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Carta de Bienvenida

Estimados amig@s,

n primer lugar, queremos daros la bienvenida a esta forma de sintetizar todo un
ano cargado de eventos, en los cuales la Fundacion contra la Hipertension
Pulmonar ha trabajado mucho y con mucha ilusion.
Como viene siendo habitual, la FCHP quiere compartir con vosotros todos los actos
que se han ido sucediendo mes tras mes. De esta manera, esperamos que sea una
ventana abierta y un instrumento de comunicacion de todo lo que realizamos
anualmente.
Desde la creacion de la FCHP en 2008, nuestros objetivos han estado marcados y nos
hemos diferenciado y posicionado claramente por el apoyo a las lineas de
investigacion de la Hipertension Pulmonar.
Debido a la situacion en Sanidad nos hemos visto abocados atin mas, a buscar
financiacion mediante empresas privadas, realizacion de eventos solidarios,
participacion en concursos...para poder llevar a cabo el proyecto que determina este
ano 2013.
Este proyecto, denominado ENPATHY, en el que intervienen los especialistas médicos
mas prestigiosos vinculados a esta enfermedad y las universidades punteras en
investigacion, es la esperanza a corto plazo de la cura o cronificacion de esta terrible
enfermedad.
Todos los que formamos parte de esta gran familia trabajamos con ilusion, con el
objetivo de continuar en la linea que nos marca. Somos conscientes de que seran
muchos los esfuerzos que tendremos que hacer, pero estamos convencidos de que
conseguiremos alcanzar nuestros objetivos.
Gracias a todos por vuestro apoyo incondicional, a todos los amigos, empresas, a
nuestras familias por demostrarnos su fuerza, afecto, apoyo y confianza, y a todo a
aquel que no nos conozca, le animo a pertenecer a nuestra Fundacion y a luchar
todos juntos por todos los enfermos afectados de Hipertension Pulmonar.

Un afectuoso abrazo

——

—
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Enrique Carazo Minguez

Presidente FCHP
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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) Divulgaciéon, Asistencia
Social e Integracion socio-laboral:
1. La difusion a la sociedad, a la
opinion publica en generaly a
la sociedad médica 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 meédica,
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 meédico,
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
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10.

11.

social ante las situaciones de
necesidad y  desventaja

originadas como
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 la enfermedad
de Hipertension Pulmonar,
extendiendo estos fines a las
necesidades de sus familiares
y cuidadores.

La promocion de los servicios

meédicos, 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 formaciéon 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
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decididas por el Patronato de
la Asociacion, u 6érgano en
que este delegue 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 creacion 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
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en el campo de Ila
Hipertension Pulmonar, y
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
biomeédica.

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 divulgacion, 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.
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relacionados con la
Hipertension Pulmonar.

10.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.

11.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
formacion contra la
Hipertension Pulmonar.

12.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 A
Fundacion cuantas otras considere
convenientes en orden a la
consecucion de sus fines.
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A contihuacCion, os presentamos CronologiCamente
todos |0s eventos realizados por la fundacion:

Gala Aniversario FCHP:

Para comenzar, nuestro primer evento de esta nueva etapa es la ya reconocida en el
mundo de la HP, la III Gala-Aniversario de la Fundacion contra la Hipertension
Pulmonar celebrada en el Hotel NH Principe de Vergara el 10 de noviembre de 2012.
En esta gala se presentan los avances en los tratamientos, y avances en la
investigacion. Administracion Puablica y rostros conocidos, socios, enfermos, amigos,
familias... nos acompanan en este dia tan especial.

Especialistas en la enfermedad que nos acompanaron en la III Gala Aniversario
fueron:

Dr. Joan Albert Barbera (Hospital Clinic de Barcelona)

Dra. M? Jestus del Cerro (Hospital La Paz de Madrid)

Dra. Quero (Hospital Ramén y Cajal de Madrid)

Dra. Pilar Morales (Hospital La Fe de Valencia)

Dr. Adolfo Baloira (Complejo Montecelo de Pontevedra)

Dra. Dolores Nauffal (Hospital La Fe de Valencia)

Dr. Manuel Posada (Instituto de Salud Carlos III de Madrid)

Dr. Ignacio Abaitua (Instituto de Salud Carlos III de Madrid)

Dr. Roberto del Pozo (Hospital Clinic de Barcelona)

Dra. Leticia Albert (Hospital Doce de Octubre de Madrid

Gracias a todos ellos por su presencia y sus exposiciones sobre la enfermedad,
gracias por el apoyo y la cercania que siempre nos mostrais!!!

- SiStenCia eSDeCiaI: Dna. Patricia Flores (Viceconsejera de Sanidad de la

CAM), Dna. Elena Juarez (Directora Att. Paciente de la Comunidad de Madrid), Dr.
Manuel Posada (Dtor. Instituto de Salud Carlos III, Madrid), Dra. Elena Bollo
(Vicepresidenta- Tesorera de Separ), Representantes del Ayuntamiento de Parla, M*
José Lopez Bandera (Primera Teniente Alcalde), Angel Sanchez Porcel (Concejal de
desarrollo empresarial), Dna. Sofia de Borbon (Madrina de Honor).

Se hizo entrega de las primeras Becas de investigacion subvencionadas por los
laboratorios Actelion y Bayer a los cuales agradecemos su esfuerzo y apoyo



incondicional, y otra beca subvencionada integramente por la propia Fundacion
contra la Hipertension Pulmonar, el total de las Becas fue de 30.000€.

Los ganadores de estas primeras
Becas fueron la Doctora Leticia
Albert del Hospital

Universitario 12 de Octubre de
Madrid, y el Doctor Roberto del
Pozo del Hospital Clinic de
Barcelona. Acudi6é a la entrega D.
Jorge Capapey del laboratorio
Actelion y Enrique Carazo Minguez
Presidente de la FCHP.
Enhorabuena a todos!!

Y como no siempre apoyandonos
nuestros amigos David Janer (“Aguila Roja”), el grupo musical Melocos, el grupo

musical Efecto Pasillo , Miguel Torres (Jugador del Getafe C.F. y exjugador del Real
Madrid) y Juanjo Martin (DJ) creador del himno de la Fundacion “Love Me Back- Take
Control” un ano mas no quisieron perderse la Gala. Gracias por vuestro apoyo
incondicional.

