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Carta de Bienvenida

Queridos amig@s,

Los anos pasan veloces y de nuevo tenemos el honor de presentaros la Memoria Anual que
la Fundacion contra la Hipertension Pulmonar viene publicando desde hace ya NUEVE
anos!!l. Practicamente nada de lo que aparece en ella seria posible sin vuestro apoyo,
esfuerzo y carifo.

Ya tenemos una cierta mayoria de edad, intentamos abarcar multiples actividades y
perseguir algunos logros de los que nos sentimos especialmente orgullosos como el apoyo
al proyecto EMPATHY! Porque nuestra lucha contra la Hipertension Pulmonar se
intensifica cada afno en todos sus frentes, sin olvidar el que nos diferencia: La
investigacion!! El Ginico camino que nos esta llevando a obtener tratamientos cada vez
menos agresivos y mas eficaces que nos proporcionen el tiempo necesario para obtener
una cura definitiva.

Y aqui seguimos y seguiremos. Como veréis no faltan ideas, arte, actos, aportaciones... en
las que vuestra Fundacion se encuentra involucrada, pero estamos inmensamente
agradecidos a todos vosotros, que lo hacéis posible y que compartis el esfuerzo, la ilusion
y sobre todo la esperanza en lograr nuestros objetivos.

Un afectuoso abrazo

Enrique Carazo Minguez
Presidente FCHP
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Blog de la FCHP
http://Conhipertensionpulmonar.com/

El h[og de la ¢ Tienes curfosidad por saber quiénes somos? Hablamos de salud, enfermedades ravas y, por supuesto, sobre
solidaridad y superacion. Luchamos contra la hipertension pulmonar, i 4
sabemos que genaremos ests batalla, ;Nos ipaias?

Fundcion Contra In
Hipertension Pulmonar

Si deseas recibir el NJEVO BOLETIN FCHP, manda
un Correo a: ComuniCacion@fchp.es

Al dia con la

Fundacién Contra la

Hipertensién Pulmonar

Newsletter mensual de la FCHP | N 53 | NOVIEMBRE 2017

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

I.1. Fines Generales de la FCHP.

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

I.2 Actividades Generales de la
FCHP.

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

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

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

o sus familiares y entorno.
Dichos centros podran ser
tanto fisicos como virtuales,
favoreciendo con ello que la
Asociacion actue a favor del
mayor segmento de
poblacion posible. La
atencion aqui descrita podra
consistir en la asistencia
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 social ante
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10.

11

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 Ila
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
informacién 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 decididas por
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el Patronato de la Asociacion,
u 6rgano 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,
pronostico y tratamiento o
seguimiento, par alo cual se

podran formalizar
Convenios de Colaboracion
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 la
Hipertension Pulmonar, y
facilitar la presencia de
alumnos de los ultimos
cursos de carrera |y
posgraduados, para su
mejor formacion y
adquisicion de experiencia,
en actividades relacionadas
con la Hipertension
Pulmonar.

Divulgar los resultados de
la cooperacion en
investigacion biomédica.

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

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

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

La divulgacion, por si
misma o por medio de
empresas editoriales, de los
trabajos y estudios
promovidos por la
Asociacion y aquellos otros
que considere de interés
dentro de su ambito de
actuacion, asi como
publicar libros, revistas y
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12.

folletos, etc. relacionados
con la Hipertension
Pulmonar.

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

.Realizar o colaborar en

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

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

actividades relacionadas
tienen el caracter de
meramente enunciativas y

no exhaustivas o)
limitativas, pudiendo
realizar la Fundacion

cuantas otras considere
convenientes en orden a la
consecucion de sus fines.
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A continuaCion, os presentamos CronologiCamente
t0dos |0s eventos realizados por la fuhdacioén:

Seguimos con las entregas de [Los Kits de EmergencCia
en colegios con nhihos con HP:

En esta ocasion ha sido en CEIP “Federico
Garcia Lorca” de Dos Hermanas Sevilla, _
para nuestra peque Marta Calderon y para e Bew ‘_F
Nicolas en el IES As Marifias de Betanzos MALET ©F

(A Coruna) . Desde la Fundacion Contra la T
Hipertension Pulmonar queremos "
agradecer al personal de OXIMESA-

PRAXAIR por sus aclaraciones al =
profesorado, por su compromiso con el
bienestar de los alumnos con Hipertension

Pulmonar y, sobre todo, por hacer posible un gran proyecto como este.
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HIPERTENSION PULMONAR, huestro lema para

. (4

“Por una medicacion adecuada e innovadora para la
Hipertensién Pulmonar. iSalva vidas!”

