Fundacion Contra la

Hipertension Pulmonar

MEMORIA ACTIVIDADES 2017-2018




Carta de Bienvenida

Querid@s amig@s,

Estamos orgullosos de enviaros un nuevo ano la Memoria Anual de la
Fundaciéon contra la Hipertension Pulmonar. Y como siempre, lo primero
que tengo que deciros es GRACIAS!!! Porque no podriamos seguir en esta
lucha sin vosotros, sin vuestro animo, sin vuestra ayuda... Gracias!!

Como veréis, de nuevo nos hemos volcado en multiples actividades, para
poder dar al paciente HP y a su entorno, toda la ayuda que pueden
necesitar: formacion, apoyo psicologico, orientacion clinica... pero sobre
todo aportar fondos para la investigacion en Hipertension Pulmonar! El
proyecto EMPATHY continua su andadura con la mision de conseguir
mejorar la calidad y la esperanza de vida de nuestros pacientes. Ojala que
algun dia, también su curacion.

Hemos intensificado la presencia en redes sociales, y hemos conseguido
ampliar también nuestra presencia geografica, con diversas actividades en
Cataluna y especialmente en Andalucia! Gracias de nuevo a todos los que lo
hacéis posible, desde dentro y desde fuera de nuestra casa.

Ha sido otro gran ano de eventos para difusion y recaudacion, a todos los
niveles: ladicos, deportivos, formativos... contando con la presencia de
nuestros colaboradores hemos aparecido en peliculas, documentales e
incluso en la television, en “Centro Médico” y “Pasapalabra”!!l A esto se han
unido igualmente venta de pulseras realizadas por nuestros familiares,
recaudaciones de tapones solidarios... y esto se ha convertido en apoyo de
todo tipo a nuestros pacientes.

Esperamos poder seguir haciéndolo un ano tras otro, codo con codo con
cada uno de vosotros, y esperanzados en poder alcanzar nuestros objetivos,
juntos.

Un afectuoso abrazo

Enrique Carazo Minguez
Presidente FCHP
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Siguenos en:

JFacebook: www.facebook.com/fundacionhp
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Blog de la FCHP
http://Conhipertensionpulmonar.com/

El blog de Ia | . Mlohbimwns vhe el cuiteriiiedideon pares y. por spwesti, mobee
dy : e revrekset i

Si deseas recibir el NJJEVO BOLETIN FCHP, manda
unh Correo a: Comunicacion@£chp.es

Al dia con fa
Fundacién Contra la

Hipertensién Pulmonar

Newsletter mensual de la FCHP | N 53 | NOVIEMBRE 2017

12.000 euros para la investigacion en hipertension pulmonar
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CAPITULO I
FINES Y ACTIVIDADES DE LA
FCHP

I.1. Fines Generales de la FCHP.

Los fines de interés general de la
Asociacion son de asistencia social,
sanitarios y de investigacion
cientifica, orientados a prestar todo
tipo de ayuda y promover la
integracion socio-laboral de las
personas afectadas de Hipertension
Pulmonar, facilitar informacion y
orientacion a estos enfermos y sus
familias, asi como la gestion,
promocion |y  seguimiento de
programas de investigacion de esta
patologia y su divulgacion a la
sociedad.

I.2 Actividades Generales de la
FCHP.

Para la consecucion de los fines
mencionados en el articulo anterior,
la Asociacion realizara, entre otras,
las siguientes actividades:
A) Divulgacion, Asistencia
Social e Integracion socio-laboral:
1. La difusiéon a la sociedad, a
la opinion publica en general
y a la sociedad meédica en
particular, de la existencia
de la  enfermedad de
Hipertension Pulmonar.

2. Informar y orientar, a los
afectados, a sus familiares, y
a los interesados en dicha
enfermedad, para que
puedan comprender las
implicaciones de la misma.

3. El establecimiento de centros
de atencion y ayuda a las
personas afectadas por la
enfermedad de Hipertension
Pulmonar, ya sean éstos
enfermos aquejados por ésta
o sus familiares y entorno.

Dichos centros podran ser
tanto fisicos como virtuales,
favoreciendo con ello que la
Asociacion actue a favor del
mayor segmento de
poblacion posible. La
atencion aqui descrita podra
consistir en la asistencia
médica, psicologica o legal.

