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Memoria de actividades 2010 - 2011
Fundacion Contra la Hipertension Pulmonar

- 11 Noviembre 2010 - I Gala - Aniversario FCHP 2010, celebrada en el
Hotel NH Principe de Vergara de Madrid

Asistencia especial de Patricia Soria, representante del Ministerio de Sanidad,
Politica Social e Igualdad y de José M2 Fraile, Alcalde de Parla ]
Rostros conocidos - Alejandra Conde, Rubén de la Red, David Janer - Aguila
Roja, Melocos - Grupo Musical, Rafa de Mujeres y Hombres y Viceversa,...

Patricia Soria (Ministerio de Sanidad), Dr. Palau (Ciberer), Enrique
Carazo, Dra.

Enrique Carazo y José M2 Fraile - Alcalde del Cerro (Hospital La Paz,
Madrid) y Dr.

De Parla (Madrid) Gomez Sanchez (Hospital 12 de
Octubre, Madrid)
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Jaime Terrén (Melocos), Enrique Carazo, David Janer - Auila Roja con
afectados

David Janer (Aguila Roja) y Rubén de la Elena, Daniel y Patricia
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Red (Ex Futbolista y Técnico del R.Madrid)

Gran asistencia de doctores especialistas en la enfermedad y afectados de
todas las provincias.

Jaime Terrén de Melocos, Rubén de la Red y Grupo Melocos junto a Daniel
Carazo

su mujer Tania, Enrique Carazo (Presidente

de la FCHP), Jesus Barreiro (afectado) y

David Janer - Aguila Roja

Dia EA
L
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El actor David Janer - Aguila Roja, y los David Janer (Aguila Roja), Elena
Componentes del grupo Melocos junto a Gonzalez de la Fundacién,
Alejandra
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Enrique Carazo y Elena Gonzalez (Presidente Conde (Empresaria y
colaboradora de

y Vicepresidenta de la FCHP) de la FCHP desde el principio) y
Rafa

de Mujeres y Hombres y
Viceversa

- 12 Noviembre 2010 - Reunién “Estrategias a seguir en investigacion de
la Hipertension Pulmonar”, celebrada en el mismo hotel.

- 12 de Noviembre - Reunidon Anual de Socios, celebrada también en el mismo
hotel.
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- Asistencia a la Mesa Redonda de Investigacién de CIBERES (Centro de
Investigacién Biomédica en Red de Enfermedades Respiratorias) en Madrid -
16 Noviembre 2010

| s . 22 tiumalanianal

- Jornadas de recogida de Besos Azules - Centro Comercial Xanadu,
Arroyomolinos (Madrid) - 19, 20 y 21 Noviembre 2010
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- Aparicion en la Revista del Club Baloncesto Fuenlabrada de la noticia de la
recogida de Besos Azules.

Besos azules —1
en el pabellén ,, ANy

, & ~ = arte
Losaficionados fuenlabrefios sevolcaron con lacamparia q : 1p nsi
delaFundacién Contrala Hipertension Pulmonar

www
1288857.

Aparicién en la revista del Club Miembros de la FCHP junto a
directivos del Club

- Recuento total de Besos Azules - 11.286

Inscrita en el Registro Fundaciones: 28-1549 - NIF: G 85625374
TIf: 91 128 05 02 - 91 128 88 57 - 663 147 040 - www.fchp.es


http://www.facebook.com/photo.php?pid=5736649&id=175114272882
http://www.facebook.com/photo.php?pid=5736649&id=175114272882

]
Fundaciéon Contra la
Hipertension Pulmonar

Envio de los Besos Azules a Gran Bretafia - Noviembre 2010

En Febrero 2011, nos confirman que se ha batido el Record Guiness Mundial de
Besos Azules.

Datos: A nivel mundial, el Record Guiness acepta un total de 54.949 Besos
Azules.

Recuento de Besos validos por paises:
Puerto Rico 13288
Spain 10354
Mexico, Latin

America, Central 9522
America

USA 5404
United Kingdom 4279
Italy 4086
Canada 2267
Israel 1664
Australia 910
New Zealand 854
Germany 752
Singapore 703
Ireland 538
Brazil 164
Norway 65
Bosnia &

Herzegovina 43
Belgium & 35
Netherlands

Switzerland 16
Poland 7
Total 54949

Gracias a todos los socios y colaboradores de la Fundacién Contra la
Hipertensién Pulmonar, lo hemos conseguido!!!

Realizamos una campafa de divulgacion de esta noticia en los medios de
comunicacién espafoles, con bastante repercusion.

- Creacidn de la cancion “Besos Azules” compuesta por Francisco Javier Lépez
Torrubias, amigo de Patricia Fernandez, afectada.

Inspirada en la Campana de Recogida de Besos Azules para conseguir el
Record Guiness a nivel mundial.