Este ano con nueva ubicacion,
celebramos el VII Aniversario de
la FCHP el 24 de noviembre en el
AC Hotel Madrid Feria,
presentado por los mediaticos
Carlos Garcia-Hirschfeld y
Marta Solano. A continuacion
mostramos un coéctel de imagenes
de la jornada:

INSTITUCIONES PUBLICAS
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MEDICOS E INVESTIGADORES

NUESTROS VOLUNTARIOS
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Una de las noticias mas importantes por parte de la FCHP es la entrega del cheque de la
recaudacion de los eventos solidarios por importe de 80.000€ para el Proyecto de
Investigacion EMPATHY,

Al dia siguiente
se realiz6 la

estuvo presente
la psicologa de
la FCHP, y se
dio la noticia de
la presentacion
de la nueva
camiseta

solidaria.
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Estuvimos invitados en el
Hospital Universitario
Ramon y Cajal en la
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Este ano Angel un pequeno de la FCHP afectado de HP fue elegido para contar

su caso en la Ga la

hocente [hocente

Dolors Montserrat, Ministra
de Sanidad, Asuntos Sociales
e Igualdad entrego la camiseta
firmada por Cristiano Ronaldo a
Angel.

En enero, se celebro la Vm Jornada de HipertenSién

- UImonar en el HOSDital CliniC de BarCelona A la Jornada

asistieron las distintas organizaciones de Espana contra la hipertension
pulmonar, asi como numerosos especialistas médicos y sanitarios. Este ano la
tematica va relacionada con la genética. Gracias por contar un ano mas con

nosotros.

CLINIUTSE

Hospital Universitari
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El pasado sabado se inici6 un \CupcaKe SOlidaTiO’ en Alicante al

que acudié Gabriel, el destinatario de esta iniciativa que tiene como objetivo
seguir investigando sobre la hipertension pulmonar. Gracias por esta dulce
iniciativa.

T R R

a3 12 Reunidh de Investigacion en Hipertension

Ul [elpFe) M8 celebrada el 3 de febrero, estuvo organizada por la Linea de

Investigacion en Hipertension Pulmonar del CIBERES, coordinada por el Dr.
Joan Albert Barbera. El acto reunié en un mismo foro investigadores del
campo de la Neumologia, Cardiologia, Farmacologia, Biologia Molecular y
Biofisica, y la FCHP, pertenecientes a distintos centros espanoles, a fin de
compartir informacion y proyectos de investigacion en el campo de la
Hipertension Pulmonar.
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Partido benéfico de futbol

1

PROXIMO DIA 20 DE NOVIEMBRE
A LAS 12 DE LA MANANA
CAMPO MUNIC. NTRA. SRA. DE LA SOLEDAD

PARTIDO DE FUTBOL BENEFICO

intencion de
recaudar fondos
destinados a la
investigacion de
' la hipertension
pulmonar.
Puedes conocer
toda la
informacion
pinchando en
este enlace:

http: / /www.diar
ioinformacion.com/alacanti/2017/01 /14 /san-vicente-celebra-domingo-
ii/1849106.html

ALTAFIT

GY® cLue W
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En enero se celebré en Barcelona la entrega de premiOS Teami 9% en los

que la Fundacién Contra la Hipertension Pulmonar quedo en cuarta posicién.Loli y
Salva fueron en representacion de la FCHP. Os dejamos con algunas de las fotos del
evento.

~orupe INTERCOM -

Osabadell

e iivfe) i) i ety ) r

| COLEIARN [

nuestra pequena con HP. Gracias por esta
deportiva iniciativa.
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Maite Idiazabal en representacion de la Fundaciéon Contra la Hipertension

Pulmonar.

socio y colaborador, Salvador Calderén, ha asistido en representacion de

nuestra

Fundacion.

ido el de Dos Hermanas.

recaudado en las actividades y actuaciones
celebradas en el Teatro Municipal, ha ido a parar a
la lucha contra la hipertension pulmonar y contra
otra de las denominadas enfermedades raras: el
Sindrome de Wolfram. jMuchas gracias!