Favorecer la conexion y
conocimiento de los
pacientes de Hipertension
Pulmonar y sus familias y
entorno, asi como el
intercambio de ideas e
iniciativas, y su puesta en
marcha, que vengan en
favorecer su integracion
social evitando el
aislamiento, de cualquier
tipo, que como pacientes de
una enfermedad rara sufren.

La puesta en marcha de
cualesquiera iniciativa que
venga en favorecer la mejora
de la calidad de vida de los
pacientes de Hipertension
Pulmonar, sus familias y
entorno, asi como la
adopcion de las medidas que
resulten necesarias para
alcanzar un reconocimiento
médico, social, legal y
economico de los problemas
derivados de la enfermedad y
sus consecuencias.

Dar a conocer a la
comunidad los problemas
humanos, psicologicos y de
promocion e  integracion
social de los enfermos y de
su entorno familiar,
fomentando la solidaridad y
responsabilidad social ante
las situaciones de necesidad
y desventaja originadas como
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10.

11.

consecuencia de la
enfermedad.

La proteccion, el cuidado y la
prestacion de servicios
sociales asistenciales, de
promocion y de integracion
social de las personas
discapacitadas por los
efectos derivados de Ila
enfermedad de Hipertension
Pulmonar, extendiendo estos
fines a las necesidades de
sus familiares y cuidadores.

La promocion de los servicios
médicos, sociales,
asistenciales, de naturaleza
sociosanitaria, educativos,
laborales y residenciales
necesarios y adecuados para
los enfermos de Hipertension
Pulmonar y sus familias.

La acogida, orientacion e
informacion a los enfermos,
cuidadores y familiares,
impulsando la formacion en
habilidades y técnicas de
asistencia y cuidados.

Colaborar, mediante el
desarrollo de actuaciones y
proyectos, con cuantas
instituciones, publicas o
privadas, procuren el
incremento y mantenimiento
del bienestar social y la
prevencion, atencion e
integracion social de los
enfermos de Hipertension
Pulmonar, y de sus
familiares y cuidadores.

El establecimiento de
ayudas, ya sean
subvenciones, donativos o de
cualquier otra indole, a las
personas enfermas de
Hipertension Pulmonar, sus
familias o entorno. Dichas
ayudas seran decididas por
el Patronato de la Asociacion,
u o6rgano en que este delegue
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e iran siempre destinadas a
cubrir las carencias
materiales que pudieran
sufrir dichas personas con
ocasion de la enfermedad.

B) Gestion, promocion,
seguimiento en programas y
proyectos de investigacion
relacionados con la
HIPERTENSION PULMONAR:

1. Favorecer y apoyar a la
Investigacion biomédica,
basica y clinica, atendiendo
a su posible aplicacion en el
ambito del diagnéstico,
pronoéstico y tratamiento o
seguimiento, par alo cual se

podran formalizar
Convenios de Colaboraciéon
con organismos,

instituciones 'y  centros
universitarios, nacionales o
extranjeros.

2. Promover intercambios de
informacion y grupos de
trabajo, para facilitar la

participacion de los
investigadores en la
investigacion de la

Hipertension Pulmonar.

3. Fomentar la creacién de
una red de intercambios
cientificos con
investigadores y sociedades
profesionales, nacionales y

extranjeras, conferencias,
cursos, simposios,
jornadas, congresos y

actividades docentes de
postgrado, que permitan
hacer  participe a la
comunidad cientifica de los
beneficios de la actividad

investigadora.
4. Promocionar a
investigadores basicos,

clinicos, y a técnicos de
laboratorio y hospitalarios
en el campo de Ila
Hipertension Pulmonar, y
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facilitar la presencia de
alumnos de los tultimos
cursos de carrera |y
posgraduados, para su
mejor formacion y
adquisicion de experiencia,
en actividades relacionadas
con la Hipertension
Pulmonar.

Divulgar los resultados de
la cooperacion en
investigacion biomédica.

Actuar como nexo entre la
comunidad cientifica y los
centros Hospitalarios.

Favorecer la creacion de
canales de cooperacion
entre las empresas y los
investigadores de
Hipertension Pulmonar, con
el fin de que su
conocimiento mutuo
contribuya a desarrollar
nuevas ideas que generen
actividades en beneficio de
la misma.

La promocion y concesion
de becas, premios,
concursos, etc asi como la
promocion de viajes y
estancias en centros de
investigacion de
Hipertension Pulmonar,
nacionales o extranjeros, de
los beneficiarios de ayudas
o premios creados por la
Asociacion.

