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Memoria de actividades 2011 - 2012
Fundacion Contra la Hipertension Pulmonar

- Celebracion de la Il Gala Aniversario de la Fundacion Contra la Hipertension
Pulmonar
10 Noviembre 2011 - realizada en el Hotel NH Principe de Vergara de Madrid

Asistencia especial de D. José Jeronimo Navas, Director del Instituto de Salud Carlos llI
(Madrid) y de Dfa. Elena Juarez, Directora de Atencién al Paciente de la Comunidad de
Madrid, ademas de representantes del Ayuntamiento de Parla, M2 Antonia Gonzalez
(Concejala de Area Social), Mercedes Gonzdélez Lopez (Concejala de Mayores) y Gonzalo
de la Puerta (Concejal de Educacion y Deporte)

Elena Judrez y José Jerénimo Navas con el
junto al
Presidente y Vicepresidenta de la FCHP Presidente y Vicepresidenta de la FCHP

Concejales del Ayuntamiento de Parla

Representacion Médica -
Representantes de Separ, Sociedad Espafiola de Neumologia y Cirugia Toracica (Dr.
Eusebi Chiner, Dra. Beatriz Lara, M2 Luz Vila y Montse Llamas

Especialistas en la enfermedad - Dr. Adolfo Baloira (Complejo Montecelo de
Pontevedra),

Dr. Miguel Angel Gémez Sanchez (Hospital 12 de Octubre de Madrid)

Dra. Dolores Nauffal (Hospital La Fe de Valencia)

Dr. Javier Segovia (Hospital Puerta de Hierro de Madrid)

Dr. José Ramdn de Berrazueta (Hospital Marqués de Valdecilla de Santander)
Dr. Manuel Posada (Instituto de Salud Carlos Il de Madrid)

Dr. Ignacio Abaitua (Instituto de Salud Carlos Ill de Madrid)
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Enrique Carazo junto a representantes de Elena Gonzalez junto a los
representantes de

Separ (Dr. Eusebi Chiner, Dra. Beatriz Lara, Separ, el Dr. Adolfo Baloira (Pontevedra),
M2 Luz Vila y Montse Llamas) y al Dr. Miguel la Dra Dolores Nauffal (Valencia) y el Dr.
Angel G6mez Sanchez del Hospital 12 de Miguel Angel Gémez (Madrid)

Octubre, Madrid

Rostros conocidos, Rubén de la Red (Técnico del Real Madrid), David Janer (“Aguila
Roja”), el grupo musical Melocos, José Ignacio Zahinos (exjugador del Atlético de
Madrid)

Rubén de la Red, Enrique Carazo, Elena Glez, Rubén de la Red y José Ignacio
Zahinos con
Jaime Terrén (Melocos) y David Janer representantes de la FCHP

En la Gala no pudimos contar con la asistencia de algunos de nuestros Socios de
Honor por diversos motivos, pero quisieron estar de alguna manera presentes, con la
grabacion de varios videos
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Captura del video grabado por Victor Valdés, = Captura del video grabado por Javier
Camunias, Jugador del F.C. Barcelona jugador del Villareal C.F.

")\ ALBERTO CONTADOR| JUANJO MARTIN ('
Ciclista DJ

Captura del video grabado por Alberto DJ y productor musical de musica
Electrénica
Contador, Ciclista Juanjo Martin

- Al dia siguiente, 11 Noviembre 2011 se realiza la Reunion Anual con los socios de la
Fundacion

e
o TR

Presentacién de la Reunién por Luis, Agus y
Enrique

El grupo de los socios
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En la reunién Toni, Merche, Elena y Virtudes

Primer plano de Raquel y Patricia Cesar, Marisa, Olga y Julia

- Cancion D) Juanjo Martin, Love Me Back - Take Control, creada como sefa de
identidad de la Fundacidn por este gran compositor, cedida gratuitamente
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Te presentamos el tema
we Juanjo Martin ha

ompuesto para la

undacion Contra la
ertension Pulmonar. N
escdrgalo gratis y disfritalo!

- Becas para Investigacion sobre Hipertension Pulmonar promovidas por la

Fundacién Contra la Hipertensién Pulmonar y los laboratorios Actelion y Bayer, por un

importe total de 30.000 €

BECAS A LA INVESTIGACION 2011

i
Hipertension Pulmonar

BECAS A LA INVESTIGACION 2011

!
h Fundacion Contra la
Hipertensién Pulmonar
-

">~ ACTELION

“Proyecto de Investigacion ACTELION en Hipertension
Pulmonar”

Tema: Hipertensién Pulmonar
Dotacion: 12.000 euros
Bases:

1. La Fundacién contra la Hipertension Pulmonar concederd una beca de
12.000 €, para proyectos de investigacion originales e inéditos que
versen sobre cualquier aspecto relacionado con el campo de la
hipertensién pulmonar. La duracién de las mismas sera de un afio.

2. Podran optar a estos Proyectos, médicos espafoles menores de 35
afos interesados en el drea de Hipertensién Pulmonar.

3. Los Proyectos deberdn realizarse en un centro espafiol. La duracién
maxima de las becas serd de un afic. No se podrén presentar

BECAS FUNDACION CONTRA LA HIPERTENSION
PULMONAR:
(
\h Fundacion Contra la
Hipertension Pulmonar
Proyecto de investigacibn de Ila Fundacién contra la

Hipertensién Pulmonar (Espaifia/Spain).

Tema: Ayuda a la Investigacidn en el drea de la Hipertension Arterial
Pulmonar Pediatrica.