MEMORIA FCHP
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Con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, la pequena Betsy,
IE!.}

que sufre hipertension pulmonar, conocié a los jugadores del

ESDB"YO' de Barcelona, SAD jEnorme iniciatival jMuchas

gracias!

tradicional qQCtO d e
homenaje a la Banhdera
oincidiendo con el Dia

acogido el Ayuntamiento de Dos
Hermanas (Sevilla), ha estado
protagonizado por dos ninos con
- ~ . E — enfermedades consideradas raras,
Samuel, que sufre el sindrome de Wolfran, y Marta, con hipertension
pulmonar, que son los que, con ayuda de sus padres, han izado las banderas
de Andalucia y Espana.

et =

en el Museo del Prado de Madrid. Numerosas instituciones nos acompanaron
para visibilizar nuestra lucha
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Entrevista del

conozcais la historia de Salvador y su
hija. jSeguimos concienciando! Podéis
verlo en el siguiente enlace:

https:/ /www.youtube.com /watch?v=Zx

iFMSI1Q-fM

Gracias a la organizacion de M

todos los

colaboradores, artistas y asistentes.
Con este evento hemos conseguido otro
granito de arena para poder seguir
investigando mas acerca de esta
enfermedad.

I ConcentraCion de

m (Cantillana- Sevilla), que

difundio el caso de Alexandra. Desde
la Fundacién Contra la Hipertension
Pulmonar, agradecemos a todos los
que han ayudado a la expansion de
estos casos y asi poder llegar al
maximo de personas posibles con los
carteles de Alexandra. La
concienciacion es uno de los pilares
basicos en los que se basa nuestra
lucha. jGracias!

Nuestra Fundacion estuvo
representada por Maria Campomanes

socia de la FCHP en la
Asamblea de MadridjEEs
organizado por FEDER. Campomanes
encarndé la voz del paciente. Otro
paso mas para visibilizar nuestra
lucha. En la foto con el Consejero de

Sanidad Jesus Sanchez Martos quien
se interes6 por nuestra enfermedad.
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P o Estuvimos presentes en la

' i clausura oficial del Ano
SEPAR 2015-2016 de la
~ EPOC y el tabaco que se
- “eve celebr6 en Madrid. En el

i evento también se presentod
. el actual ‘&

=
d de los Retos
' Respiratorios. Alba
(Asociacion  Nacional de
Hipertension Pulmonar),
Eusebi Chiner, Carme

Hernandez (SEPAR) y Laura

Ranz (Representante de la FCHP).

Participamos en la presentacion

del evento De Ferial que

recaudara fondos para la FCHP y
el Proyecto Empathy. Al acto han
asistido Estefania Pérez,
directora de De Albero, Alberto
Navarro, director gastronémico y
Enrique Carazo, presidente de la
FCHP. De Feria se celebro en la
Plaza de Toros de Valladolid con
la mejor gastronomia, musica y
ambiente

En abril se celebr6 el CiClOCfOSS solidario que OrganiZé el
CEIP Francisco Noguera Saura de MurCialir Rt

de Ana Belén, una pequena afectada por hipertension pulmonar. Lo recaudado
se destino al Proyecto Empathy y a Cruz Roja

‘7\ =!
= C.l,
== R T Ty, RA CLLP ~
. FRAVISCO NOCJERA  SA'IRA W T g
: o Sil e
" s T,
NEEEE o g - Wy R
S | Eriats AL
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d FundaCién InOCente InOCente celebré en el Ministerio de

Sanidad, con la Ministra Dolors Montserrat, el acto de entrega de las ayudas a
los proyectos asistenciales para ninos con enfermedades raras. Una de las
organizaciones beneficiadas ha sido la FCHP y nuestro proyecto "Buscando
oxigeno en el mar”. Respiro familiar. Desde la Fundacion Contra la
Hipertension Pulmonar agradecemos los donativos de los telespectadores y a
los socios de la Fundacion Inocente, Inocente, asi como a su direccion.

La pequena Alexandra su
familia pasaron por m
para celebrar el Dia

Mundial de la Hipertension
Pulmonar y promocionar la Gala
Benéfica que tendra lugar en
mayo.