La divulgacién, por si
misma o por medio de
empresas editoriales, de los
trabajos y estudios
promovidos por la
Asociacién y aquellos otros
que considere de interés
dentro de su ambito de
actuacion, asi como
publicar libros, revistas y
folletos, etc. relacionados
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10.

11

12.

con la
Pulmonar.

Hipertension

La organizacion de cursos y
seminarios dirigidos a los
profesionales de la medicina
para dar a conocer los
ultimos avances en la lucha
contra la  Hipertension
Pulmonar y contratar
profesionales espanoles o
extranjeros y
personalidades de la
docencia o investigacion
para el desarrollo de las
actividades de la
Asociacion.

.Realizar o colaborar en

programas de actuacion
financiados por las
Administraciones Publicas
nacionales, extranjeras o de
la Union Europea, y
cualesquiera otros
apoyados por entidades
publicas o privadas, que
tengan por objeto el
fomento de la investigacion
o de la formaciéon contra la
Hipertension Pulmonar.

Cualesquiera otros que
puedan ser conducentes o
coadyuvantes al
cumplimiento de sus fines
fundacionales.Las

actividades relacionadas
tienen el caracter de
meramente enunciativas y

no exhaustivas o)
limitativas, pudiendo
realizar la Fundacion

cuantas otras considere
convenientes en orden a la
consecucion de sus fines.
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A continuacCidén, os presentamos CronoldgiCamente todos
|0S eventos realizados por |3 fuhdacion:

1] Aniversario FUNDACION CONTRA

HIPERTENSION PULMONAR;

Nuestra tan esperado VIII Aniversario de la FCHP se celebré el 23 de noviembre en el
AC Hotel Madrid Feria. Este ano presentado por Carlos Garcia-Hirschfeld y Eva
Mora. Este ano tenemos el orgullo de poder contar con Sonia Gonzalez y Emilio
Butraguero como nuevos Patronos de Honor de la FCHP, y la entrega de 50.000€ al
proyecto de Investigacion EMPATHY. A continuacion, os mostramos las mejores
imagenes de lo sucedido en la noche:
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Al dia siguiente, se celebraron las

Jorhadas Formativas para
paCienteS con HipertQDSién PUlmonar con un éxito en participacion.

Pudimos realizar estas jornadas gracias a la implicacion de varias empresas que

colaboraron en la organizaciéon, y médicos, enfermeras y profesoras que nos ayudaron
en las diferentes sesiones. El Dr. Labrandero, Dra. Garrido-Lestache, Dr.
Mendoza, Dr. Quezada. Las enfermeras Begona Navarro. Maria Morillo, la

psicologa Mamen Almazan, y como profesora Marta Garcia. Gracias a todos por
esta enorme ayuda.
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Y para terminar estos dos interesantisimos dias, la reunion de SOCiOS, donde

presentamos algunas novedades y datos del dia a dia de la FCHP.
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Enrique Carazo Lauraz Ranz y Salvador Calderdn, acudieron al M' niSteriO de
Sanldad Servicios Sociales e Igualdad para luchar por los medicamentos

especificos de los afectados de hipertension pulmonar y sus pacientes en situacion
critica. La Fundacién Contra la Hipertension Pulmonar se reunié con Encarna Cruz,
directora general de cartera basica de servicios de DNS y farmacia del Ministerio de
Sanidad; con Carlos Lens, subdirector general de Calidad de Medicamentos y
Productos Sanitarios; y Cristina Gonzalez del Yerro, también miembro del Ministerio
de Sanidad.

e e SEEE— NUNE  EREE -NEEN A) =) W
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Nuestro presidente, Enrique Carazo, ha hecho
llegar a C”Stlna ClFuenteS , presidenta de
la Comunidad de Madrid, la problematica que
tienen los afectados de hipertension pulmonar.
Nos atendio, escucho6 y ayudara; jestamos seguros

de ello! Gran persona, asi como también Ilos
miembros de su gabinete d presidencia.

Presentacion en Dos Hermanas de la obrs 'El Duende de SeVi "a pasa por el

Real Alcazar', en la que han participado Salvador Calderén y Marta Calderodn,
miembros de la Fundacion contra la Hipertension Pulmonar.