- Campana Loteria 2010
Como todos los anos, la Fundacién realizé la venta de papeletas de loteria, a
beneficio de los afectados por esta enfermedad.
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- Apariciéon de informacién sobre la Campana “Besos Azules” en el boletin
de la empresa DIA. Colaboran con la Fundacién facilitdndonos muchos Besos
Azules

Accion social :
Al servicio de la sociedad )

Campana
“Besos Azules””

=
La Fundacion Contra la Hipertension Pulmonar (FCHP)
conto con la colaboracion de DIA en su iniciativa “Besos
Azules”, una campana a nivel nacional que pretendia Banesto

Cohsegulr 40.000 “besos azules” para informar a la

sociedad de la existencia de la Hip N Pulmonar, g e
una dolencia mortal que se encuadra dentro de las
enfermedades raras y que manifiesta, entre sus sintomas,
la cianosis (labios azules).

DIA quiso unirse a esta idea a través de la participacion de
sus empleados,. logrando mas de 3.000 besos al término

de la campana.
Ademas, DIA patrocind la | Gala Aniversario de la ) 2 «
Fundacién Contra la Hipertensicon Pulmonar. - i

- Realizacién del tradicional Mercadillo Benéfico en el Metro de Madrid,
Diciembre 2010

Venta de ropa de marca donada por la marca Bandolli Jeans a precios bajos.
Informacion sobre el Mercadillo en Canal Metro, en los andenes de la estacion.
Aparicién de la noticia en diversos medios de prensa online (Europa Press,
Noticias Médicas, Gente en Madrid, Parla Hoy, Que.es, Ecodiario, Terra Noticias,
»

Entrevista al Dr. Miguel Angel Gémez Sénchez (especialista en HP) y a Enrique
Carazo (Presidente de la FCHP) en el programa “Salud al dia”, de Onda Madrid
Radio.
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Fundacie
Hipertension Pulmonar

- Cesién por parte del Ayuntamiento de Parla (Madrid) de un local que hara
las veces de Sede Social de la Fundaciéon y Piso de Acogida para afectados
por Hipertensiéon Pulmonar que tengan que residir en Madrid mientras reciben
el tratamiento oportuno.

érzo 2011 - numero 6

Familias de enfermos com
Hipertensidom Pulmomnar
cuenitamn comnm wn piso cedido
PpPor el Ayuntamlento

Ayudar a las familias de estos enfermos
es el objetivo logrado por el Ayunta-
mi a i

- El dia 29 de Diciembre de 2010 nos invitaron desde UNICEF a la Fundacién
Contra la Hipertension Pulmonar a acudir al palco del Vicente Calderdn para
ver el partido de futbol " Champion for Africa (Kanoute vs Sergio Ramos)".

Como representacion de nuestra Fundacion acudio parte de la Junta Directiva y
algunos afectados para aportar un granito para los nifnos de Africa
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- Concierto Benéfico de Vanilla Base y D Spaldas, en la Sala La Siesta Madrid -
8 Enero 2011

- Representacion de la FCHP en |la Carrera Anual por las Enfermedades
Raras organizada por FEDER (Federacion Espafiola de Enfermedades Raras),
27 Febrero 2011
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"“’*gi‘f“ economato

Exclusive para las Fuerzas Armadas, Fuerzas y Cuerpos de Seguridad

Es un Economato Online. Con las compras de los clientes, dan la posibilidad de
colaborar con el 7% del beneficio que obtenga el economato por la explotacién
comercial de la Web, para que se destine a obras sociales solidarias.

Cada cliente decide a qué proyectos se destina la Accidon Social.

La Fundacién Contra la Hipertensidon Pulmonar estd incluida entre dichas
posibilidades de colaboracién.

Mas informacién:
http://www.economato.com/index.htm
http://www.economato.com/economato_solidario.htm

- Entrevistas de Radio a lo largo del ano:

* RNE Radio 5 Programa “A su salud”

* Radio Ceuta Programa

* EsRadio, programa de salud “Estamos de fin de semana”

- Reuniones con laboratorios: Lilly, Sandoz - Novartis, Actelion,...

- Reuniones y contactos constantes con doctores especialistas en la
enfermedad: Dr. Miguel Angel Gé6mez Sdnchez, Dra. M2 JesUs del Cerro, Dr.
Joan Albert Barbera

- Importantes reuniones con grandes empresas con el objetivo de acordar
colaboraciones: Distribuidora Internacional de Alimentacion (DIA), Publisport
(Eventos Deportivos)
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- Encuentro con el Futbolista Carlos Gurpegui del Atletic Club de Bilbao - Marzo
2011

- Conchy Suco, afectada y compafera, nos cuenta su historia a través de 3
fotos con mucho significado para ella