Al dia siguiente
se celebra la

en la que se
presentan las

cuentas, los
proximos
eventos, las
directrices y se
plantean

nuevas ideas.
Se termina con
una comida, en
la. que las
charlas entre los enfermos, las madres, padres, socios... se unen ain mas con sus
historias, queremos dar especial mencion a las familias en los que sus enfermos ya
no estan con nosotros y que a pesar de todo, nos siguen apoyando en nuestra causa,
gracias amigos os necesitamos!!
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Publicaciones en |0os medios de comuniCacion Gala 2013:
o ®

El 17 de Noviembre sale en el programa
de Telecinco “I Love TV” la noticia de la
III Gala Aniversario FCHP. En el que
aparece un resumen de lo acontecido en
la noche.

También aparece en la Revista Digital de Castilla y Leén lo acontecido en la Gala 2012
y la periodista Maribel Ortega nos deja un articulo de opinién de lo vivido aquel dia,
gracias por la divulgacion amigos!!

La revista digital de la Comunidad Castellano-Leonesa

3 COCHE CABA Y MOTO Ahorray ué feliz
m Revista de Castilla y Ledn oo s cREan o e auimne ‘

Desde BARCELONA
a PARIS

desde
59,99 €

Ver mas

Latino de la Hipertension Pulmonar
en San José (Costa Rica) nuestro
donde se
celebra por primera vez la Cumbre de
Lideres Latinos con Hipertension
Pulmonar en la que nuestra Fundacion
fue invitada. La Sociedad Latina de
Hipertension Pulmonar y el Comité
Organizador del Dia Latino de
Hipertension Pulmonar integrado por
las organizaciones de pacientes de Argentina, Brasil, Colombia, Espana, México y
Republica Dominicana. Celebrado en el Hotel Crowne Plaza-Corobici en San José de
Costa Rica los dias 23 y 24 de Noviembre de 2012.
La Asociacion Latinoamericana de Hipertension Pulmonar, esta realizando una
gran labor para que sus enfermos accedan a las medicaciones sin problemas, este es
el mayor problema para los pacientes que alli residen.
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Les damos la enhorabuena por la gran acogida que tuvieron a todas las asociaciones
invitadas. Gracias Adriana Posada por tu carino y apoyo, y a Migdalia Denis
(Fundadora de la Sociedad Latina de HP).

Calentamos motores para la celebracion del II Concierto Benéfico a favor
de la Investigacion contra la Hipertension Pulmonar. Los grupos que nos van a
acompanar de manera completamente altruista son Melocos, Jaula de Grillos y
Deivhook. Gracias amigos sois unicos!!
Este concierto merece la mayor promocion, y para ello
ademas de aprovechar para dar divulgacion de la
enfermedad, el presidente de la fundacion Enrique Carazo
sale en antena en la cadena de radio Onda Madrid el
26/11/12 y en Cadena Ser Madrid Sur el 28/11/12.
El dia 30 de Noviembre en la entrevista de RNE donde
- ' Melocos esta promocionando su disco “Mientras el
E) tisiisninne,  Mundo explota” sale en directo Daniel Carazo paciente
I afectado de 11 anos, el cual agradece a este grupo el apoyo
que estan dando a nuestra fundacion.
Se apoya este concierto con cunas radiofonicas en las cadenas de mayor audiencia
como son los Cuarenta Principales “Anda Ya”y en Cadena Dial “Atrévete”, donde
se anuncia la celebracion del concierto.
Ademas apoyamos la difusion del concierto con la pegada de carteles tanto en Parla,
como en nucleos urbanos de los alrededores.
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4 PARLA

Fomento Contra la

Hipertension Pulmonar

II'Concierto Benéfico:FCHP
— P )

Investigacionide!
HipertensioniRllmonar
! v

)
Fila 0 ingfesos en nuestra cuenta

21053055.52:1290018208
2100 %ﬂi}l3 0200062063

Calle San Anton 46

Entradas 8€
Hora: 19:30

Venta de entradas en taquilla, una hora y media antes del
comienzo del conclerto

solidarias...

Llego el gran dia del II Concierto
Benéfico a favor de la investigacion de
la FCHP el dia 1 de diciembre de 2012,
en el Teatro Jaime Salom de Parla. En el
que actuaron los grupos musicales
DEIVHOOK, JAULA DE GRILLOS Y
MELOCOS los cuales de manera
completamente solidaria nos ofrecieron
sus mejores canciones. En el concierto
contamos con la colaboracion del
Ayuntamiento de Parla y de 1la
Concejalia de Cultura.

Algunas fotos del Concierto, en los que los
asistentes disfrutaron y colaboraron con
una buena causa, ademas interactuaron
con los artistas. Fue una tarde de
diversion y a la vez de busqueda de
colaboracion para ayudar a la
investigacion. Como en todos los eventos,
la FCHP puso un stand con productos

solidarios, como broches, pendientes,
pulseras, diademas -todos hechos a
mano- camisetas, nuestras tazas
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radicional Mercadillo Solidario en Metro de Madrid:

HP como Silvia Pérez, Patricia, Marivi y Maite.
También recibimos la visita del Viceconsejero de

Se lleva a cabo en el intercambiador de la estacion
de Legazpi, cedido gratuitamente por Metro de
Madrid, para la celebraciéon de nuestro evento.
Venta de ropa de primera mano donada por la
marca Bandolli Jeans. También este ano se
vendieron broches de fieltro Solidarios y bisuteria
todo realizado
manualmente
por madres o
familiares de
enfermos de

Metro. El
dinero
recaudado se
destina a la
investigacion sobre la enfermedad. Es un evento
muy importante para nosotros el cual nos sirve
para compartir nuestras experiencias con otros
enfermos o sus familias, y sobretodo pasar

momentos muy agradables. Muchas gracias a todos los voluntarios que vinieron a
trabajar para conseguir esos fondos y por supuesto, gracias a Metro de Madrid por
cedernos todos los afios un espacio para el desarrollo del mercadillo!!!!

.:’ madnrd

integramente destinados a la
ayuda de la investigacion en HP.
Otra de las noticias que se da
durante la realizacion del
mercadillo, en Canal Metro,
canal emitido dentro de los
vagones y en la revista interna de
Metro. Gracias Maite Idiazabal.