Queremos agradecer a la Federacion Espafola de Enfermedades Raras (FEDER,
por habernos invitado al estreno de la pelicula 'G'anar al VientO'(Madrid

F1(C19[®f5). En este proyecto solidario aparece Ambre, nina que sufre HP. jQué
bonita iniciatival

S
Lo

e ..
. .

e priings ster e nie
GANAR
AL VIENTO
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albit
playa
hotel

&Sspa

Ubirplayahortel.con

Nuestros amigos del HOtel Albir ‘Pla)'a han

tenido un gesto muy bonito y solidario. Han querido
colaborar con la Fundaciéon Contra la Hipertension
Pulmonar y su "Proyecto Empathy", regalando a sus
clientes, en la cena de Fin de Ano, nuestras pulseras
solidarias y dando a conocer el Proyecto de
Investigacion EMPATHY, gracias amigos por este detalle
tan especial

celebro

Se

que acudi6 la FCHP y otras
entidades asociativas con

Enfermedades Raras. Participaron
Paloma Jara, coordinadora de la
red europea TransplantChlid,
Rafael Pérez-Santamarina Feijoo,
director Gerente de La Paz, Enrique
Ruiz Escudero, consejero de
Sanidad y Juan Carrion Presidente
de Feder, el Dr. Pablo Lapunzina,
coordinador del INGEMM del idiPaz
y director cientifico del CIBERER, y
el Dr. Julian Nevado, responsable
de Genomica Estructural. jGracias
a todos!

MEMORIA FCHP
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Nuestra Fundacion estuvo presente en el

programa N apalabra de

eleCi nCOX Queremos dar la enhorabuena

a Enrique Carazo, presidente de Ila
Fundaciéon, por conseguir este importante
hito de visibilidad para esta enfermedad. Aqui
tenéis el momento en el que entregamos una
placa conmemorativa a su presentador,
Christian Galvez.

A mediados de enero, estuvimos en la
IX Jorhada de Hipertension
Pulmonar que se Celebra en

Hospital Clinic d

Representados por

nuestro patrono fundador Agusti Paya.
Esta jornada se enmarca dentro de las
actividades de la Sociedad Esparfola de
Neumologia y Cirugia Toracica (SEPAR) y
tiene como objetivo que las personas que
padecen hipertension pulmonar compartan sus experiencias. Desde aqui damos las
gracias a los organizadores, liderados por el Dr. Barbera, por contar un ano mas con
nosotros.
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i b = "E Estuvimos en el Acto Oficial del
‘ = mig Mundial de las

Enfermedades TRarash

"Construyamos HOY para el
MANANA". FEDER tiene un
objetivo muy concreto: situar la
investigacion en ER como un
desafio internacional dentro de la
agenda de la OMS, la Organizacion
Mundial de la Salud.

Comenzamos nuevo ano y nueva entrega de

apones Solidarios en Aflicante
ya es el tercer ano de recogida!!. Gracias a
Roberto socio de la FCHP por esta gran
iniciativa, todo lo recaudado va a la

investigacion de la hipertension pulmonar en
nuestro proyecto EMPATHY.
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La familia de nuestra pequena Gabriela,
segprograma de television
Q ragén en Abierto donde

gracias a su lucha han conseguido
tener una enfermera en su colegio para
que estén mas tranquilos, sera de gran
ejemplo para muchas familias en las
mismas circunstancias. Gracias por
difundir el #PROYECTOEMPATHY de la
Fundacion Contra la Hipertension
Pulmonar. Gracias por formar parte de
nosotros!!

Jorhadas de Hipertension Puimonar celebradas en el

HOSDital CIiniC de Barce|0na Nuestra fundacion estuvo muy bien

representada por Agustin Paya, patrono fundador de la FCHP. Queremos agradecer la
invitacion al Dr. Barbera y su equipo, y como no, dar la enhorabuena por la
implicacion e informacion que dan al paciente de hipertension pulmonar.
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Foro de Hipertension Pulmonar en el Hospital Virgen del
OCiO de SeVi"a Pudimos contar en la inauguracion con la Gerente del

hospital la Dra. Nieves Romero. Desde luego fue un éxito de participaciéon contando
con unos 120 asistentes, especialistas en neumologia, cardiologia, internistas,
pediatras, Due de enfermeria, laboratorios, pacientes y familiares. Gracias a Salvador
Calderon socio, afectado y miembro de la FCHP por la grandisima labor en la
organizacion del evento