Mamd estaba muy pachuchita todavia, acababan de diagnosticarme la
enfermedad, estaba encajando la noticia, el cambio que suponia, empezaba el
tratamiento de la Hipertensidon Pulmonar y necesitada ayuda para casi todo,
me fatigaba y mareaba sélo con levantarme de la silla. Fueron unos dias
dificiles, pero esa cosita que no llegaba a los dos kilos me daba mucha fuerza,
mi pareja también fue un apoyo tremendo también, los mejores momentos era
cuando tenia a Luna asi pegadita a mi.
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Siempre con mama, de viaje cada 15 dias, vivimos en Madrid, pero el climay la
Altitud de Asturias es mucho mejor para mi enfermedad, ademas mi madre
puede echarme una mano. Estamos 15 dias en Madrid -el papi trabaja alli- y
otros 15 en Asturias, todo los que puedo. Después de dos afos de tratamiento
voy mejorando y casi puedo ocuparme yo sola de ella, pero una ayudita hace
que me fatigue menos. Los viajes han sido duros, agotadores, para una
persona normal es muy facil caminar arrastrando su sillita desde el coche al
restaurante donde para en el camino, para mi era un triunfo, asi como cambiar
yo sola el pafal de la nifia, pero me lo tomo como retos. Ahora con el
tratamiento mas estabilizado y la maquina de infusiéon continua puedo hacer
casi todo con mucha mas soltura, espero que dure asi mucho tiempo, esta es
una enfermedad degenerativa y una no sabe nunca cuando tendrd un
retroceso. Aprovecho estos dias al maximo.

Bailando con Luna en el mar. Gracias a los médicos, a mi pareja, a la ayuda de
mi familia, puedo disfrutar de estos momentos con Luna, quiero que duren
muchos muchos afos, que me vea viegjita, no sé si se me conseguira, la
medicina avanza mucho y la esperanza de vida de los enfermos de
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Hipertension Pulmonar cada vez es mas alta. Sea como sea quiero aprovechar
todo el tiempo que pueda estar con ellos sin pensar en manana.

- Gracias a nuestro amigo David Janer - Aguila Roja, tuvimos la oportunidad de
grabar un pequeno reportaje sobre la enfermedad y la Fundaciéon que se emitio
en el programa de La 2 “En Movimiento con...” - Mayo 2011

oo 3 £ 4 "\
! - F Fundacién contra la hipertension pulmonar

Daniel Carazo Minguez

——
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- Asistimos al 8th International Symposium on Stem Cell Therapy and
Cardiovascular Innovations - Octavo Simposio Internacional sobre Células
Madre e Innovaciones Cardiovasculares. Celebrado en Madrid, en el CSIC en
Junio 2011.

En el Simposio, hubo un lugar destacado para la Hipertension Pulmonar,
apareciendo la Fundacién dentro del apartado Colaboradores del evento y
Elena Gonzalez, Vicepresidenta, como imagen de la Fundacién en el Prélogo
del Programa

THERAPY
CARDIOVASCULAR

INNOVATIONS » m .
ovascularcelliherapy,co

rdiovascularceli =
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En el evento participaron doctores especialistas en Hipertensién Pulmonar, que
hablaron de la importancia de la investigaciéon en esta patologia

- Aparicién en el programa “Para todos La 2” de TVE de un reportaje sobre ToAi
Lombardo, afectada por Hipertensién Pulmonar. Seguidamente se desarrolla
una tertulia sobre la enfermedad en el platd de dicho programa con el Dr.
Barberda del Hospital Clinic, el Dr. Moreno del Hospital Valle Hebrén, ambos en
Barcelona y Enrique Carazo, Presidente de la FCHP

ANTONIA LOMBARDO
Paciente con hipertension pulmonar

(>) BENIONIO MORENO o] ALBERT BARBERA

‘INeumélogo Hosp. Valle Hebron Neumélogo Hospital Clinic
ol | A
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@ ENRIQUE CARAZO
Fund. contra hipertension pulmonar

- Concierto del grupo musical Melocos en las fiestas de la localidad de Parla.
Siempre pendientes de la Fundacién, nos dedicaron su ultimo éxito “Imposible”

- Durante todo el afio nos reunimos con los responsables del Afio Separ 2012
(Sociedad Espafola de Neumologia y Cirugia Toracica), dedicado a las ERM
(Enfermedades Respiratorias Minoritarias) del que la Fundacién formara parte.

- Asistencia a la Jornada de Puertas Abiertas para Pacientes, organizada

por el laboratorio Lilly - Octubre 2011. Representan a la FCHP ToAi Lombardo y
Laura Ranz

7.2

EL CAMINO DEL LABORATORIO
AL PACIENTE:

4COMO SE DESARROLLA UN MEDICAMENTO?
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- Participaciéon en un estudio sobre afectados por Hipertensién Pulmonar.
Laboratorio Actelion, se trata de rellenar una serie de encuestas sobre la
calidad de vida de los pacientes y la visidon de los cuidadores.
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