En pleno Mercadillo, se realiza una entrevista a
Laura Ranz (Gestion FCHP). Se emite en directo en
Onda Madrid en el programa “Salud al dia” para
promocionar dicho evento. En la entrevista se
hablo de la terrible enfermedad, y de que todos los
productos puestos a la venta en el mercadillo, van

BA Colabora en la lucha contra
la hipertensisn pulmonar

Y pasate por Lugu.{pu donde hasta el domingo 16
estara el mercadillo solidario de la Fundacion
Contra la Hipertension Pulmonar, Comprando estos
productos, ayudas a recaudar fondos que se
dedican a la investigacion para que la Hipertension
Pulmonar, enfermedad catalogada de rara y mortal,
pueda llegar a ser cronica
Esta enfermedad hace
lque las paredes de las
venas Y arterias del
Ipulmon sean cada vez
T'\&‘i estrechas, enviando
la sangre al corazdon tan
}fuarte que el ventriculo °
lderecho Lo dilata Yy
presiona al ventriculo
lzquierdo, por lo que el
corazon se deteriora

Te espero.

Maite Idiazabal
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Jornadas de Hipertensidon Pulmonar en el Hospital
Clinic (Barcelona):

El viernes 21 de Diciembre tuvo lugar en la sala de actos Farreras Valenti del
hospital la IV edicion de la Jornada de Hipertension Pulmonar para pacientes y
familias, organizada por el Instituto Clinic del Torax (ICT) en colaboracion con la
Sociedad Espanola de Neumologia y Cirugia Toracica (SEPAR).

El proposito era que las personas que padecen hipertension pulmonar y sus familias
pudieran compartir experiencias, y contribuir a aumentar el conocimiento sobre la
enfermedad. Participaron por parte del Clinic el Dr. Alvar Agusti (ICT), el Dr. Joan
Albert Barbera (ICT), la Sra. Naria Bueno (URG), El Dr. Roberto del Pozo (ICT), y
la Sra. Carme Hernandez (Direccion de Enfermeria).

Ademas, este ano se presento el e g——

libro de educacion terapéutica (a - 0 A
Controlar la  hipertension 3 6 v 8 v I
pulmonar, a cargo de Nuria

Bueno, obra que fue comentada en
una mesa redonda posterior en la
que intervinieron el Sr. Antoni
Cumeras, en nombre de la
Asociacion de  Afectados de
Hipertension pulmonar; el Sr.
Juan Fuentes, en representacion
de la Asociacion Nacional de
Hipertension Pulmonar; y la Sra. Laura Ranz, de la Fundacion Contra la
Hipertension Pulmonar. Las Jornadas de Hipertension Pulmonar para pacientes y
familias se enmarcan dentro de las actividades que la SEPAR lleva a cabo desde 2009
para este tipo de pacientes.

BA Hipertension Pulmonar

'BA Hipertension Pulmonar Bh Hipertensién Pulmonar

Concurso de Tarjetas Navidehas Solidarias FCHP:

Por primera vez, se celebra este concurso solidario de Tarjetas Navidenas a través de
las redes sociales. Nuestro objetivo, la divulgacion de la enfermedad, de esta manera
lo conseguimos una vez mas y utilizaremos esta tarjeta para felicitar las fiestas a todos
los amigos de la Fundaciéon. Con una gran participacion, el ganador de este ano
resulta ser Amador Bailo Cubeles. El ganador recibe un lote de productos FCHP
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(Camiseta, Boligrafo VIP, Taza desayuno y dos papeletas del Sorteo de Navidad).
iEnhorabuena y gracias por participar!

Fundacion Cop

tra 2
Hipertension Pulmopgy

BANDA® %% "
JUVENII o
Escucla Municipal

de Muasica Orgaz®
K

el ano, qué mejor que disfrutar el 30 de Diciembre del
Concierto Benéfico a favor de la FCHP celebrado en
Orgaz (Toledo). Llevado a cabo por la Banda Juvenil
de Orgaz y dirigida por el Maestro Jesis Javier
Iglesias Velasco; ademas se realizé una rifa con lotes

Donativo: 3€ de productos de la zona donados por GALI GALI,
Ve O Somion dot congerte KARNACA JOYEROS, PENAS NEGRAS y por la
Fia O lngrascs en ls cuenta de e FOH familia MARTIN QUILON, gracias amigos por vuestra
s “:::n‘:’”"?’“’ colaboracion y carifio.
Contra la Hipertension Pulmonar (FCHP) También el Ayuntamiento de Orgaz de mano del
- L hen concejal de cultura Jesis Manuel Rodriguez,
BA Hipertension Puimonar @‘-’*‘f.‘.-" organiz6 una ruta turistica a esta localidad histoérica,

gracias amigos por la ayuda y cariio mostrado, pero
sobre todo a nuestra socia Marivi.
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Publicaciones en diverso

Revista de Castilla y Ledn | nows
% N et ot cenoT ey | LUMIA 520 €GZED

ENTREVISTAS ama e

Cofundador de la Fundacién contra Ia hipertensién pulmonar dedica todas sus energias ayudando
a los enfermos afectados con la ayuda de los enfermos ausentes

Noticia en la Revista Digital Castilla y Ledén en

Agustin Paya: "Tanto mi esposa como yo vivimos el dia a dia como si nuestro

hijo siguiera con nosotros porque formé parte de nuestra Fundacién y, ahora, la_ que el Cofundador de la FCHP Agustin Payd hace

nuestra lucha es por todos y no por unc”

un breve resumen del porqué de su lucha contra
esta enfermedad, recordando a su hijo Cristian
§: - oiiiiien que padecié la enfermedad. Gracias Agus por
- TYT T S seguir luchando con nosotros a pesar de todo!!!

: . Si quieres conocer mas sobre la noticia aqui tienes

el enlace:

Fundacion Contra fa
" Hipertension Pulmonar.

esca,
inmigraci llegada  desde  Marruecos,
subsahariana y magrebi.

con las nuevas tecnologias de la informacién y con el medio ambier

Tambidn ha actadn relarinnadn dirarsamanta can al minda da T Fanria u da la Abirs dal Famon de Ghealear

http:// WWW.}evcx;f:com /entrevistas12/201212entrevistas_agustin pava cofundador
fchp.htm,

Otra de las noticias aparece en la
Revista XL Semanal (ABC, revista en
espanol de actualidad, divulgacion y
estilo de vida de mayor tirada), el 30 de
Diciembre de 2012, donde se publica
un reportaje sobre las enfermedades
raras, en el que Enrique Carazo y su
hijo Daniel hablan sobre la hipertension
pulmonar y nuestra Fundacion.