-

estar presentes Mercadillo e

€l se pudieron vender camisetas con
nuestro logotipo y nuestras pulseras.
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3% De Mallorca a Murcia, en el

N[pFE(1EMcon Ana Belén, a la

que agradecemos su esfuerzo en
la divulgacion de la Hipertension
Pulmonar. jEl Mercadillo solidario
fue todo un éxito!

fundacion, junto a afectados, enfermeros y el doctor Pérez Peniate, médico de
la unidad de hipertension pulmonar en el Hospital Dr. Negrin.

Este ano tuvimos varias bOdaS SOlidariaS entre ellas la de Cristina y

Balta de Alicante. Esta pareja ha regalado broches solidarios hechos por
miembros de la FCHP, para dar a conocer esta enfermedad y recaudar fondos
para la investigacion de la FCHP. Gracias a todas las parejas que han hecho
este detalle tan especial.
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Y una boda un tanto especial, uno de los investigadores de la Universidad
Complutense de
Madrid que
trabajan en el
equipo del Dr.
Pérez Vizcaino,

donaron el

dinero de los
detalles de la
boda, a la
investigaciéon de
la Hipertension

Pulmonar.
Gracias por
este gesto tan
bonito.

eReerrsjornadas en el Hospital Dr Negrin en [a
Palmas de Gran Canaria Colaboraron con Pilar, socia de la

Fundacion, y con la FCHP el Dr. Antonio Garcia (cardiologo), Dr. Pérez Penate
(neumologo), Dr. Pedro Suarez (cardiologo pediatrico del Materno Infantil) y las
enfermeras Maria Lindes y Desireé Aleman. Queremos agradecer la acogida y
el éxito de la convocatoria.
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En mayo se presenta en las dependencias de la
ocal de Parla (Madrid) la Expedicion Solidaria

La Fundacion contra la Hipertension Pulmonar, gracias a

Pulmonary Hypertension Association Europe, se ha propuesto un reto
importante: llevar la
Hipertension
Pulmonar al punto
mas alto de Ila
peninsula, el
Mulhacén.

En la presentacion de
este acto tomaron
parte representando a
la corporacion local el
Alcalde de Parla, D.
Luis Miguel Martinez
Hervas, la Concejala
de Bienestar Social, D*. Marta Vardn, y el Concejal de Seguridad Ciudadana,
D. Javier Molina. También estuvieron presentes el Oficial de Policia D.
Eduardo Fernandez Tejero, y el Jefe de Proteccion Civil, D. Miguel Angel
Velaez. D?. Miriam Martinez, directora de Biomecanica Martinez y experta en
alpinismo y fisioterapia respiratoria completa la expedicion. Agradecemos
enormemente al Ayuntamiento de Parla y a cada uno de los participantes todo
el apoyo mostrado a nuestra enfermedad y la ilusion que en esta expedicion
solidaria estan poniendo.

A finales de mayo celebramos unas jorhadas informativas para
paCienteS en OViedO Desde la FCHP agradecemos al Dr. Bedate, Dr.

Celso Alvarez y a todo el equipo de Neumologia por la organizacién y acogida.
o También al Dr.
Gomez Sanchez
por explicar la
enfermedad y
resolver dudas a
los afectados. Y,
como no, a todos
los asistentes que
vinieron a sumar
fuerza con
nosotros.

A finales de mayo completamos con éxito nuestro reto: Ublr el
rd
MUlhaCen Tras un entrenamiento constante, los miembros de la

expedicion han hecho un gran esfuerzo para visibilizar la lucha de todos los
enfermos de Hipertension Pulmonar, colocando la bandera de la FCHP en lo
mas alto y llevando su voz a lo mas alto de la Peninsula Ibérica. Se realizaron
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medidas de oxigeno a los 2000, 3000 y 3478 metros de altura. También la
bandera del Ayuntamiento de Parla ondea junto a la de la FCHP, pues cinco
agentes de la localidad participaron en este reto. Queremos agradecer a

Pulmonary  Hypertension  AssoCiation  Europe,
BiomédiCa Martinez, Ayuntamiento Parla Y a sus

. jHa sido una experiencia inolvidable! Os dejamos el

enlace del video de este maravilloso proyecto:
https:/ /www.yvoutube.com/watch?v=U3vTEoStqJM