Dotacion: 12.000 euros
Bases:

1. Se convoca una Beca, a través de la Fundacion Contra la Hipertension
Pulmonar, destinada a médices que hayan finalizado su periodo de
especializacion en Cardiologia, Neumeclogia, Medicina Interna,
Reumatologia o Cardiologia Pedidtrica durante los 5 afies previos a la
concesién de la Beca o que estén cursando el Ultimo afio de
residencia y deseen realizar un proyecto de investigacion
integrandose en una Unidad de Referencia reconocida para
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BECAS A LA INVESTIGACION 2011

(
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Becas BAYER HEALTHCARE:

s
I.Mgfj Bayer HealthCare

“Jovenes Investigadores en Hipertension Pulmonar”

Tema: Estancias de formacion postgraduada en centros de referencia
para HIPERTENSION PULMONAR.

Dotacién: 6.000 euros
Bases:

1, Fundacién contra la Hipertensién Pulmonar, convoca 2 becas para
estancias de 1 6 2 meses en el periodo comprendido entre mayo de
2012 a abril de 2013 en Unidades de Hipertensiéon Pulmonar de
ambito nacional. La cuantia de cada Beca serd de 1.500 euros al mes,
a traves de la Fundacion contra la Hipertensién Pulmonar.

(=

Las solicitudes deberén enviarse por correo electrénico a la Fundacién
contra la Hipertensién Pulmonar. El plazo de recepcién de las
mismas expira el 28 de Febrero de 2012. Las peticiones recibidas

— ean nnctariaridad 2 la facrha indicads cardn rachazadae 00000 00

- Asistencia a la | Jornada Internacional de Hipertension Pulmonar, organizada por
la Unidad Multidisciplinar de HP del Hospital Doce de Octubre, Madrid

Se realizé en el llustre Colegio de Médicos de Madrid el 25 de Noviembre de 2011
Coordinado por la Dra. Pilar Escribano (en la foto junto a ToAi Lombardo y Elena
Gonzalez, representantes de la Fundacién)
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Jornada Internacional de B
Hipertension Pulmonar &

Colegio Oficial de Médicos de Madrid
Aula Jiménez Diaz

25 de Noviembre - 2011

Organiza: ,
Unidad Multidisciplinar de Hipertensidn Pulmonar s
Hospital Universitano 12 de Octubre. Madrnd =
Universidad Compiutense de Madrid

i -
>
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€
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- Realizacion del tradicional Mercadillo Mercadillo Benéfico

Del 14 al 18 de Diciembre de 2011

Se lleva a cabo en el intercambiador de la estacién de Embajadores, en un espacio cedido
gratuitamente por Metro de Madrid
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Venta de ropa de primera mano donada por la marca Bandolli Jeans, gafas de sol
donadas a la Fundacién por nuestra Madrina Sofia de Borbon y su amiga Maite
Galera y de broches de fieltro, realizados manualmente por Silvia Pérez, mama de un
nifo afectado por HP

El dinero recaudado se destinard a la investigacién sobre la enfermedad
Muchas gracias a todos los voluntarios que vinieron a trabajar para conseguir esos
fondos!!!!

e

M'aite Galera posando

, e - > E
Sofia de Borbon se animé a vender ropa Sofia de Borbon y
con

Enrique y Elena delante del puesto de venta

Como promocidon del Mercadillo se realiza una entrevista a Enrique Carazo en el
programa ‘Salud al dia’ (de Onda Madrid Radio) que se emite el 15 Dic 2011
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Las gafas puestas a la venta ‘ Los broches realizados por Silvia Pérez

También aparece la noticia en el Canal Metro, canal emitido dentro de los vagones del
propio metro, durante los dias de realizacién del Mercadillo Benéfico
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-~ Comprando alguna prendaieneste rastrilloen la estacion “ES un estrechamiento'de las yenas del pulman, lo
o de metro de Embajadores. As puedes avudar.a.. que hace que tengamos menos espacio para que pase...
i L | . d -
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| _

i seidle

~

,..la sangre con oxigeno. Cualquier cosa que “Eneste mercadillo pueden encontrar ropa vaquera

hagas es un esfuerzo,caminar, subir escaleras”, /C ~ demarca & buen precio. Este pantalén cuesta 7 euros”.
; e S mm— - L i it~ 28
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- Partido UNICEF, Champions for Africa, en Valencia, celebrado en Valencia el 29 Dic
2011, en lo que es ya su cuarta edicién

Representan a la Fundacion, la familia de Rosa y Arturo (de Valencia)

Gracias a Andrés Berlinches, gran amigo y colaborador de la Fundacién por facilitarnos
las entradas para poder apoyar con nuestra presencia al Fondo de Naciones Unidas para
la Infancia (UNICEF) y a la Fundaciéon Kanouté

LOS VERDADEROS
CAMPEONES

APAREGEN EN LOS
PARTIDOS IMPORTANTES

BE A CHAMPION!

o

N - -
MESTALLA - 28/12/11 sl 1\ nicef @)

anouté

TAQUILLAS DE MESTALLA, TIENDAS VEF OFICIALES,
PUNTOS DE VENTA FENAMIX. RED DE CAJEROS SERVICAIXA Y EN WWW.SERVICAIXA.COM, TICKETMASTER TICK TACK TICKET SA

B —— F o—— - €
B @ eFm and gewe B mew oz

Cartel Promocional del Partido

Magnificos representantes de la Fundacién Contra la Hipertensiéon Pulmonar, gracias Rosa
y Arturo
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- Asistencia a la Il Jornada de Asociaciones de Pacientes “El Paciente Formado e
Informado” Realizado el 30 de Noviembre de 2011 en el Hospital Universitario La
Princesa de Madrid

Con la presencia de Dna. Elena Judrez, Directora General de Atencién al Paciente y de
D. Javier Fernandez-Lasquetty, Consejero de Sanidad, ambos de la Comunidad de
Madrid