Aqui podéis ver el reportaje completo:

http:/ /www.facebook.com/l.php?u=http%3A%2F%2Fwww.finanzas.com%?2Fxl-
semanal%2Fmagazine%2F20121230%2Ftodo-salvar-hijo-
4399.html&h=GAQFER3VI

El 5 de Enero de 2013, Daniel Carazo y su familia aparecen en los Informativos de
Antena 3 donde hablan de la creacion de la Fundacion para luchar contra esta
enfermedad y de los padres coraje que luchan por la salud de sus hijos. En el mismo
reportaje aparece también la Asociacion de Alba Pérez una pequena de 5 anos que
padece un cancer. Pequenos luchadores!!

l
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Por ultimo en esta seccion de
publicaciones, sale en la Revista Mi
Casa, una relacion de Mercadillos de
tiendas importantes en decoracion y
aparece también nuestro Mercadillo
Benéfico que realizamos en el Metro de
Madrid, es un orgullo estar entre los
mejores Mercadillos de Madrid!! (Enero
2013).

El 23 de Enero acudimos a la Asamblea de Madrid a un encuentro de la Delegacion
; de Madrid de la Federacion Espanola de Enfermedades
Raras (ER) con una representacion del Congreso de los
Diputados asi como los portavoces de los grupos en la
Comision de Sanidad para presentarles trece peticiones
que pueden ayudar al Ejecutivo a dotar de contenidos
al Ano 2013, declarado de las Enfermedades raras por
el Ministerio de Sanidad.
En la imagen representantes politicos y Justo
Herranz Portavoz de FEDER Madrid.

De nuevo, la FCHP consigue el Proyecto
de BBVA II Edicion de “Territorios
Solidarios”, gracias nuevamente a
nuestro padrino del BBVA Pablo
Ortega, que con su esfuerzo y teson
consiguio los votos suficientes entre los
empleados del banco para formar parte
de nuevo de las 34 entidades sin animo
de lucro ganadoras, nos sentimos unos
privilegiados por estar entre las mejores
ONG’s de Espana. Muchas gracias a
nuestro padrino y a BBVA por estas
ayudas solidarias con las cuales la
FCHP puede seguir trabajando dia a dia. .
Foto realizada el 12/02/13.
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Publicaciones de la I Edicion de “Territorios Solidarios”

Aparece publicada en la Revista Digital Castilla la Mancha la noticia de la
gran labor solidaria de BBVA mediante la convocatoria “Territorios Solidarios
BBVA” y la obtencién del galardon por parte de la FCHP.

Revista de Castilla y Leon == W) movista
La revista dightal de la Comunidad Castellano-Leonesa Sompartita ' v oy

empleados de 1n et

goa

stad Ninancera reconocen la labor solidaria de la FOMP

La Fundacion Contra la Hipertension Pulmonar recibe el galarddn
del proyecto "Territorios Solidarios BBVA 2012’

La Fundadidn Contra ls Hipertessicn Pulmonar ha
reciido o respaldo econdmice de Territorios
Sofidarios BEVA 2012, wA programa  Que
reconoce 1a Labor de una serle de entidades v
ascciaciones 3 lo Large de Ly geogralia espalicls
 procedimiento que sigue 3 entidad para
otorpar las ayudas recae en sus tradajadoces.
Los progios empleasos 500 105 Que PIOpOneR ¥
VOtAn aQuelias Deovectos que Gan respuesta a s
retos sociales com maver Ingdenca en B
actualdad en Imblos omo la educadidn, b
ashtencls socia, los derechos humancs, &
aiturd & o meSs amdlente, en Mencidn vy
2poy0 a los coledtives mas desfavececidon de
000864 En ente caso, L Fundasin ha contade
con of acovo de Pablo Ortega Coromado, ol Que
Ran agradecido 1a labor gue ha reslizado como
oadring

Celebrado en Sevilla durante los dias 14, 15 y 16 de Febrero, en el que ademas de

muchas enfermedades raras se expusieron las ultimas
novedades en Hipertension Pulmonar. Acudié en
representacion de la FCHP Agustin Paya.

Agustin tuvo el honor de poder charlar con SAR la
Princesa de Asturias, la cual mostré sumo interés en las
explicaciones.

Algunas de las conclusiones mas importantes de este
congreso fueron que existe un grave problema de inequidad
en el acceso a las pruebas diagnosticas y al tratamiento
con medicamentos huérfanos. Su elevado coste, su
reducida utilizacion y su impacto sobre los recursos
sanitarios, hacen aconsejable su incorporacion a una
futura cartera basica de servicios. La consecucion de

acuerdos entre Agencias evaluadoras y Comités de Expertos de las diferentes
Comunidades Autonomas contribuiria a una mayor equidad en la atencién de los
pacientes, independientemente de donde vivan.

Los objetivos basicos de la investigacion de medicamentos huérfanos son similares a
los del resto de medicamentos. No obstante, presentan particularidades y dificultades
especificas que deben ser oportunamente consideradas y resueltas desde el punto de

vista regulatorio.
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a3 Conhtamos Coh 2.500 Corazones en Facebook!!t:

Nuestra familia ya cuenta
con 2.500 corazones
iEnhorabuena!

ACtOSs Orgahizados por Feder:

Participamos en la IV Carrera Feder por las enfermedades raras. Se celebra como
todos los anos en la Casa de Campo de Madrid el 3 de marzo. Union y competicion se
alian para luchar por la indiferencia de las personas que tienen una enfermedad poco
frecuente. La familia de Daniel Carazo acude en representacion de la FCHP.

Y acudimos al Acto Oficial Mundial de las Enfermedades Raras, celebrado en el
Senado de Madrid. Presidido por S.A.R. La Princesa de Asturias, el Presidente del
Senado, Pio Garcia Escudero, la Secretaria General de Sanidad, Pilar Farjas y el
Presidente de FEDER, Juan Carrion, entre otras autoridades.
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Tuvimos la gran suerte de poder trasladar a S.A.R. algunas inquietudes sobre
la Hipertension Pulmonar, y hacerle llegar un broche solidario, e informacion sobre
nuestra enfermedad. Acuden en representacion M* Pilar Carazo Minguez, y Laura Ranz
Carazo.