Fuimos invitados por OXImeSB ad Uha V’S’ta gU|ada que OrganiZC’)
por (]| ZOO de Mad”d con una veintena de ninos que padecen diferentes

enfermedades y que son dependientes de equipos de oxigenoterapia o ventilacion
mecanica en su dia a dia. Alli pudieron disfrutar de una completa y segura visita
por todas las instalaciones del recinto, incluyendo una espectacular actuacion en el
delfinario. La iniciativa pretende contribuir a que aquellos ninos que sufren
enfermedades que les impiden realizar actividades cotidianas, puedan estar en
contacto con experiencias nuevas y que las puedan disfrutar junto con sus
familiares.
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iUn nuevo paso adelante en nuestra luchal!! Desde la FCHP queremos agradecer la
CreaCioh de una consulta de Enhfermeria para pacientes

con Hipertensidn Pulmonar en el Hospital {Jniversitario
lrgen del -R,OCiO de SeVI 5] a 1a gran mediacion ejercida por el jefe de

bloque, Jesus Maria Vida y a Isabel Ruiz, expertas de enfermeria de la UCAMI del
Hospital. Gracias a Salvador por su lucha incesante.

La FCHP estd presente en la IS ®V (] de Verano de Expertos,
Pacientes e IDVGStigadores de ECIRO-R_DIS (Organizacién

Europea de Pacientes de Enfermedades Raras). El evento se celebr6 en Castelldefels
(Barcelona) desde el 5 al 9 de junio.
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Continuamos adelante con nuestro objetivo de divulgar la hipertensiéon pulmonar.
Hemos estado en Zaragoza, en el CEIP E| ESpartiderO gracias a Desi, la
mama de la pequena Gabriela afectada por Hipertension Pulmonar. Queremos
agradecer al AMPA por su atencién y ayuda.

La FCHP ha suscrito la actualizacion del documento

para la blusqueda de soluciohes en el dmbito de las

enfermedades raraS Rerr el por la Asociacién Espanola de Laboratorios
de Medicamentos Huérfanos y Ultrahuérfanos (AELMHU) en colaboracion con la
Federacion Espanola de Enfermedades Raras (FEDER).
http:/ /www.fchp.es/app/webroot/up/files/Documento%20de%20Recomendacione
$%20EERR%20-%20JUNIO%202017%281%29.pdf

RECOMENDACIONES

PARA LA BUSQUEDA DE SOLUCIONES EN EL AMBITO DE LAS

ENFERMEDADES RARAS

IO 2017
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Laura Ranz ha estado hoy en
Cope Madrid Sur}
hablando sobre la Fundacion
contra la Hipertension
Pulmonar y de los problemas

que tienen los afectados de la
enfermedad.

Enrique Carazo, presidente de la Fundacion Contra la Hipertension Pulmonar,

estuvo el pasado mes en la Cadena S hablando sobre la enfermedad y

nuestra incansable lucha.

http://cadenaser.com/emisora/2017/05/05/ser_madrid _sur/1493977754 26674
1.html

Estuvimos presentes en las Ornadas Clenti‘FlcaS CIBE_RES que

tendran lugar en el Salon de Actos Ernest Lluch del Instituto de Salud Carlos III
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Gracias a Carlos Garcia Hirschfeld y los lectores de su blog, aq Cabra En El

Garaje el investigador del hospital de La Paz, Jair Tenorio, podra estudiar

un curso en la Universidad de Stanford sobre nuevas técnicas en genética,
aplicando lo aprendido a la lucha contra la hipertension pulmonar. jGracias,
Carlos! https:/ /www.facebook.com /fundacionhp/videos/10154891935542883/

GraCias al Dr. GOme

SanChe 4 cardiologo del Hospital 12
de Octubre, por estas
recomendaciones a pacientes con
hipertension pulmonar que se
encuentren a cierta altitud sobre el
nivel del mar.

http:/ /conhipertensionpulmonar.com/
altura-importante-pacientes-
hipertension-pulmonar/

a pasar unas jornadas de convivencia
con los nin@s con HP y sus familias.