En representacién de la Fundacién Contra la Hipertensién Pulmonar, Laura Ranz

- Celebracion del Il Torneo Benéfico de Futbol Base en la ciudad de Parla
(Madrid), promovido por el CD Parla Escuela, con la colaboraciéon del Ayuntamiento de
Parla y de la Fundacién Contra la Hipertensién Pulmonar

Entrega de Trofeos

Jornada de divulgacién de la enfermedad - 4 Enero 2012
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Il Torneo
Benéfico de
Futbol Base

Promovido por el
CD PARLA ESCUELA

Dia 4 de Enero de 2012
de 11:30 4 14:00 horas

Categoria: Cadete - Futbol 11
Equipos:

€}

wowow . wow ow . hop .

fchp.es hic

911288857-911280502
661734204-663147040

Calle Rio
28980

Jordén,7-bajo C

Parla (Madrid) infoafchp.es

- Entrevista a Enrique Carazo (Presidente FCHP) sobre su hijo Daniel y la
Hipertensién Pulmonar que sufre para la Agencia EFE

Varias apariciones online de esta entrevista y en el periddico “La Voz de Galicia” del 22
de Enero de 2012

El reportaje habla sobre la lucha de los padres con hijos que sufren enfermedades raras
para conseguir financiacién para poder investigar sobre esas enfermedades.

Dentro de la entrevista, destacan las palabras de Enrique sobre los eventos que realiza la
Fundacién para conseguir los fondos para investigacion (Becas convocadas por la
Fundacidn, Mercadillos Benéficos, Galas, Torneos de Futbol,...)

Padres espaﬁolés peigan para que
se investigue el mal de sus hijos

Financian a la ciencia, privada de subvenciones a causa de la crisis

BELEN ESCUDERO
MADRID / EFE

diagnéstico de su hija Martina,
de tres anos y medio: sindrome
de Rett. Pero M:

El dicho querer es poder cobra
sentido en cada una de las his-
tarias de padres coraje que con
su teson e ingenio han consegui-
do recaudar el dinero necesario
para financiar las investigacio-
nes sobre las enfermedades que
sufren sus hijos, ante la falta de
inversion en tiempos de crisis.

Son ellos el mator para que
esas investigaciones continten,
‘porque muchas de ks patologias
que padecen sus vistagos son
raras—hay mds de siete mil, se-
gin la OMS— o tienen que ser
tratadas fuera de Espafia.

Este tema adquiere actuali-
dad tras el reciente caso de una
madre que logré recaudar 7000
euros para financiar las investi-
gaciones sobre la diabetes que
afecta a su hija Paula y que ha-
bian sido interrumpidas por fal-
ta de fondos. Sucedi6 enel Cen-
tro de Investigacion Principe Fe-
lipe de Valencia con la cientifi-

desdeun afio antes que lo pade-
cia: «Fue terrible, los ojos nose
me secaban, perdi diez kilos y
me costd la tiroides».

Martina se desarrollé normal-
mente hasta los nueve meses,
pero con el tiempo «iba oly
dando alguna palabra, empezd
a frotarse las manos, a mirarse
la derecha constantements; su
vidaera mirarse la manos. Teas
un sinfin de prucbas llegs lano-
ticia, pero también las ini
vas M hacer pul-

familiares y amigos y donar el
dinero para investigacién al hos-
pital SanJuan de Dios, en Esplu-
gas de Llobregat.

Lo hace junto a dos amigas,
madres de nifias con la misma
enfermedad: «Son dos vendedo-
ras natas, dos fieras. Se enfras-
caron en el tema y llevamos en
cuatro meses 6000 euros recau-
dados pulseritaa pulseritay, di-
©ce a trompicones, con una ac-
tividad frenética, ya que tiene
otro hijo de 10 afios y, ademas,
trabaja. Nunca tocaria el dinero
de las pulseras, es sagrado, pa-

seras en casa para vendetlas a

a Antes pasarfa
hambres.

Otro caso llamativo es el de
Enrique, que estuvo dando
vueltas por los hospitales tres
afios hasta que diagnosticaron
a Daniel del sindrome de hi-
pertensién pulmanar, por cau-
sa desconocida

«Nos dijeron que la esperan-
za de vida erade 3 a 5 afios, pe-
o Daniel ha hecho la comunién.
No puede andar mas de 500 me-
tros, pero es un nifio con notas
de 9y 10w, cuenta orgulloso su
padre, que cred una fundacién
—wwwfchp.es— para buscar
fondos. Organizan mercadillos
en el metro de madrid, galas ¢
incluso partidos de fiitbol.

Tapones de pldstico para Aitana

El corazén de Aitana, de l afios,
past por muchas manos. Pade-
«ce una cardiopatia congénita y
lleva ya nueve cateterismos. Su
calvatio podria terminar si con-
siguiese la ayuda necesaria La

cen falta dos més y son igual
de costosas, pues estin valora-
das en 400,000 euros.

Logrd financiacién con un
proyecto de recogida de tapo-
nes de plistico por toda Espa-

en Segovia la Asociacion Espa-
fiola contra la Leucodistrofia,
que destina parte de lo recau-
dado a investigacién.

El hijo de Mari Angeles, Al-
varo, va a hacer 6 afos en fe-

NO SIN MIS HIJOS » Eldiche popular de'querer es poder' toma sentido encada historia de
padres coraje gue con su tesGn e ingenio, ante la falta de inversion, sobre todo en tiempos de
crisis, lograron recaudar el dinero para financiar las investigaciones de los males de sus hijos

Padres que valen un dineral

FCA. BELEN ESCUDERO
RO EFE
ESTOS PADRES CORAJE son en
buena medidael motor de quees-
tas investigaciones sigan, porque
‘muchas da las patologias que pa-
decen sushij dad

Martin ss desarrolls nofmal
mente hasta los nueve meses,
10 segun pasaba el tiempo la
Doubns il ohytdsteln algns
palabra, empezo a frotamse las
mancs, 2 mizarss [a mano dere
cha cons suvidaera

raras—hay mas de 7,000 censa-
das, segin la OMS— o tienen que
ser tratadas fuera de Espana.