Mantuvimos una reunion en la sede de

SEPA Madrid (Sociedad Espanola de

Neumologia y Cirugia Toracica). Se dieron
las primeras pinceladas al 2° Congreso de
SEPAR Pacientes Respiratorios “Respirando
Juntos”. Es un Congreso que esta
elaborado desde el minuto O por pacientes
y para pacientes, en el que estaran
presentes como parte esencial los
pacientes, las asociaciones 'y los
profesionales, ademas de la presencia y
contribucion institucional de la industria.
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Carrera solidaria en el CEIP “Magerit” de Parla, enmarcada en el

Dia Mundial de la Paz, todos los fondos de las inscripciones fueron destinados al
Proyecto Empathy. Dar gracias a la Directiva, profesorado, alumn@s y AMPA del
colegio por tan buena acogida.
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Estuvimos con un stand solidario en

| el prestigioso Salén de| Cine
Series . Tuvo lugar en la Farga de

Hospitalet de Llobregat (Barcelona).
Agradecer la ayuda a Vanesa Sanchez,
Marta Navarro, y a los voluntarios de
los Pioneros de Scouts Makarenco por
la organizacion del puesto.

Este ano tuvo lugar en Madrid la n .Rgunién de IhVeStigaCién en
Hipertemién PU|m0na . Los avances en la investigacion son mas que

evidentes, y aunque queda mucho trabajo aun, tenemos un equipo de profesionales
que nos dan mucha esperanza con su trabajo. La FCHP particip6 como unico
colaborador oficial en el proyecto EMPATHY Un orgullo del que todos formais parte.
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SICEIP San Sebastian de Higuera de Calatrava (Jaén)j

organizo una carrera solidaria con los alumn@s del cole. Ademas, han tenido un taller
explicativo de lo que es la enfermedad y para donde iban los fondos que se iban a
recaudar. Gracias Ana Rosa Santiago Camara por esta iniciativa.

Seguimos con las acciones solidarias de esta gran familia. Esta vez en MUla
( urCia) Maria José Llamas y sus amigos, pusieron un puesto solidario para dar
y £0S, p p

divulgacion y recaudar fondos para EMPATHY. Gracias amig@s!!!

ARLRLRRIERINEI

T Rl o S Y ——————

T R I
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o
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3 Fiesta del Tereré, B8

nuestros amigos paraguayos
residentes en Barcelona, nos han
ayudado con nuestro mercadillo
solidario, acogidos con mucho
carino, y que a pesar del mal tiempo
ha sido todo un éxito. Gracias a
Marta Navarro y la pequena Betsy
por esta gran iniciativa.

Nuestro colaborador [Blsf{H[0[0X S.A.

- llevo a cabo un exitoso foro donde acudieron

empresas de toda Espana. En este foro, la
FCHP tuvo un hueco para dar a conocer
nuestra enfermedad. Gracias amig@s por esta
oportunidad.

Foto de Salvador Calderon en el arlamentO Ahdaluz. La voz de la FCHP y la

de tantos afectados por la enfermedad. Salvador ha senalado la importancia de la
derivacion a los CSUR, y los tratamientos adecuados e innovadores para la

Hipertension Pulmonar.
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Encuentro de asocCiaciones

a la Hipertension Pulmonar, Gracias al
Ayuntamiento de Parla, con Marta Varon
Concejala de Sanidad de Parla, Ana
Fernandez presidenta del Consejo Sectorial
de Salud, al Hospital Infanta Cristina, en
especial al Director Gerente del Hospital
Carlos Mingo Rodriguez por la colaboracion,
y como no a todas las asociaciones de salud
que se han dado cita hoy en este dia tan
especial.

Puesto solidario en el V; T-ROFEO NACIONAL; DE PAﬂNAJE

‘ Rﬂmco que se celebra en el Polideportivo de Villafontana (Mostoles).

Nuestros amig@s del CpaMostoles Patinaje, colaboraron en la divulgaciéon y
recaudacioén de fondos para el PROYECTO DE INVESTIGACION EMPATHY, que busca
una cura para la Hipertension Pulmonar. Gracias por sumaros a nuestra lucha, ya
formais parte de nosotros

‘V
-u-*’:':u“

o A

q uuﬁ ;ﬂf ,ﬂPr'

| e m "
—" Sumamos también un nuevo reto en la
B A FCHP. Dos grandes deportistas Toni

v SPACE RUNNERS ) - 3
10 LA ~*'MA ISLAND Garcia y Mauricio Flores Bernabé.

