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La Red de Resultados de Fontan (Fontan Outcomes Network - FON) es una red de aprendizaje
sobre la salud durante toda la vida creada por y para una comunidad de pacientes, familias,
profesionales clinicos e investigadores que juntos buscan transformar los resultados para
todas las personas afectadas por cardiopatia de ventriculo inico maximizando el uso de datos
para facilitar la investigacién, impulsar mejoras y generar innovacién.

Nuestra visién

La vision de la red FON es mejorar
significativamente los resultados y
la calidad de vida para todas las
personas con fisiologia de Fontan.

Nuestra misién

La misién de la red FON es optimizar la longevidad
y la calidad de vida mejorando la salud fisica y el
funcionamiento, el neurodesarrollo y la salud
emocional y la resiliencia de las personas con
circulacion de Fontan y sus familias.

Respuesta a una necesidad creciente

Formas de participar

En este momento estamos en un momento
decisivo para més de 70,000 personas que viven
con circulaciéon de Fontan en todo el mundo. Se
han logrado avances increibles en la atencién de
bebés que nacen con circulaciéon de ventriculo
Unico. Sin embargo, a medida que esos nifios
crecen, la falta de investigacién y la atencion
6ptima adecuada ha llevado a mortalidad
prematura, morbilidad y menor calidad de vida.

¢Como funciona la red FON?

Para alcanzar nuestra visién y misién, la red FON

hara lo siguiente:

¢ Crear una comunidad de pacientes, familias,
profesionales clinicos y cientificos

e Desarrollary brindar soporte a un registro
solido de datos clinicos para aprendizaje,
mejora y mapeo de la trayectoria clinica de
individuos con cardiopatia de ventriculo Unico
durante toda la vida

¢ Aplicar conocimientos cientificos para mejorar
la calidad y una plataforma de aprendizaje
colaborativo

¢ Realizar investigacion, estudios exploratorios
y ensayos clinicos

¢ Asociarse con diversas partes interesadas
para aumentar el impacto de la red
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1. {Participe en nuestros eventos!

La red FON tiene una diversidad de eventos abiertos para
diferentes miembros de la comunidad. Puede obtener mas
informacién en la parte de atras.

2. Hable con su centro de atencién sobre unirse

alared FON

La red FON espera contar con la participacién de 50 centros de
atencién e inscribir 10,000 pacientes en los primeros tres afios.
3. Participe en el centro de atencion de su localidad

El mejor lugar para comenzar a participar en la red FON es a
través de su centro de atencion local. Contacte a la red FON
para conectarse con su centro de salud o para obtener mas
informacién sobre cémo su centro puede unirse a nuestra red.
4. Registrese para recibir el boletin mensual de la

red FON

Reciba noticias actualizadas sobre el trabajo de la red, conozca
miembros de nuestra comunidad FON, sepa sobre otras
oportunidades para participar, jy mucho mas!

5. Siganos en las redes sociales para mantenerse
actualizado

Interactde con nosotros en Facebook, Twitter e Instagram para
mantenerse al dia en todo lo relacionado con la

red FON.

6. Comparta una historia sobre ventriculo tinico

Presente a alguien para elegir a nuestro Héroe del Corazén
Destacado o participe en una toma de redes sociales.

Para obtener mds informacién sobre la red FON, por favor,
escriba a info@fontanoutcomesnetwork.org
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Nuestra red

La red FON es una red de 31 de los
hospitales mas vanguardistas
pediatricos y para adultos en los Estados
Unidos y Canada.

En 2022, iniciaremos la inscripcion
para nuestro registro de datos
longitudinal en red

Nuestro registro de datos facilitara
investigaciones novedosas de gran
impacto y tareas de mejora de la calidad
alolargo de toda la vida para personas
con fisiologia de ventriculo Unico

Aprenda o conéctese con miembros de la comunidad en un Evento FON

Webinar educativo

Estos eventos virtuales que se realizan cada dos
meses estan abiertos para toda la comunidad de
Ventriculo Unico y tienen como objetivo educar a
las personas con ventriculo Unico, padres,
personas a cargo, familias y profesionales clinicos
en una diversidad de temas relacionados con
cuidados para personas con circulacién de Fontan.

Chat de conexién para ventriculo tinico

Estos eventos que se realizan cada dos meses
tienen como propdsito reunir a personas con
ventriculo Unico y padres y personas a cargo para
compartir experiencias, forjar amistades y conocer
mas sobre la red FON y los recursos disponibles.

Conferencia para revisién de casos

Los miembros del equipo del Centro de Atencion
que participan en esta reunién interactian e
intercambian aprendizajes en estas
presentaciones y discusiones con alto contenido
clinico en base a casos de pacientes. El propoésito
de estos eventos es compartir conocimientos,
mejorar la atencién clinica y fomentar mejores
practicas cuidadosas y comprobadas.

Dia del paciente de ventriculo Unico

Este evento anual fue disefiado por pacientes para
pacientes, con la intencién de conectar y empoderar a
adolescentes y adultos con circulacién de ventriculo
Unico de 14 afios y mas, para que se sientan apoyados
y animados al mismo tiempo que adquieren
herramientas para tomar el control de su atencion.

Sesiones de aprendizaje

Este evento semestral es una oportunidad importante
de que los equipos del Centro de Atencién se retinan
para construir la comunidad, aprender sobre el trabajo
mas reciente de la red, compartir aprendizajes, hablar
sobre temas importantes y determinar acciones clave
para seguir en los siguientes seis meses, conocido como
el Periodo de Accién.

iEscanee el cédigo QR
para explorar los
préximos eventos FON
en nuestro sitio web!
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