Las caras de estas historias que
esperan un final feliz han vuelto
a asomamse la semana pasads,
cuandoseconocié que una madre
habia lograda recabar7, 000 euras
parcontinnar las investigaciones
‘sobre diabetes, una dolencia que
aficta asu hija Paula, que habian
sido interrumpidas por falta de
fondos y un ERE, Pera estess solo
U caso entre otros

uE] dia de san Fermin nos dieron

&l chupinazo de nuestra vidan

Lavida de Marga, de 39 afos,
cambit drasticamente 3 pardr
dal 7 de julio de 2010: El dia de
San Fermin nos dieren el chupi-
nazo de nuestra vida, dice esta
administrativa al referitse a la fe-
cha en la que les comunicaron el
diagnasticodesu hijaMartina, da

mirarse lamanon

Trasun sinfinde prusbas, llegs
la noticia, pero también las ini-
ciativas: Marga empeze a hacer

ulseras en casa para venderlas a

amiliares p amigos y donar el di-
nerapan investigacianal hospital
Sant Joan de Déu en Esplugues de
Llobregar,

Asifuey asicontinga, perocon
1a ayudads dos amigas mas, ma
dres de compateras de colegio ds
Martina con la misma enferme
dad: nSon dos vendedoras Avon,
dos fieras. Se enfrascaron en el
tema y llevamos en cuatro meses
6,000 euros recaudades pulserita
a pulseritan, dice a trompicones
Marga, conuna actividad diaria
frenética, yaiuemneo:m hijode
diez afios y ademas wabaja como
administrativa.

Nunca tocaria el dinero de
Ias pulseras, que se venden en

122miweb es'PULSERASIN-
VESTICACION-RETT): uEse dinera

los hospitales tresancs hasta que

agnosticaron a Daniel el sindro-
me de hipertension pulmanar,
con causa desconoc

«Mos dijeron que la esperanza
devida es de tres a cincoafios.
pero Daniel ha hecho la comu.
nidn, No pusds andarmas de 500
metros, pero es un niflo con no-
s de 9y 10w, comenta orgullcso
Enrque, que cred una fundacion
—www. [chp.es— junto con otros
padres para buscar fondos parla
Inyestigacion.

Conlaayndade dos laboratorios
que participan en la medicacién
de los afecrados, ha convocado
sus primeras becas para investi-
gaddn. Dos conuna dotacién de
12.000 euros y otra, de 6,000, 2
Ia que pueden presentarss todos
los hospitales con un proyecto que
-J.ehg:(papmh]dupnp:hmmlgde
imvestigacin de 1a fundacion

La cabeza de Enrique, que tie-
ne otros des hijos de 14y 2afcs,
no para de pensary lucha ahera
porque la Comunidad de Madrid
T de alguna forma i pro-

gue b ayudanecesaria

Lasoluciénesta enel Children’s
Hospital Bosten, segin explic:
Luis Miguel, su padre. ya expertc
en témmines de cardiologfa.

Aftanaya ha pasadola primen:
de las tmes operacionss que inclu
ye el tratamisnto, la del pulmé
deracho, y su evolucién es muy
sanisfacteria, pero hacen falta dov
masy sonigual do costosas, pue:
estanvaloradas en unos 400,000
s,

Como ha conseguido llega
hasta aqui?: Con un proyects ds
recogida de tapenes de plastice
por toda Espaia, peroesta es un:
Qe sus iniciativas, entre las qui
mbién figura la preparacion i
un conciena en b cublerta de Le
Eanes par marzo.

Los tapones para Aitana saler
desde multiples lngares y van ;
parar, conlaayuda deSeur, hast:
‘Alicante, dondeAzteco, laempre
52 que le paga 300 euros por cads
wonelada, los mnumay comvierta et
plistico inyectade, Laweb waw
unasonm: 0fana,org tiend

yectn de investigacion con un cos-
te de dos millones de eurcs,

Taponas para Aitana, un niita

unamedia deentre 4. 000y 6,000
visitas dianias

u5a te cae el mundo porque no

ca Silvia Sanz Pero es solo un  solucién estd en el Children's — fa. Prepara ademds un concier-  brero y ya al afio fue diagnos- tres afios y madio deadad: sindro-  essagrado, espart investigacion,  con cardiopatia congénita sabes quale pueda fakan
caso entre muchos. Hospital Boston, segrin Luis Mi-  to en Leganés para marzo. En ticado de la enfermedad de Pe- ™8Rt i pesart s
! R 8 | en Leganes p: ALZO. ! ! e PeroMarga, en raalidad, sospe- El corazen deAltana, dellanes  Mari Angeles, de 35 afos, est:
Lavida de Marga, de 39 afios, guel, supadre, yaexpertoentér-  Alicante, la empresa Aztecole  lizaeus, que afecta a la mielina chaba desde unafioantes quesu  wNosdijeron queviviriade3as  hapasadopormuchasmanos. Pa centrada enel rastrillo qu
cambi6 dristicamente el7 deju-  minos de candiologia. paga 300 curos por cada fone-  que cubre el cercbro, «Se e cac hija lo padecia; «Fue temible, s arlos,yyahizola Comuniomn  deceuna urdiopatia congemifay  todosLos TMaSsa ORI a0 S50
lio de} 2010, «El dia de San Fer-  Aitana ha pasado la primera  lada, que tritura y convierte en el mundo encima—cuentaesta ojos no se me secaban, perdi dies ———————————  llovaya nneve cateterismes, y 51 via el fin de semana que coincids
min_nas dizran el chuniniza de las inmes aua ine _nlistic invactad madra— namme nosahas cén Jalog v me st |2 Giriless B dandoweluspor calvario podria terminarsi cong-_con el Dia de lasE
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- Jornada de divulgacion de la Hipertension Pulmonar
Torneo de Padel jugado en Torrejon de la Calzada, en el Centro Forus, organizado por la
empresa Pink Padel