Corrieron la mitica prueba
ultramaratoniana rahsvulCanhia
(75km) el 12 de Mayo. Lo hicieron para
recaudar fondos a favor del proyecto
EMPATHY y asi poder luchar contra la
hipertension pulmonar, ademas de dar
divulgacion en todos los medios a los que
asistieron, radio, television, prensa.
Gracias campeones, es un orgullo contar
con grandes personas y grandes
deportistas!!!
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Nuestros peques y jovencitos de la FCHP,
rodaron una pelicula en Sevilla, ademas
el grupo Los del Rio han cedido una
cancion para la banda sonora. Os

dejamos unas fotos de la escena de "La

Lateras’

ITESErViCio de psiCologig e e or

AFECTADOS de la Fundacion Contra la
Hipertension Pulmonar a cargo de Mamen Almazan.
. Es experta en la Hipertension Pulmonar y en todas
 las fases de la enfermedad. Un orgullo contar con
este departamento por el bien de los afectados.

ormahdo e InFOrmandO al paCiente La FCHP, hace un gran trabajo

formando e informando a los afectados a conocer el manejo de la aparatologia
especifica para la enfermedad y a tener valoracion por parte de médicos especialistas
en HP. Una fortaleza de la que estamos muy orgullosos.
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Formamos parte del cierre

MEL, marco en el cual

m ha desarrollado la

campana ‘Construyamos HOY
para el MANANA’ para
defender que lo que hagamos

hoy por impulsar el
conocimiento cientifico en
enfermedades raras se
traducira manana en

prevencion, diagnoéstico y tratamiento. Bajo la presidencia de Paloma Adrados,
Presidenta de la Asamblea, y Enrique Ruiz Escudero, Consejero de Sanidad. La
investigacion se posiciona asi como el motor principal de este acto en el que FEDER
Madrid también da cita a los portavoces de la Comision de Sanidad

www.enbuscadealiento.com Trailer para dar divulgaciéon sobre la realidad de la
Hipertension Pulmonar. Conmovedora historia de Salvador y Marta Calder6on, una
familia afectada por HP.

EN BUSCA
DE ALIENTO

UN DOCUMENTAL SOBRE LA
HIPERTENSION ARTERIAL

PULMONAR (HAP)
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Tras la Resolucion de 1a |1} Convocatoria de AYUdas de |0$ FondOS

de solidaridad con sus socios. La Fundacion Contra la Hipertension

Pulmonar ha sido una de las ganadoras con el proyecto "Ayuda para la buena praxis",
Gracias Federacion Espanola de Enfermedades Raras por vuestra ayuda.

entidad de .0

f I utilidad publica ¢

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADE

La ultramaratoniana Myriam Martinez Rebollo llevo la bandera de la Fundacion

Contra la Hipertensién Pulmonar en la Maraton del DesaFIO GalayospeEs

la Sierra de Gredos (Avila). Durisima maratén por su desnivel, a la vez que precioso
por su paisaje. Muchas gracias por tu ayuda.

Nuestra companera Laura Ranz, en el

Desafio Cerro de |os

atallones 42Km féminas, ha

querido dedicar su triunfo de este fin de
semana: "Todo mi esfuerzo e ilusion en
esta carrera, era por verme en el
podium dedicando a los afectados de
Hipertension Pulmonar la victoria"
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CHP De mano de D. Emilio Butragueno, Patrono de Honor de la Fundacion

Contra la Hipertension Pulmonar. Nos han acompanado en este dia tan importante, la
Dra. Teresa Chavarria D. G. de Planificacion, Investigacion y Formacién de la
Comunidad de Madrid, quien ha destacado la diferenciacién y gran labor de la
fundacion en el campo de la investigacion. También han asistido, el Dr. Rafael Pérez-
Santamarina Feijoo, Gerente del Hospital Universitario La Paz, el equipo de
investigacion ganador Dr. Lapunzina, y Dr. Jair Tenorio del INGEMM.