BT

. . . . e ] .

BBk revisa de sl y Loén emo stonosovoen e (20| o] [[0%:[0d[0]0[=\¥ s ale publicada en la
R —— Revista Digital de Castilla y Leén, la
S PPV . - noticia de la asistencia por parte de

a Fundacicn contra la Hipertensién Pulmonar, presente en el acto del Senada r W 1A 7
I;onFmelivn del Df: Hun:i:l dr: las Enf:rmEdai‘]es‘:.liarasl ‘ ’ SEGURO representantes de la FundaCIOn’ al Dla
e s s s gﬁﬁé Mundial de las Enfermedades Raras en el
o Senado. Se destaca por parte de SAR La

%{:}“{E’x‘i“ BCT;?; Princesa de Asturias, la gran labor e
STrLITI RN iniciativa que realizan las asociaciones y
fundaciones por sacar adelante a sus
enfermos en este tiempo de dificil situacion
economica. Destaco también la gran labor
de la mujer en este tipo de situaciones,
S e e e haciendo alusiéon a que coincidia con el Dia

e 52 vumive s D) 5o e SomACSCISne S @ STUSSEN STUSL 5 METID G Sapur anl fare sz s de la Mu er
#oriliss anguatiesis qus o seten ué heter cLEnes |ss dsgnastonn une evtermaind sem emurt:, g fnarma .

U mérfip y un esfuerza quE Cuiers FESNGCeS  agraceser

SOCIEDAD

Laurs Ranz

Ln Princesa ce Aturies elog la labar 2= les
mnciadones de 20ov & ete Un oo 3
“na vy = amumerar 3 canticac S Iniativa cos
2esce FEDER esils promeniznaa. Pera cmma on
5 diz o5 die, me Qustars s vumsT vez ¥

pasiblicaces gue afrece la federaddn, ¥ cue
SonczaEn chma viven estms famiizs.

Tamiin et que e gutadz lamer &
mencdn soere o ranaa ncamentl qus nacks
gesce los asododones y desde la fecernaén ce
snfermeszos ranas. Muchas vesss no samos

For (oo, 2 Frincesa o Astaizs ceswch dos
ez cimaca, Cus Toy DN & el D

Intemadanel ce iz Mujer. Me gustarz sutrayar
i trasajn de tntisimes Mujerss qus s vusken
cuarze un famillar pazecs una snfermacas rana
En muces comenss sl son
funcamencal & gue e agarma i tamia antera
Barm cantiner luchanda®; ¥ i segunds, que T
ivestigacién dentiica = =l mejor @aming paw
vzt an @ Woa oo i snermacazes
rares ¥ progressr coma pals. Fomemar 2
vestigadén = nuesia abigacén. Gradas ce
numwa 3 tadar. ¥, v Io zabd, cantas conmige
e,
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ecogida de firmas para la CreacCidon de una (Jnidad de

Hospitalizacion de cuidados intermedios:

La FCHP colabora con la recogida de firmas que impulsa
la mama de Gabriela socia de nuestra fundacion, para
la Creacion de una Unidad de cuidados intermedios,
ya que en planta no tienen los suficientes medios para
controlar todas las dificultades de estos pequenos, y que
el siguiente paso seria la UCI pero en la mayoria de los
casos no esta tan grave como para estar en ella. Asi en estas unidades, el control
estaria perfectamente adecuado a sus necesidades.

Después de la recogida de firmas que dura varios meses, nos disponemos a enviarlas
al Hospital Doce de Octubre, el H. Ramoén y Cajal, H. La Paz, a la Direccion General de
Att. Al Paciente, y al Ministerio de Sanidad.

La respuesta es que se va a tener en cuenta en los hospitales seleccionados para su
proxima creacion, y el Ministerio de Sanidad delega la responsabilidad en las
Comunidades para este tipo de creaciones.

11 Torneo Benéfico de Futbol Base:

Continuamos el afnno con la celebracion en los campos de polideportivos de Parla del III
Torneo Benéfico en Parla (Madrid,) en el que acudieron mas de 300 jugadores de los
12 equipos participantes. Organizado por la FCHP en colaboraciéon con varios
patrocinadores (Coca-Cola, Autoescuelas Proa, Aluminios Poli, Gozalo [luminacion y
Sonido, La Caixa, la Federacion Madrilena de Futbol y el Ayuntamiento de Parla).
Jornada de divulgacion de la enfermedad y la recaudacion de fondos para la
investigacion. (Los dias 23 y 24 de Marzo). Gracias a todos los jugadores por la
deportividad mostrada y por los grandes partidos realizados!!

SZ ‘lil};u‘e’ne‘n;is'r.\l"uimnar . : SA ‘H‘I;;-e'mn;ilo‘.r;f’uimonar >
A la izquierda el A.C. El Bercial, equipo participante, y a la derecha, foto de la final del
Torneo Benéfico con el C.D. Leganés y el Getafe C.F. éste ultimo ganador del torneo.
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MenCién en Cadena Ser Madrid Sur (94.4FM)2 sobre el Torneo de

Fuatbol Base Benéfico a favor de la investigacion de la Hipertension Pulmonar: “..entre
lo mas destacado en el sur de Madrid, para no aburrirse ningun dia, ademds de un
Torneo benéfico de Futbol Sala en Parla, destinado a la Fundacion contra la Hipertension
Pulmonar”.

h Cadena Ser “Hoy por Hoy™:

Entrevista a Enrique Carazo, Presidente de la
Fundacion contra la Hipertension Pulmonar, en
la que se habla de la labor de la fundacién y de
la recaudacion de fondos para la investigacion de
la enfermedad. Cualquier medio es importante
para divulgar la enfermedad y en las cadenas de
radio siempre nos prestan unos minutos para
este fin.

Prayecto )m{fxq Clinkco ENPATHY

Agustin Paya consigue una entrevista en TV
Algeciras en el programa “De todo un Poco”
en el que explica los sintomas y la problematica
del dia a dia de la Hipertension Pulmonar. Se
basa fundamentalmente en explicar el Proyecto
de Investigacion Enpathy y la manera de
conseguir fondos para poder desarrollarlo. Es
una entrevista en la que se explica con detalle la
enfermedad.