Representan a la Fundacién, Jonathan Prado y Enrique Carazo

e

i

- Reportaje en el periddico La Voz de Galicia, a Jesus Barreiro (afectado por
Hipertension Pulmonar) y a su madre Merche, aparecido el 23 de Enero de 2012
Bajo el titulo “Afectados por enfermedades raras buscan apoyo en las redes sociales”, en
el reportaje se habla del caso de Jesus (su vida pasada, su presente, su tratamiento
médico,...), de los famosos (Victor Valdés, Alberto Contador, el grupo Melocos) que
prestan su imagen a las Enfermedades Raras en general y a la Hipertensiéon Pulmonar en
concreto.

En el articulo también se hace mencién de las Becas para la Investigacién que este afno
ha puesto en marcha la Fundacién Contra la Hipertensién Pulmonar, paso muy
importante para fomentar la investigacidon en nuestra enfermedad.

24 | SOCIEDAD ssems
Afectados por enfermedades raras  Lscenics

ueelgasto
cion
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- Conseguimos nuestro fan numero 2.000 en Facebook y quedamos con él para
agradecérselo entregdndole una camiseta de la Fundacion.
Su nombre: Manuel Angel Pertegal

o,
-
T
4
E

- Extensa entrevista a David Janer en la Revista del Corazén (editada por la
Fundacién Espafnola del Corazén), apareciendo en la portada de la misma. En dicha
entrevista, el actor comenta su relacién con la Fundaciéon Contra la Hipertensién
Pulmonar y con su Vicepresidenta, Elena Gonzalez

David Janer, protagonista de la serie “Aguila Roja” colabora con la Fundacién desde
hace mas de 2 afios, prestando su imagen en los eventos mas importantes que se
realizan.

David
Janer
"Debemos
cuidarnos

y cuidar, en
la medida de
lo posible, a
los demas”
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1‘ ENTREVISTA
t‘ Marina Garda

avid Janer

Actor

“Debemos cuidarnos y cuidar,
en la medida
de lo posible, a los demas

uardias de un solo pufietazo, debe ner una
‘minima apariencia fioa da “uers”

VA - O B vy

das de lado para cuidarte?

D] - Trar de realizar sjereicin con cierta fre-

,  cusricia y sequir con una dieq mds equishrada.

b Pero, como decian Ios sahins anduos, *nada en
expso”

©¥5 - Has ganado muchas premios por
i- papel de Ganzalo de Montalvo, ;dén-
de crees que se escande el éxito de cote

‘peraonaje? .
Df - Cadz vez tengo més elaro, porlo que Ia
2ence te va diciendo en el &2 2 dia, que es era-
cias 212 empatia que los especcadares han ido
‘adiuiriendo con los parsonajes. Lo hin lezado
a

Tos < gu= han s2hido erear a st per-
i ha

‘ammas, caidas y golpes ecn los especiabistas y Tue-

£0, arlemi : i V% Los horarios de prabacian, gte per-
en I pesas. Nos dijmos: 1 héroe que reparce  miten alimentarte hien?

Eplpes a diestro y cmestro, que dermtz 2 veine 1) - Este e um tema complicado. E< mi clén

- Dia Mundial de las Enfermedades Raras - 29 Febrero 2012

Con motivo de este Dia Mundial, SAR la Princesa de Asturias se reune con FEDER
(Federacién Espafnola de Enfermedades Raras, de la que nuestra Fundacién es socia y
participamos de algunas de sus reuniones y eventos) para tratar la problematica de las
familias con enfermedades raras.

Fue una reunién de trabajo que se celebré en la Sede de Feder en Madrid el dia 14 de
Febrero de 2012

Entre los temas a trabajar destacaron las necesidades de las personas con patologias
poco frecuentes, el ejercicio de sus derechos o los proyectos y servicios de FEDER

Para celebrar este Dia de las Enfermedades Raras, FEDER en colaboracién con la
Organizacién Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS) organiza una Campafa de
Sensibilizacidn que este afo tiene como lema central “Vacunate contra la
indiferencia”
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SAR la Princesa de Asturias se
reiine con FEDER para tratar la
problematica de las familias con

enfermedades raras

- Serd una reunién de trabajo y
se celebrara en la sede de FEDER
Madrid

- Las necesidades de las personas

con patologias poco frecuentes,

'"Fm !‘h‘E_ { - E}ﬁ;ﬂ A 5“'}""“& el ejercicio de sus derechos o los
dedis Kanos (FEDER), Por P adwinble , esfacta
ds & r_,._._Tsr'}rn‘k !;_.gﬂ' Cow was sl Ae, ) serdn algunos de los temas que

o

]

proyectos y servicios de FEDER

}ﬂ/ %ﬁt_ se trabajaran
m Ashorien

- Ill Carrera Feder por las Enfermedades Raras
Celebrada en Madrid, el 4 de Marzo 2012

Representacion de la Fundacion Contra la Hipertensidén Pulmonar: la familia de Daniel

Carazo y la familia de Andrea Diaz... Gracias a todos!!!!
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- También para celebrar este Dia Mundial de las Enfermedades Raras, y para
concienciar a la poblacién sobre esta grave enfermedad, se realizan dos entrevistas en
televisiones nacionales.