Presentacion de proyecto que nuestra querida Ana Rosa tenia en mente antes de
dejarnos. Hemos querido llevar adelante su ilusion: Divulgar la lucha contra la

Hipertension Pulmonar con pulseras de tela. Y qué mejor mensaje que la frase que
tanto repetia ella: UNTOS SOMOS MA . Si quieres lucir tu pulsera o
ayudarnos a distribuirlas, no dudéis en poneros en contacto con nosotros en el mail:
patricia@fchp.es o por teléfono: 645-890-532. En memoria de Ana Rosa.
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Gracias familia por vuestra lucha, que sera de ayuda para muchas familias con nin@s
con Hipertension Pulmonar escolarizados. Gabriela ha conseguido que le pongan una

enfermera en su colegio de Educaciéon Primaria. Dan la gran noticia en la Television
¢ 4 H
Regional ‘Aragon en Ablerto” Gracias por formar parte de nosotros!!

https:/ /www.yvoutube.com/watch?v=uOKvyOrnEEQ&feature=youtu.be

EspecCifica TEA del
CEIP "Eduardo
ucena” de Cordobal

través de su proyecto "L@s
Increibles", wvuelve a colaborar
con la Fundaciéon Contra la
Hipertension  Pulmonar. Los
productos que los peques del
cole han hecho durante el afno,
con materiales reciclados, seran
puestos a la venta para recaudar fondos para el #PROYECTOEMPATHY. Gran proyecto
de solidaridad, igualdad, diversidad, discapacidad y desarrollo. Gracias a todos por
colaborar y por vuestro carino.

yamnmconcierto SOlidariO
en Albaida del Alarafe

(Se\"“a para la FCHP, con Fernando

vecino de la localidad afectado de HP.
Numerosos artistas colaboraron para que
este evento fuera todo un éxito...y desde
luego asi fue. Gracias a la familia Galan
por su esfuerzo.
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Participamos en la

undacion Inocente
9[0/02{95> con la colaboraciéon de

Espacio Fundacion Telefonica Madrid.
Nos llevamos un saco cargado de
. grandes ideas y, sobre todo , de
muchisima ilusion!!!!

Tuvimos la gran suerte de aparecer en uno de los capitulos de Centro MediCO
, la doctora hace mencién a la Fundacion Contra la Hipertension

Pulmonar cuando diagnostica a un paciente de HP (en el minuto 26:25 sg)!!! Gracias a
la productora Zebra Producciones, a Cristina Fernandez, al Dr. Gémez Sanchez, y a
Enrique Carazo por el buen trabajo realizado!! Os dejamos el enlace del
interesantisimo capitulo de la FCHP.

http:/ /www.rtve.es/alacarta/videos/centro-medico/centro-medico-07-06-18-

1/4627211/

Quedé inaugurado EQU‘DO MUlt'd’SC’p“naT del HOSpltal

profesionales y de la Fundacion Contra la Hipertension Pulmonar a manos de
Salvador Calderon. Esperemos que sirva de ejemplo para otros hospitales con
problemas en Hipertension Pulmonar.

MEMORIA FCHP Pagina 25


http://www.rtve.es/alacarta/videos/centro-medico/centro-medico-07-06-18-1/4627211/
http://www.rtve.es/alacarta/videos/centro-medico/centro-medico-07-06-18-1/4627211/

JORNADAS DE PACIENTES Y PROFESIONALES
CON'T-RA I.A HIPER.TENSION PULMONA , tuvieron lugar en

el Hospital Universitario Ramoén y Cajal de Madrid. Fue un encuentro muy positivo
entre pacientes y profesionales. Un orgullo de formar parte de la organizacion. La
Fundacion Contra la Hipertension Pulmonar DANDO FUERZA AL PACIENTE
MEDIANTE FORMACION E INFORMACION!!!. Gracias a la Dra. Del Cerro por la
organizacion del Foro, a Fernando Prados Roa, Vicenconsejero de la Comunidad de
Madrid, SaludMadrid, Dra. Ana Davila, Directora General de Humanizacion, en la
Consejeria de Sanidad, y a D. Enrique Carazo, Presidente de la FCHP.

" Howpital Univoraitario
‘f"- Ramon y Cajal
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Tuvimos un maravilloso puesto solidario
en el COlegio "Santa Clara”
mde MUla (M W®E)R Gracias a

tod@s por esta implicacion en la lucha
contra la Hipertension Pulmonar, nos
sentimos muy orgullosos de tener un
gran equipo de luchadores!!

Tener una motivacion, una ilusion para
hacer un reto, es una de las cosas mas
importantes en la vida. En este caso Monica
Graz ha decidido llevar en su reto del

CammO de Santlago la camiseta de

la FCHP. Gracias Moénicapor darnos tu apoyo
en divulgar esta enfermedad.