Gracias Agus!!

Carta ala MiniStra de Sanidad: ras enviar una carta con caracter

urgente para presentar al Ministerio de Sanidad nuestro proyecto de Investigacion, en
la que solicitabamos una reunion, ha sido aceptada!! Es una gran noticia porque se va
a presentar un proyecto en el cual la FCHP lleva mucho tiempo trabajando “ENPATHY”.
Un proyecto de investigacion elaborado por los investigadores y universidades mas
prestigiosos de la HP, y el que tenemos muchas esperanzas de obtener dianas muy
importantes en la cronificacion de la enfermedad o incluso llegar mas alla.
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<N Estas investigaciones se
S desarrollaran en diversas lineas
de trabajo: 1) Nuevas terapias; 2)
S o EAA L Srvecice eo0iLAS B levALBAD Nuevos

) marcadores biologicos de la
enfermedad; 3) Nuevas técnicas
de imagen para el estudio de la
HAP; y 4) Creacion del Biobanco
espanol de HAP.

La linea de nuevas terapias trata
de identificar nuevas dianas
terapéuticas mediante estudios
genomicos y protedomicos,
investigar la modulacion de vias
de senalizacion que permitan
frenar el estrechamiento de las
arterias pulmonares y evaluar el
efecto de la terapia celular.
También se emplearan técnicas
de genomica, proteémica y metabolomica para identificar nuevos marcadores
biologicos de la enfermedad, y se investigara el papel de los estudios de integridad y
funcion endotelial en el diagnostico y seguimiento de la enfermedad. Se investigara la
aplicabilidad de técnicas de imagen de ultima generacion para visualizar la
distribucion de la circulacion pulmonar, asi como la morfologia y el funcionamiento
del corazon. Por ultimo, nos proponemos desarrollar un repositorio de muestras
biologicas de pacientes con HAP relacionado con el registro espanol de pacientes, a fin
de que dichas muestras puedan ser utilizadas en futuras investigaciones sobre la
enfermedad que se realicen en cualquier lugar del mundo.

Nuestro objetivo es presentar el gran proyecto de investigacion ante el Ministerio para
intentar que nos subvencionen lo maximo posible, aunque sabemos que en estos
momentos la situacion no es la mas idénea, pero no podemos dejar pasar esta opcion.
Nos cita el Ministerio de Sanidad el 17 de Junio de 2013 de 13:00 a 14:00 h.

11 Edicién de |os Premios Inocente IThocente 2013:

De nuevo fuimos seleccionados en la III Ediciéon de los Premios Inocente Inocente 2013,
una iniciativa que tiene como proposito reconocer el apoyo de aquellos personajes
“famosos” que colaboran en causas sociales a favor de la infancia mas necesitada. El
objetivo de estos premios, ademas de hacer llegar ayudas economicas a diversos
proyectos de entidades no lucrativas, es dejar patente ante la sociedad el apoyo que
diferentes personajes conocidos otorgan a la labor desempenada por las organizaciones
sociales que operan en nuestro pais.

En esta nueva convocatoria tenemos el orgullo de contar nuestra abanderada ROKO ,
maravillosa y polifacética actriz y cantante ganadora de la Primera Edicion del
programa de television “Numero 1”, nos apoyara en estos premios con su mejor sonrisa
y carino que nos dio desde el primer momento en que la conocimos, al igual que
manager M? Luisa, que nos lo puso todo tan facil, os lo queremos agradecer a las dos
de corazon!!

La mecanica de los votos en los premios consiste en que la Fundacion Inocente
Inocente presenta las mejores candidaturas en su pagina de la red social Facebook
para que todos los amigos o fans puedan proceder a emitir un voto a la candidatura
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que mas le guste. El famoso que durante un periodo establecido de tiempo mas votos
consiga, sera el ganador del premio.

Algunas de las publicaciones en los medios
de comunicacion sobre nuestra
candidatura, al igual que muchos de los
famosos comunicaron en sus redes sociales
para que apoyasen a nuestra famosa y en
definitiva, a nuestro proyecto que ira
destinado integramente a la investigacion de
HP en Pediatria. Algunos de estos famosos
fueron Santiago Segura, Monica Naranjo,
Ana Simo6n, Carmen Lomana, entre otros.

Tras unos dias muy intensos de votaciones,
INOCENTE % acudimos a la Entrega de Premios celebrados
en el Hotel Continental (Pso. de la Castellana)
el dia 30 de mayo a las 19:00. Los ganadores
de los premios fueron Dani Martinez
representando a ASPACE LEON como
asociacion mas votada en las redes sociales y
elegido por el Jurado de Inocente Inocente
Juanfran Torres con la asociacion ADIS
VEGA BAJA, enhorabuena a las dos
asociaciones!!!

INOCENTE INOPENTE 3

Nuestra fundacion recibe un premio gracias a
la implicacion de Roko y de todo el movimiento
en redes sociales que tuvimos, gracias a todos

por vuestro apoyo.

Foto en la que todas las asociaciones recogen su premio, gracias a todos los famosos
por la accion solidaria tan importante que realizais por nosotros!!!
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Durante el fin de semana del 24 y 25 de mayo la FCHP realiza varios eventos:

erig de Campo de Moraleja de Enmedio (Madnd) La Fundacién
Contra la Hipertension Pulmonar estara
colaborando con la organizacion a través
de un puesto de articulos, en el que se
venderan pantalones vaqueros de la
marca Bandolli, broches, pendientes,
anillos, diademas, todo hecho a mano por
Patricia Fernandez y Silvia Pérez
Lacalle. Ademas, debemos agradecer la
asistencia de la familia de Patricia y la de
Jesus que fueron a echar una mano en el
puesto de la FCHP, gracias familias!!!