Gabriela Espallargas (afectada de HP) y su madre, Desi Gutiérrez, aparecen en
Informativos de La Sexta.

Daniel Carazo (afectado de HP) y su padre, Enrique Carazo, Presidente de la FCHP,
aparecen en Informativos Telecinco.

En esta aparicidon en Telecinco se anuncia la puesta en marcha de la Tienda Solidaria
de la Fundacién, donde se van a vender los broches solidarios que realiza Silvia Pérez
(madre de un nifo afectado) de manera totalmente altruista.

La recaudacién integra de la venta de estos broches se dedicara a la investigacion de la
enfermedad.

7 10 — > : ||
! I o
v & - i o - y
. > ) R ' . .
Desi Ginlérrer & R
Siib ene Hiper Leadion P) : B W

Gabi y su madre Desi, miembros activos de la Fundacion, explican la dificultad de la vida
con Hipertensién Pulmonar
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Padre nifio afectado

Daniel y su padre Enrique, explicando la gran necesidad de investigacién en esta
patologia

Ejemplos de los preciosos broches fabricados por Silvia Pérez
- Se presenta un importante proyecto sobre investigacion de la HP en el Programa de
Subvenciones de Territorios Solidarios del BBVA.

Nos presentamos de la mano de nuestro Padrino dentro de la entidad, Pablo Ortega, a
quien estamos muy agradecidos.

Tras la votacion realizada por los empleados del mismo banco, resultan seleccionadas 48
entidades sin &nimo de lucro, entre las que nos encontramos.

El Acto de Entrega de las Subvenciones se realiza en el Palacio del Marqués de
Salamanca, Sede de la Fundacién BBVA, situado en el Paseo de Recoletos 10, en Madrid
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- Mercadillo Cheap&Chic

A través de nuestro amigo Gonzalo GOmez-Acebo, las organizadoras del Mercadillo
Mdnica Chao y Maria José Sanchez del Cura, dedican su mercadillo del mes de Abril
a la Fundacion.

Habitualmente, donan parte de los beneficios a un proyecto benéfico y el de Abril se lo
dedican a nuestra entidad.

Se realiza los dias 14 y 15 Abril 2012
Centro Cultural Santiago Pérez, C/ Narcisos 14 en Madrid (Zona Alfonso XIII)
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- FUNDACION INOCENTE INOCENTE

Nos presentamos a una convocatoria de subvencién que ha realizado la Fundacion
Inocente Inocente. Consiste en presentar un video de apoyo publico de un famoso
(a nuestra Fundacion la representa el grupo de musica Melocos), el famoso que mas
votos obtenga a través de Facebook, ganara 10.000€ para donar a la organizacién que
represente. Este dinero, en caso de ganar, sera dedicado a la investigacién de la
Hipertension Pulmonar.

El periodo de votacién transcurre desde el 10/04/2012 al 27/04/2012

A pesar de que contamos con muchisimo apoyo de todas las personas y entidades que
nos apoyan, no logramos el premio, siendo el ganador Pablo Alboran representando a
la Asociacion NIPACE.

Nuestra Fundacién termina el proceso de votacién en octava posiciéon (nos presentamos
39 candidatos)
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Super Inocentes 2012

oA |
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FUNDACION CONTRA LA HIPERTENSION PULMONAR
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Entrega de los Premios de la Fundacion Inocente. Nuestra Fundacién recibe un tercer
premio, gracias a la implicacion solidaria que tiene nosotros el grupo musical Melocos.
Desde aqui todo nuestro agradecimiento.
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La repercusion del video de Melocos es tan grande que aparecen hasta en la Revista
de Castilla y Ledn

Revista Digital de la Comunidad Castellano-Leonesa

http://www.revcyl.com/

Revista de Castilla y Ledn

Revista digital de la Comunidad Castellano-Leonesa

Melocos apoya a la Fundacidn Contra la Hipertensién Pulmonar

El grupo participa en el Premio Inoccente, Inocente 2012 con este fin

La Fundacién Contra la Hipertensidn Pulmonar {FCHP) es una fundacidn que nace con el objetiva
le mejorar la calidad de vida de las personas afectadas con esta enfermedad. La Hipertensién
a"—"-'-"' ‘ulmenar es una enfermedad mortal, actualmente sin cura y de origen desconocido, aungue
revoyl wra los pacientes gue reciben tratamiento la expectativa de superviviencia hoy en dia ha
umentado considerablemente,

solo existen LO0.000 personas dianosticadas de hipertension pulmonar en todo el mundo, de las
|ue manas de un 5% se encuentran en Espafia, aunque podrian ser muchas mas las que lo

shadezcan y no hayan recibido un diagnostice correcto. Para ayudarles se necesitan fondos para la
westigacion, la curacién, la formacién de profesionales, ete. y eso es lo que intentan conseguir
lesde la Fundacian,

Yremios Inocente Inocente 2012

- grupo gaditano Melocos, uno de los mas solidarios
on ecta cauca, estén particlpando en la campafia de
3 Fundacion Inocente, Inocente 2012, Fara ello
hemec realizade un vidao en ol qua hablamos de [a
e - undacion y de la hipertension pulmenar, Este video
e ha colgado en la pagina de Facebook de "Lnocente, [
nacenta”, lunto al de otros muchos famosos que
Mo e conueisstion poyan & otras tantas asociaciones. Ef gue mas votos
consiga por parte del piblico, seréd el vencedor. Y,

SR recisamente, el ganador de este premio obtendra
PESree na importante cantidad de dinero que, en al caso de
uestra Fundacién, serd destinade para la

Revista Digital

de Castillz y Investigaclan sobre esta dolenda”.
Leshin

La direccion de Facebook para votar es |a siguiente;
http:/ fapps.facebook.com /inocenteinocentef Solo hay de plazo hasta el 27 de abril para
*registrar el voto. Melocos os animan "a participar y votarnos”.