ConferencCia Internhacional en Hipertension
mas grande del mundo. Organizada por la

HYpertenSion ASSOC' ation Cargados de ilusion y de ganas de trabajar con

unos objetivos muy claros. El tandem perfecto para abordar los temas mas
importantes para la Fundacion Contra la Hipertension Pulmonar y sus afectados.
Enrique Carazo y el genetista Jair Tenorio del INGEMM (que viajé bajo un convenio
firmado por el INGEMM-FCHP "Formacion e informacion avances en genética"), fueron
con un trabajo muy definido y concreto del que salieron importantisimos trabajos.

Estuvimos en la
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Estuvimos en los |@LVVRY0L de Verano

018 doe |3 Facultad de CiencCias
uridicas y Sociales de la UCLM

en TlEdO Con el objetivo de contribuir al

debate sobre la humanizacion de la atencién a
pacientes con EERR y sus familiares.
Humanizar hace referencia a la dignidad del ser
humano, a dar protagonismo a los
componentes afectivos, éticos y personales en
la relacion que se establece entre profesionales,
pacientes y familiares, buscando responder a
las aspiraciones del usuario y a su condicion de
persona.

El Hospital (Jnhiversitario de
ran Caharia Doctor Negrin,
acogid las 1 Jorhadas sobre

Hipertension  Pulmonar

aportacion de la FCHP. El curso fue dirigido
tanto a profesionales de las islas como del
resto de Espana y se realizara en las
instalaciones de este hospital, designado como centro de excelencia en la formaciéon de
especialistas en estas patologias. Dar las gracias a nuestra socia Pilar por su
colaboracion.
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Agradecemos a Muebles Celso, al centro de Depilacion Depila-T , y varios Centros de
Guadalinfo Chilluévar (Jaén), que colaboran con la venta de pulseras y tapones
solidarios. Gracias a todas las personas que participan en la recaudacion de fondos

esfuerzo.

Nos encanta contar con gente tan
solidaria, y mas aun contar el caso de
cada persona que hacen posible que el
trabajo de la Fundaciéon Contra Ila
Hipertension Pulmonar tenga atn mas

valor. LAA0Ng=ll[®] paciente de HP, con

parkinson, hace wunas cestas muy
elaboradas de papel, que vende en el
supermercado de Casaio (Orense) con
permiso de Maria, su duena. Su granito de
arena para el PROYECTO DE
INVESTIGACION EMPATHY.

Miles de ideas tienen nuestros
amig@s para divulgar la
Hipertension Pulmonar y con la ola
de calor que tuvimos en verano, nos
refrescamos con unas originales
duchas. Varios famosos se han
refrescado con ella, como Ilos
conocidos presentadores Pepe Da

Rosa Angel Acien. Con esta
UCha SOIidaTia ademas de
divulgar, trata de recaudar fondos
para la investigacion de la
Hipertensiéon Pulmonar. Muchas

gracias por tan refrescante accion
Marta y Paco Tutor.
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OdaS, baUtiZOS y COmuniOnes SOIldaTlaS de amig@s que nos hacen

un hueco en los dias mas importantes de sus vidas, un detalle que nos llena de

emocion. Para
mas info manda
mail a

gestion@fchp.es

Dos [AAAA%OLY deportiVOS dNUIQatNOS que llevaron el nombre de la

Fundacién Contra la Hipertensién Pulmonar, el Trail Corral del Diablo en Avila, con
un numeroso equipo de corredores, y un equipo de fatbol sala que va a llevar nuestro
nombre. Les deseamos mucha suerte en sus objetivos!!
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psicologa Mamen Almazan en el
taller "Gestion de las emociones
y la Atencion al cuidador". Todo
un éxito de asistencia. Gracias a todo el equipo del Hospital Clinic por la invitacion.

Nuestras amigas de la ASOCiaCién de mweres La Cruz en Higuera
de Calatrava (Jaén) han recaudado fondos para EMPATHY, mediante

mercadillos y unas riquisimas meriendas solidarias, agradecemos enormemente que el
sueno de nuestra querida Ana Rosa siga vivo.

Juntos somos mas

“Todas estas actividades se hacen desde la ilusion, el corazon y el esfuerzo
de todos vosotros. Nuestro mayor agradecimiento y una esperanza comun:
lograr que la hipertension pulmonar sea una enfermedad curable! Por eso
seguiremos luchando e intentando en el camino ayudar en todos los aspectos
posibles a nuestra gran familia de afectados y familiares”
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