cientifica de cara a la elaboracién de
trabajos de investigacién, asi como de su exposicion oral y publicacién.
Evaluar procedimientos y resultados de forma critica, recoger la informacion,
procesarla.

Conocer y aplicar técnicas de comunicacion: preparar clases, ponencias o
comunicaciones y ser capaz de defenderse ante un publico. Estimular la
capacidad docente.

Favorecer el trabajo en equipo multidisciplinar y en equipo. Transferencia con
pacientes y familiares o tutores.

Mantener y estimular el afan por el estudio y la actualizacién continuada.
Saber estar orientados en pensamiento cientifico y a la investigacion.

Adquirir valores éticos, asertividad y empatia.
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Cada itinerario consta de mddulos de 6 meses de duraciéon donde se realizard de

forma personalizada un plan de trabajo segun las necesidades y progresos de cada

diplomado. La duracién méaxima de la formacién comprenderd un periodo de 2 aios.

Durante este periodo se realizara una estancia formativa en dos sedes centrales, el
Hospital Vall d'Hebron y el Hospital Universitario Quirén-Dexeus, ambos ubicados en
Barcelona.

Ademas completard su formacidon con estancias en hospitales nacionales y europeos
donde se desarrollaran conceptos de su interés.

Programa docente

El nimero necesario de créditos para completar la Diplomatura son de 30 créditos
ECTS, repartidos en dos asignaturas obligatorias y dos optativas en funcién de su
itinerario.

Dichas asignaturas se componen de una parte practica y de clases tedricas.

Asignatura Créditos Caracter
Embriologia, anatomia, fisiopatologia y fundamentos 5 ECTS OBLIGATORIA
Anestesiologia y reanimacion 1 10 ECTS OPTATIVA
Cateterismo diagndstico e intervencionista-1 10 ECTS OPTATIVA
Cirugia-1 10 ECTS OPTATIVA
Cuidados intensivos cardioldgicos-1 10 ECTS OPTATIVA
Fetal-1 10 ECTS OPTATIVA
Trabajo investigacion 5 ECTS OBLIGATORIA
Anestesiologia y Reanimacion-2 10 ECTS OPTATIVA
Cateterismo diagndstico e intervencionista-2 10 ECTS OPTATIVA
Cirugia-2 10 ECTS OPTATIVA
Cuidados intensivos cardiolégicos 10 ECTS OPTATIVA
Fetal-2 10 ECTS OPTATIVA

Embriologia, anatomia, fisiopatologia y fundamentos

Proceso de formacién normal del corazdn: comprension de las particularidades
de la embriologia cardiaca normal que permiten interpretar el origen de las
cardiopatias congénitas.

* Formacion anormal del corazén: repercusién de las diferentes fases de la

embriogénesis en las patologias cardiacas.

* Estructuras anatdmicas cardiacas normales.

* Estructuras anatdmicas en las malformaciones cardiacas congénitas.

Fisiologia del sistema cardiovascular normal.

Fisiopatologia de las cardiopatias congénitas con especial dedicacién a las
estructuras andmalas.

* Farmacos y su respuesta en el nifio y en el adulto.
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* Técnicas quirurgicas mas relevantes.

Cateterismo diagnadstico e intervencionista 1-2

¢ Utilizacion de los equipos de cineangiografia y agentes de contraste.
* Acceso percutaneo.

* Acceso mediante diseccién vascular.

* Medicion de presiones.

Calculo de flujos y resistencias vasculares.
Deteccidn de cortocircuitos.

Calculo de las areas valvulares.

* Angiografia ventricular: anatomia y funcion.
* Angiografia vascular pulmonar.

Angiografia vascular sistémica.

* Angiografia de las cardiopatias congénitas.

Cateterismos diagndsticos

* Diagndstico hemodinamico y/o angiocardiografico de las cardiopatias congénitas
adquiridas.

* Estudio de la Hipertensién Arterial Pulmonar.

* Biopsia endomiocardica.

Cateterismos Intervencionistas

* Dispositivos empleados en el cateterismo intervencionista.

* Puncién Transaeptal.

Utilidad de la radiofrecuencia en el intervencionismo percutaneo.

* Accesos vasculares en intervencionismo percutaneo.

* Complicaciones del cateterismo intervencionista: prevencion y tratamiento.

Actuacion sobre las valvulas cardiacas

* Valvuloplastia adrtica.

Valvuloplastia pulmonar.

Valvulotomia pulmonar.

Valvuloplastia mitral.

Valvuloplastia tricuspidea.

* Implantaciéon percutanea de valvula pulmonar.
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Cierre percutaneo de defectos intracardiacos o vasculares

Comunicacion Interauricular (CIA)

Comunicacion Interventricular (CIV)

Conducto Arterioso Persistente (PCA)

Fistulas coronarias.