Melocos en e Congreso Neumomadrid

% Esta sdlo es una de las muchas actividades que el grupe Melocos lleva reallzanda para ayudar a

Candidatos a los Premios Inocente Inocente por su apoyo a la
Fundacion contra la Hipertension Pulmonar
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También aparece la noticia del video grabado por Melocos y presentado a los Premios
Inocente Inocente en la pagina web de Cadena Dial

d

-Tenemos el honor de ser invitados, por la compafiia Oximesa del Grupo Praxair, al
Congreso de NeumoMadrid (que engloba a los neumélogos de la Comunidad de
Madrid), el dia 19 de Abril de 2012, en el Hotel Convenciéon en Madrid

Melocos asiste, junto a representantes de la Fundacién Contra la Hipertensién Pulmonar,
para dar a conocer el video presentado a los Premios Inocente Inocente
Representantes por la Fundacién, Tofi Lombardo, Laura Ranz y Elena Gonzalez

[ CADENA

|

La presidenta del Comité de Congresos
de NeumoMadrid, Maria Jesus
Rodriguez; la presidenta electa de la
Sociedad Espafiola de Neumologia y
Cirugia Toracica (SEPAR), Pilar de
Lucas; el consejero de Sanidad de la
Comunidad de Madrid, Javier
Fernandez-Lasquetty; el decano de
la Facultad de Medicina de la
Universidad Complutense de Madrid,
José Luis Alvarez-Sala y el
presidente de NeumoMadrid, José
Miguel Rodriguez Gonzdlez-Moro.

Se realiza una entrevista de Radio
RNE al Dr. Antonio Sueiro (Jefe de Neumologia del Hospital Ramén y Cajal de Madrid) y
a Elena Gonzalez (Vicepresidenta de la FCHP)

Tofi y Elena junto al cartel que anuncia el Congreso de NeumoMadrid 2012 en el Hotel
Convencioén de Madrid
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Representantes por Melocos, Jaime Terrén, Elena Gonzalez representa a la FCHP junto al
Gonzalo Alcina y Andrés Ortiz Dr. Diaz Lobato, del H. Ramén y Cajal,
Madrid

Discurso del grupo musical Melocos y visionado del video presentado a la subvencién de
la Fundacion Inocente Inocente

- Asistencia a la celebraciéon en Madrid del | Dia Mundial de la Hipertension
Pulmonar

Celebrado los dias 4 y 5 de Mayo 2012

Se reunen la mayoria de organizaciones de pacientes a nivel mundial
Representan a la FCHP Enrique Carazo y Elena Gonzalez
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- Mercadillo Benéfico a favor de la Fundacion en el colegio de Daniel Carazo
9 Mayo 2012, de 14.00 a 17.30
Se venden marcapaginas realizados por los alumnos del colegio CEIP Magerit

- Funcion de Teatro Benéfica a favor de la Fundacién.
Actuan altruistamente los profesores del colegio de Daniel Carazo (Ceip Magerit de
Parla, Madrid)
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- Asistencia al 32 Bayer Internacional PH Nurse Workshop 2012
32 Jornada de Enfermeria en HP organizada por el laboratorio Bayer - Barcelona -8y 9

Junio 2012

Laura junto a Macolm Allison - Head of Ponencia del Dr. Miguel Angel
Gémez
Global Launch Team Unidad HP - Hospital Doce de

Octubre, Madrid

A ,‘\\|||‘

bs !
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- Maite, socia de la Fundacién y trabajadora de Metro de Madrid, ha publicado
este articulo en el boletin de los trabajadores del suburbano madrilefio, explicando qué es

la hipertension pulmonar.
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SZ Colabora en la luchq contra
la hipertensian pulmonar

— ¢5abes que es Ia hipertension puimonar?
’ r ‘ ‘ | - - Muestracompafiera Maite Idiazabal, auxiliar
= | = técnico del Puesto de Mando, quiere damos a
% - conocer la enfermedad que padece su hija, asi
‘coma las formas que tenemos de contribuir a
recaudar fondos para la investigacion de un
remedio para la misma.

Lahipertensién pulmonar es una enfermedad
catalogada como rara, degenerativa y mortal. Se
produce porgue las venas y arterias del pulmon
sonestrechas y envian |a sangre al corazon con
mucha tuerzay presion, de manerz que al
«carazdn le cuesta mucha trabajo bombearla. El
estuerzo gue se ve obligado 2 hacer provoca que
sedilate el ventriculo derecho y que este

presione al izquierdo
dos tipos de hipertension pulmonar: |a primaria, gue es congenita, y la secundaria, que es causada por otra n

efthedad orevia.

- Campus Parla Escuela - Julio 2012
Acto de divulgacion de la Hipertensién Pulmonar entre los nifios del Campus Parla
Escuela.

Con la gran colaboracién de nuestro Socio de Honor, José Ignacio Zahinos (ExJugador
del Atlético de Madrid)

- Asistencia al Congreso Anual de Separ (Sociedad Espafiola de Neumologia y Cirugia
Toracica)
Celebrado en Madrid del 7 al 10 de Junio 2012
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£
HIPERTENSI

Representantes de la Fundacion, Carmen Carro, Jesus Alonso, M2 Luisa Escrihuela,
Agustin Payd y Enrique Carazo en el stand de la FCHP

L L
""""""""

,,,,,

Representantes de Separ, Dr. Angel Salvatierra, Dra. Pilar Morales, Dra. Pilar de Lucas
(Presidenta) y Dr. Eusebio Chiner