Acudimos al Circuito de Montmel6é (Barcelona) donde representantes de la
Fundacion Contra la Hipertension Pulmonar asistieron a los entrenamientos y la
carrera de Mercedes Benz (en la que participa el piloto Agustin Paya Pérez, hijo de
un miembro de la
Fundacion). Este
equipo, perteneciente
a la competicion de
vehiculos eléctricos
de las ECOséries lleva
en el uniforme los logos
de la Fundacion contra
la Hipertension
Pulmonar, por lo que la
Fundacion ha querido
agradecer su apoyo
con su presencia en el
circuito. Se unen los
coche eléctricos con
- : cero §mi§i9nes de
D] Catalunya g 4 contaminacién con la
i necesidad de aire
limpio para los
enfermos de
Hipertension
Pulmonar, qué mejor
simbiosis!!
La FCHP les dio un
trofeo en
reconocimiento por su
esfuerzo en la divulgacién y apoyo a la Fundacion, ademas al Team Manager de
Mercedes Benz EcoSeries y al de Magnum Cups. Gracias Amigos!!
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Y como no podia ser de otra manera... el ganador en la categoria de Regularidad ha
vuelto a ser Sergi Giralt, a los mandos de un Mercedes Classe A 180 CDI. En el
apartado de ELECTROseries, la primera posicion ha sido para Agusti Paya y su
Mercedes Classe A E-Cell. Enhorabuena por esta gran carreral!

La FCHP ha conseguido aumentar los

meses de dosificacion en el Hospital

Ramon y Cajal. Anteriormente, en la

. Hospital Universitario farmacia hospitalaria se daba de 2 a 3

‘x Ramén y CaJa| gllzsffs las moiadicaciones pecesarias, pell"o

o pasado ya empezo6 a acogerse a la

- ley es decir 1 mes maximo, aun asi la

FCHP ha seguido 1n31stlendo y hemos conseguido que se dosifique para plazos de 2
meses, de esta forma pasariamos de acudir 12 veces al afio a 6 veces al afo.

rTl'l innovas

Vi es onvisita a las tropas britanicas desplegadas en el sur de Afganista

Enrique Carazo, presidente de la FCHP, habla en Canal 24 horas y en la 2 de TVE
sobre el Proyecto “Enpathy” de investigacion en Hipertension Pulmonar y sus maneras
de colaborar en la obtencion de fondos para poder llegar a una cura.

El canal 24 de RTVE retransmite en todo el mundo, asi podremos llevar nuestro
proyecto de investigacion a cualquier rincon del planeta.
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eunion en el Ministerio de Sahidad para pedir apoyo

institucional en huestro proyecto de investigacCion
“Enpathy»:
P—

Representantes de la Fundacion se
reunen con el Ministerio de Sanidad
para solicitar apoyo institucional.
Enrique Carazo y Laura Ranz,
miembros de la FCHP, y el Doctor
Miguel Angel Gémez-Sanchez han
mantenido un encuentro en el
Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad con Maria
Mercedes Vinuesa, directora
general de Salud Publica, Calidad
. e Innovacion. En esta reunion se le
o ,// . ~ han trasladado diversas iniciativas y
reivindicaciones en las que trabaja la entldad tales como el proyecto cientifico
ENPATHY o la defensa de los afectados por esta dolencia. Ademas, se le ha informado
sobre una practica contraproducente que se esta realizando actualmente, consistente
en entregar medicamentos genéricos a enfermos de hipertension pulmonar en
sustitucion de la medicacion oficial, lo que provoca que la eficacia del tratamiento
disminuya y la calidad de vida de estas personas se resienta. Nos convocan de nuevo
a otra reunion para tratar la evolucion de los temas tratados en la primera.

Publicaciones:

16 Aragon

Innovaciones terapéuticas

Aragon avanza en el tratamiento
de Ila hlpertenS|6n pulmonar

© La unidad del
Sefve!haatendtdoya
con

60 personas
estapatolog;’am

<

e ba Miperacasion m-

Pulmonar en Espana de
or

Bacen €n Ducstra comunidad ©
mana, 1o qUe Provocs Que su off. Mo of trasplantc pulmonar. o

EN PRIMERA PERSONA

«Dame la vueha en la
cama era un sacrificio»

Toni padece esta compleja afeccions== El
diagnostico se hizo esperar durante 2 anos

cnts que. por fin. Ia =
tendia Jo que me pasaba
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Congreso de la Sociedad Espafiola de Neumologia y Cirugia
oracCica (SEPAR):

Enrique Carazo, presidente de la Fundacién Contra la Hipertension Pulmonar
representa a la entidad durante el 46° Congreso Nacional de la Sociedad Espanola de
Neumologia y Cirugia Toracica (SEPAR) que se celebra desde el 15 al 17 de junio. En
este caso Agustin Paya Pérez piloto de Mercedes Benz Eco Series y como colaboradores
de la FCHP nos acompana en este evento, gracias a los dos.

En este congreso se dan cita los Neumologos mas importantes de la actualidad y se
concentran en numerosas charlas y mesas redondas donde exponen diversos casos
tanto de la Hipertension Pulmonar como de otras enfermedades respiratorias.

La Asociaci6 d"afectats de Catalunya y la FCHP asociaciones hermanadas colaboran
juntas en la Separ. Gracias amigos!!!

Benéfica

por {oly
Manolo.com a favor de |a
Nuestra socia Isabel Girado,

mama de Lucia, una preciosa nifa
enferma de HP, nos puso en nuestro
camino a una maravillosa persona
Manuel Calvo, artista creador de unos
personajes muy divertidos. Se le
ocurrio hacer una Subasta Manolera
solidaria, en el que muchos artistas se
unirian para donar sus piezas y todo
lo recaudado iria integro a la
Investigacion en Hipertension
Pulmonar. Efectivamente sucedio asi,
numerosos artistas cedieron sus obras
realizadas a mano al igual que Manuel
que cedi6 numerosos Manolos y cuadros manoleros que durante una semana
estuvieron siendo subastados en Facebook.Gracias Manuel e Isabel por vuestros
enormes corazones!!!
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1 Jorhadas de la Salud de Parla:

Desde el 28 de septiembre al S de octubre, se celebran las Il Jornadas Parla Saludable,
en las que la Fundacion Contra la Hipertension Pulmonar estara presente. La
presentacion oficial sera en la Casa de la Cultura a cargo del Alcalde de Parla José M*
Fraile, después dara lugar a un Flashmob en la superficie del aparcamiento de la
Avenida Juan Carlos I. Ademas numerosos comercios de la localidad, apoyaran esta
iniciativa y se suman a realizar primeras consultas o clases deportivas todas ellas de
manera gratuita.