Fistulas arteriovenosas sistémicas o pulmonares.

Actuacion sobre estructuras vasculares nativas o postquirurgicas

Recanalizacidon de estructuras arteriales o venosas ocluidas.

Implantacion de stent y/o angioplastias con baldn de estenosis vasculares nativas
o postquirurgicas.

Coartacién aodrtica: implantacion de stent y/o angioplastia.

Estenosis de arterias pulmonares: implantacidn de stent y/o angioplastia.

v Extraccion de cuerpos extrafios intracardiacos o intravasculares.
v'Procedimientos hibridos.

v'Stent ductal en el neonato.

v'Cierre transventricular de comunicaciones interventriculares.
v'Oclusion de fistulas quirdrgicas o nativas.

Cirugialy2

Conceptos generales y técnica quirurgica de las patologias mas frecuentes

Historia de la cirugia cardiaca. Accesos cardiacos o circulaciéon extracorporea.
Proteccién miocardica o Hipotermia y parada circulatoria.

Defectos de los tabiques interauricular y anomalias parciales del retorno venoso
pulmonar.

Defectos del septo interventricular y el sistema de conduccién.

Retorno venoso andmalo pulmonar total.

Atresia pulmonar con septo integro. AP + CIV + / - MAPCA:s.

Canal AV. Enfermedad de Ebstein.

doble salida del ventriculo derecho.

Truncus arterioso. Ventana aorto-pulmonar o Transposicidon simple de las
grandes arterias o Transposicion congénitamente corregida.

Obstruccidén del tracto de salida izquierdo.

Sindrome de hipoplasia de cavidades izquierdas. Ventriculo Unico.

Interrupcion del arco adrtico. Anillos vasculares, Coartacidn aorta y persistencia
del conducto arterioso.

Anomalias de las arterias coronarias.
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* Asistencia ventricular y trasplante cardiaco.

Tratamiento quirurgico de la insuficiencia cardiaca

* Manejo quirurgico de ECMO, tipos de asistencia ventricular.

* Asistencia en cardiopatias complejas.

* Trasplante cardiaco en cardiopatias congénitas complejas.

* Terapia genética y células madre.

Alteraciones moleculares en pacientes con insuficiencia cardiaca.
* Respuesta inflamatoria a la asistencia ventricular.

Fontan

* Fontan en pacientes con anomalias del retorno venoso sistémico y / o anatomias
complejas. Fontan intra / extra.

* Fenestracion y takedown Fontan.

* Estenosis subadrtica: Damus-Fontan.

* Manejo de las complicaciones del Fontan.

Cirugia del arco

* Hipoplasia de arco adrtico en periodo neonatal: doble abordaje.

* Abordaje de la hipoplasia de cavidades izquierdas: ¢ hibrido o correccion
neonatal?

* Estrategias de neuroproteccion.

* Como disminuir la incidencia de recoartacion. Técnicas y materiales.

Cardiopatias congénitas del adulto

* Experiencia en nuestro centro.

* Corazén univentricular en el adulto.

* Patologias frecuentes.

* Experiencia en trasplante cardiaco en adultos con cardiopatias congénitas.
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Cuidados intensivos cardioldgicos 1y 2

Fetally2

Circulacion fetal y de transicion en fetos sanos y en portadores de las cardiopatias
congénitas mas frecuentes

* Caracteristicas anatomo-fisioldgicas de la circulacion fetal.

* Importancia del conducto arterioso, del conducto venoso y del foramen oval.
* Repercusion de las distintas cardiopatias en la circulacién fetal.

* El arco adrtico.

Ecocardiografia fetal

* Caracteristicas técnicas diferenciales de los aparatos de ecocardiografia en el
examen fetal.

Diferentes cortes de obtencidn de las imagenes.

* Valoracion anatémica.

Valoracion funcional.

* Reconocimiento de les arritmias.

Diagndstico de las cardiopatias congénitas y malformaciones vasculares en el feto

* Lesiones valvulares.

* Defectos de los septos.

Anomalias de la concordanza.

* Lesiones tronco-conales.

Afectacion del desarrollo de las cdmaras cardiacas.
Anomalias del conducto arterioso.

Anomalias del conducto venoso.

* Lesiones adrticas.

* Lesiones de la arteria pulmonar.

Lesiones de venas sistémicas y pulmonares.

* Cierre precoz del conducto arterioso, venoso y del foramen oval.