- | TORNEO BENEFICO DE PADEL PINK - FUNDACION CONTRA LA HIPERTENSION

PULMONAR
Nuevo Polideportivo Forus de Parla, Madrid - 7 Septiembre 2012

Destacados jugadores veteranos del Real Madrid y Atlético de Madrid, como Ramis,
Morientes, Luis Milla, Alfonso Pérez, Quevedo, Manolo o Alfredo Santaelena, asi
como el entrenador Carlos Sanchez Aguiar

Ademéds, el evento fue inaugurado por Rubén de la Red, Socio de Honor de la Fundacién
y por José Maria Fraile, Alcalde de Parla. )

El Torneo esta organizado por TIENDAS PINK y la FUNDACION
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Como promocidn del Torneo se realiza una entrevista a Enrique Carazo en el programa
‘Salud al dia’ (de Onda Madrid Radio) que se emite el 5 Sep 2012 y otra para el
programa ‘Hoy en Madrid’, de Onda Madrid, el dia 7

El evento tiene una gran repercusién en los medios de comunicacién online:
somospacientes.com; madridactual.com; abc.es; europapress; lainformacion.com;
gentedigital.es; ellibrepensador.com

Inauguracién del Torneo, organizadores Mario Cediel, Forus Parla y Enriqgue Carazo por la
Fundacién. Presentacién por el Alcalde de Parla, José Maria Fraile y la Dra Garrido-
Lestache del Hospital Ramén y Cajal.

A la derecha, los exjugadores del Atlético y del Real Madrid

\\\\\\

w - l" . ' b ™ 4
Oscar Mena y Alfredo Santaelena con Victor Varios jugadores, Luna, Alfredo Santaelena,
Carazo y su compafiero Ivan Pérez, Chema Martin
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Enrique Carazo y Elena Gonzélez junto a Stand de la Fundacién, con Jesus
Alonso y
Mario Cediel, Ivan Pérez y Chema Martin Patricia Fernandez

David Iriarte (Padel Series) Fernando Pernas (Forus) Oliver
Cuadrado (Jugadores)
Entregando los agradecimientos de la Fundacidn a los organizadores

| S 1 sion \

- e
Gracias a nuestro amigo Quique y su

Mario Cediel, Enrique y Elena junto a los
grupo

ganadores del Torneo Benéfico Vanilla Base, que pusieron mdusica al
evento

- Lucia asisti6 con su familia al partido organizado por Frederic Kanouté '‘Champions for
Africa’, celebrado en el Estadio Sdnchez Pizjudn de Sevilla, en representacion de la
Fundacién, en lo que ya es la quinta edicién del partido.

Gracias a Andrés Berlinches, gran amigo y colaborador de la Fundacién por facilitarnos
las entradas para poder apoyar con nuestra presencia al Fondo de Naciones Unidas para
la Infancia (UNICEF) y a la Fundacion Kanouté
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- Jornadas de Salud del Ayuntamiento de Parla (Madrid) - Septiembre 2012

|
o =

7D

ASOCIACION: A

CONFERENCIAS
CHARLAS

TALLERES
TEATRO
HABITOS SALUDABLES

- Interesante Articulo sobre la Hipertension Pulmonar y lo que significa vivir con esta
enfermedad, publicado en el Boletin de la Salud de la Fundacion Eroski - Octubre
2012
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Alimentacidn | Bebé | B e | Economia | Educacion | Mascotas | Medio Ambiente | Salud | Seguridad alimentaria | Solidaridad | Tecnologia | Web TV EROSK'

Tu canal de Salud

Prevencion y habitos de vida| Psicologia y salud mental| Problemas de salud| Atencian sanitaria| Investigacion meédica

Analisis comparativos [Imsﬁgaﬁm] Entrevistas | Infografias | Videos | Monograficos | Articulos|

Portada > Salud > Problemas de salud @@ﬂgf lE | !Tweet:':S_| Ednis qusta 30 Bienvenido | Ongi etorri | Benwvingut | Benvido

Hipertensién pulmonar, una enfermedad minoritaria @ SucrlimyTIcke o Ao

Los tratamientos disponibles para la hipertension arterial pulinonar mejoran la calidad - -
de vida de los afectados. pero no curan la enfermedad bt

Por NURLA LLAYINA RUBIO | 1deocctubre de 2012
Lo mas...

La hipertensian pulmonar es una enfermedad rara y
desconocida gue afecta a 15 de cada millan de |
hahitantes y gue puede sohrevenir sin ninguna causa | | Beber dos liros de agua al dis:
y - " . . - Jhéhito zaludakble o mito?
identificable, Es una enfermedad cronica, degenerativa, : B

dificil de tratar desde el punto de vista neumaolagico
como cardiolégico. Segdn datos de la Sociedad

| Espafola de Neumologla y Cirugia Toracica (SERARY,
esta patologia la padecen en Espafia 1.300 personas. Bl
3% de las afectadas son mujeres y |a edad media es Remedio nstursl para disminuir 2!
~ de 46 afos. Los tratamientos disponibles solo ayudan a wello

- Imagen; 5T1- disminuir los sintomas v meiarar |a calidad de vida. En [

ISRl FECOMENDADD | COMENTADD

)

Entender IS resultados de un
anglizis de sangre

o

Traz la pists de ks incontinencis
urinariz

Eo

- Asistencia al lll Congreso de la Fundaciéon Centro Nacional de Tecnologias de
la Accesibilidad (Centac)

Se celebra 19 y 20 de octubre en el Palacio de Cibeles de Madrid

Presidencia de Honor de la Reina Dofia Sofia

Presentacion del Cogreso po el Presidente
de

Inauguracién del Congreso a cargo de la
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Fundacion Contra la

Hipertension Pulmonar
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i
Mesa Presidencial del Congreso

L

Representantes de la Fundacién, Laura Ranz y
Enrique Carazo, Presidente
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