(2]

1
AYURIAMIENTD OF
PARLA

Parla Saludable

Del 28 de septiembre al 5 octubre
Il Jornadas de la Salud

| Ruta de la Salud y cuidados corporales

R Socialdel Ayto. de Parts
Concejokn o Sakdad y S Piblca
COUABORA

Contro de Iniaties Cmpresarisies

Dentro de estas Jornadas de la Salud, la FCHP en colaboracion con el Ayuntamiento
de Parla, coloca un Toétem Solidario y varios tubos en La Casa Consistorial, la
Biblioteca Municipal “Gloria Fuertes”, la Casa de la Juventud y la Casa de La Cultura.

La campana de “MOVi leS SOIidariOS” trata de recoger lo moviles, cargadores

y baterias que no sirvan, para destinarlos a la investigacion de la Hipertension
Pulmonar; y a la vez proteger el medio ambiente. En la presentacion celebrada el dia
30 de Septiembre, estuvieron miembros del Ayuntamiento de Parla como Maria
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Antonia Gonzales y Marta Varén, ademas de miembros de la FCHP. Gracias a nuestros
ninos por cedernos su imagen y a Melocos por ser tan solidarios con nosotros.

N ueva entreVISta a Enrique Carazo en Ser Madrid Sur haciendo referencia a

la iniciativa de recogida de Moviles Solidarios a favor de la investigacion de la
Hipertension Pulmonar.

CADENA 944 M

SED MADRID SUR

Fundacién Contra la ;\.r.,;.‘;v1;_@#{,4@4“'913’
Hipertension Pulmonar S

e >

mensajes_de'animo ainuestror: .

mto deportiVO: impulsado por el ciclista Javier Angel Miguélez, se propone a

través de la plataforma de microdonaciones www.migranodearena.org conseguir
fondos para la investigacion de la Hipertension Pulmonar. La temporada tanto la Copa
de Espana, como la Madrileha, abarca desde octubre hasta finales de enero. Se haran
cronicas de los entrenamientos y carreras. Cada una de ellas se dedicara a un afectado.
Se pondra en redes sociales Facebook y Twitter.

AsistencCia al IV Congreso de la Fundacién Centro Nacional
de Tecnhologias de la Accesibilidad (Centac).

Se celebra los dias 17 y 18 de
octubre en el Palacio de
Congresos “El Greco” en Toledo,
con un programa para dar a
conocer las ultimas novedades
en  Tecnologias para la
. = accesibilidad. Acuden al acto
N - 4 — Enrique Carazo, M?® Victoria
\\}\E\\\\\\ vy Martin Quilén y Laura Ranz.
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DresentaCion de uh proyecto conjuhto coh Accentac en |a

PlataForma solidaria de YVodafone:

NN L2 FCHP junto con Accentac (Centro Nacional de
Tecnologia para la Accesibilidad) presentamos a Vodafone
una aplicacion de realidad aumentada con la que se ofrece
informacion sobre la accesibilidad de espacios y servicios
de edificios emblematicos de acceso publico. En concreto,
la aplicacion Accentac describe y sitia en los planos de

accentac

CESIBILIDAD PARA T estos espacios publicos los servicios necesarios para

facilitar la accesibilidad y movilidad en los mismos:
rampas, ascensores, salvaescaleras, bafnos adaptados a personas con discapacidad,
accesos adaptados, salidas de emergencia, puntos de informacion, etc. Mediante esta
aplicacion los afectados de HP pueden, por ejemplo, navegar por el interior de los
edificios a través de planos en 2D y 3D. También pueden acceder a la informacion de
los espacios mediante tecnologia de cercania (GPS) o reconociendo imagenes de las
fachadas de los edificios. De esta forma, se puede acceder a informacién sobre la

historia de cada espacio y sobre lo que contiene.

Vista por planta

o s [ coneis | s
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Desayuno Golidario en Zenith QOptimedia empresa d
Publicidad:

La empresa de Publicidad Zenith Optimedia ha elegido a la FCHP como la primera
ONG para realizar el Desayuno Solidario. A través de Antonio Ranz, tio de Daniel
Carazo que propuso a la fundacion como candidata para la accion social
“SOLIDARIZO”.

Empleados del grupo elaboraron de forma casera un delicioso desayuno, para poder
degustarlo habia que realizar una donacion en una hucha para tal fin. Los desayunos
se realizaron simultaneamente en las delegaciones de Barcelona, Valencia y Madrid.
En la sala de proyecciones Enrique Carazo realizo una presentacion para dar a conocer
la enfermedad y la FCHP delante de todos los empleados y con conexion telefonica para
que los que no estaban alli con nosotros, pudieran tener conocimiento de todo lo que
rodea a la Hipertension Pulmonar.

Después de esta presentacion seguimos trabajando con ellos para ver de qué manera
y mediante sus recursos pueden colaborar con nosotros. Gracias amig@s por vuestro
interés y carino que recibimos.
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Obra de Teatro eh Huelva:

Santiago, papa de una nina con HP promueve una obra de Teatro en Aljaraque
(Huelva) el dia 19 de octubre a las 21:00.
Colaboran en la obra la Asociaciéon de Mujeres de
Moger (Zenobia) quienes interpretaran La Cabeza
del Dragon. Ademas, se habilité un puesto con
productos y loteria de la FCHP. La recaudacion de
las entradas ira destinada integramente para
luchar contra la Hipertension Pulmonar.
Enhorabuena por esta gran iniciativa!!

La Asociacion Zenobia Lleva a
Corrales ‘|_a cabeza del dragon’
gl ool IR 3an = -
contra la Hipertension
Pulmonar

s.v.

e llevara
a esce » en el Teatro
Cinema Corrales

Con este acto, cerramos una Memoria de Actividades cargada de eventos, reuniones con
laboratorios, empresas publicas y privadas, entrevistas, actos,...

Pero la FCHP ademas trabaja dia a dia, detras de las camaras, con mucho impetu e
ilusién, para que todos sus asociados, familias, amigos y por supuesto, los afectados
que forman parte de la Fundacion contra la Hipertension Pulmonar tengan un futuro
lleno de esperanza y una vida plena.

Todo nuestro trabajo también queremos compartirlo con todos los enfermos de
Hipertension Pulmonar en el mundo.

Gracias!! Muchas gracias!! a toda la gente que hace posible que todo esto vea la luz, y
que nos apoyan cada dia, o mejor aun... cada horallll con carino, y con ilusion,
haciéndonos la vida mucho mas facil.
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