Enfermedades cromosdmicas

* Valoracion ecocardiografica de la sospecha de anomalia cromosémica.
* Cardiopatias congénitas y anomalias cromosémicas.
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Consejo prenatal

¢ Actitud del médico segun las distintas cardiopatias.
¢ Actitud del médico segun la decision de los padres.
* Conocimiento de las variables culturales para la toma de decisiones.

Diagndstico y tratamiento intrauterino de les arritmias

* Medios de diagndstico de les arritmias fetales.

* Tratamiento médico a través de la administracion de farmacos a la madre.
* Relacién dosis materna-fetal.

* Tratamiento medicamento directo al feto.

Evaluacion de la funcion cardiaca fetal en la patologia del embarazo: transfusion
feto-fetal, restriccion del crecimiento uterino, diabetes materna. Miocardiopatia y
tumores cardiacos fetales

* Repercusion en la hemodindmica cardiovascular de les transfusiones feto-fetal.
* Actitud y estrategias terapéuticas.

* Repercusion de las disfunciones placentarias en la circulacién fetal.

* Reconocimiento de los tumores cardiacos mas frecuentes. Actitud terapéutica.

Intervencionismo fetal. Valvuloplastia adrtica. Valvuloplastia pulmonar. Marcapaso
intrauterino

* Indicaciones y riesgo de la valvuloplastia adrtica y pulmonar.

* Técnica.

* Coordinacién multidisciplinar.

* Septosomia auricular en el feto: indicaciones, riesgo y técnica.
* |Indicaciones de implantacion de marcapaso en el feto.

Futuro de la cardiologia fetal

* iQué cabe esperar en el futuro inmediato?
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Anestesiologia y reanimacion 1y 2

Evaluacion preoperatoria. Intervencionismo fetal. Valvuloplastia adrtica.

Valvuloplastia pulmonar. Marcapaso intrauterino.

* Preoperatorio genérico.
* Preoperatorio especifico: ecocardiografia, cateterismo, electrocardiograma,
intervenciones previas.

Anestesia y anestésicos

* Técnicas y farmacos anestésicos.
* Anestesia y fisiopatologia de la cardiopatia.
* Fast track.

Monitorizacion

* Papel de la ETE intraoperatorio.
¢ Disfuncién cardiopulmonar.
* Soporte hemodinamico.

Circulacion extracorpoérea

* Hemostasia y coagulacién.

* Hemorragia y trombosis.

* HTP.

* La ventilacion, interacciones.

Situaciones de emergencia: Reintervencion y otras

* Anestesia y cateterismo diagnéstico.
* Enestesia para procedimientos “no cardiacos”.
* Profilaxis de la endocarditis.

v'Seguridad del paciente
v'Calidad en anestesia cardiaca pediatrica
v'Docencia
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TRABAJO DE INVESTIGACION

Fundamentos de la investigacion biomédica. Estadistica aplicada.

Bases de la comunicacion cientifica oral, escrita y en presentacion de

comunicaciones.

* Planificacidn, realizacion y publicacién de proyectos de investigacion.

* Realizacién de un trabajo de investigacion en el entorno del intervencionismo
percutaneo y en las cardiopatias congénitas.

* Presentacion y publicacién de los resultados del trabajo de investigacién.

INSCRIPCION
Los documentos necesarios el proceso de inscripcidn son:

¢ Titulo de Medicina acreditado en el pais de origen. (En el caso de anestesia titulo
de la especialidad).

* Historia personal (CV).

Experiencia en el campo de las cardiopatias congénitas.

Carta de recomendacion de su Servicio.

Seguro de Responsabilidad Civil.

* Documento que acredite las posibilidades de trabajo en el pais de origen.

TiTULOS

El titulo obtenido serd el suministrado por la Universidad Autonoma de Barcelona
conforme ha realizado dicha Diplomatura como especialista:

- Diploma de Postgrado en Cardiopatias Congénitas: Anestesiologia y reanimacion.

- Diploma de Postgrado en Cardiopatias Congénitas: Cateterismo Cardiaco Diagndstico
e Intervencionista.

- Diploma de Postgrado en Cardiopatias Congénitas: Cirugia Cardiaca.

- Diploma de Postgrado en Cardiopatias Congénitas: Cuidados Intensivos Cardioldgicos.
- Diploma de Postgrado en Cardiopatias Congénitas: Cardiologia Fetal y Neonatal.

Ademas recibira los titulos otorgados por cada Unidad Docente donde haya realizado
su formacion, y un titulo de la CICB certificando su estancia con nosotros.
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8. Tercera Fase del Programa para Panama de la
Fundacion Carme Chacdn

Actualmente estamos trabajando en lo que serd la tercera fase del Programa para
Panama de la Fundacion Carme Chacdn y disefiando un Centro para la Atencidn de las
Cardiopatias Infantiles en Panama.
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