Este es el nombre del proyecto

Alicante. Muchas gracias a todos los
participantes y, en especial, a Cristina
Fernandez, Directora de la
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Fundacién Inocente Inocente; a la Dra. Maria Alvarez Fuente, cardiéloga de
Pediatria del Hospital Ramén y Cajal (Madrid); a la Dra. Amparo Moya,
cardiéloga de Pediatria del Hospital La Fe (Valencia); a Mamen Almazan,
psicologa especialista en Hipertension Pulmonar; a Gabriel Aviio Cerver,
graduado en enfermeria y a Diia. Sonia Tirado Gonzalez, Concejala de Sanidad,
Empleo y Agencia de Desarrollo local del Ayuntamiento de Alicante -

Ajuntament d'Alacant. Tb a por el suministro de oxigeno y pulsis
para los peques!
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Ese mismo fin de semana pudimos disfrutar también de otro maravilloso proyecto

del que fuimos ganadores en los premios internacionales | k%) La 93801y llamado

“Caminando hacCia la Cima con mi doctor”.

Fuimos a una zona montanosa de Alicante a una altura adecuada para los mas
pequenos, siempre controlados por las doctoras que iran. Alli pudimos disfrutar de
unos talleres a caballos en el Club de Hipica Costa Blanca. Maravillosas terapias
para nuestros nin@s.
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Este ano hemos vuelto a estar representados por Laura Ranz en la

Conferencia Europea Anhual de Hipertension Pulmonar

7, celebrada en Casteldefels. Hemos podido participar en una maravillosa

charla acerca del Fundraising de nuestra fundacion. Es un momento para conocer
la situacion de la hipertensiéon pulmonar a nivel europeo, novedades a nivel
mundial y de conocer las actividades de las 41 asociaciones de Europa que
participaron.
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Imagenes de la presentacion de la pelicula historica 'El Duende de Sevilla', donde
han colaborado Salva y Marta, miembros de la FCHP. En las imagenes de la

Unas Imagenes de la presentacion de la pel10Ula hiﬂorica 'EI Duende
de SeVi “a' donde han colaborado Salva y Marta, miembros de la FCHP. En las

imagenes de la presentacion de la pelicula también aparecen los actores Alberto
Arroyo y Malena Cuervas (presidente y vicepresidente de la 'Asociacion Accion Se
Rueda'), Alberto Garcia, coordinador de la pelicula y Antonio José Lucas, director
general de innovacion y cultura del libro de la Junta de Andalucia. jHa sido una
experiencia inolvidable! Aqui os dejamos el enlace del video de la pelicula.
https:/ /www.yvoutube.com/watch?v=_dejTKOz-fE
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Se lanza la convocatoria de la nueva

“WBeca General de la FCHF

para  médicos e  investigadores
espanoles que deseen desarrollar sus
trabajos en el campo de la lucha
contra la hipertension pulmonar.Con
una cantidad de 12.000 euros la
Fundacion contra la Hipertension
Pulmonar apuesta siempre por la
investigacion y por los médicos e
investigadores espanoles.
http:/ /www.fchp. es/app/webroot/up/ﬁles/Beca%2OFCHP%QOGENERAL%QOQO16—

2017.pdf

| GALA BENEFICA

En las instalaciones de la

Hermandad de la Vera Cruz

Todea
'/ de Albaida del Aljarafe se celebra una
!' Gala con varios artistas con la imagen de
g A e i e s uno nuestros chicos con Hipertension
Instalaciones de la Hermandad de la Vera Crux - Albaida del Aljarafe Pulmonar, Fernando, vecino de la
2 localidad. Todo lo recaudado ira para el
proyecto de Investigacion EMPATHY, Gracias a todos por la ayuda.

Prn\ eeto
Empathy

e/zncu«wﬁ?

Fundacion Contra la
Hipertension Pulmonar
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:8eaPlaZa de Toros de Utrera (Sevilla) se celebra una Gala para una

de nuestras peques con Hipertension Pulmonar, Alexandra. Toda la recaudacion fue
para el proyecto de investigacion EMPATHY. Muchas gracias amig@s por el esfuerzo

e B

. Y con la venta de las ulseras
' SO“darlaS Los beneficios obtenidos por

su venta, van destinados a financiar el

a todas las personas que hacen posible esta

E.Ii)- ----gi-o gran labor
roye
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En [[c] IV Carrera PODUIGY' en Porcuna(Jaén) no pudo faltar nuestro

puesto solidario de camisetas y pulseras para conseguir beneficios para el proyecto de
Investigacion EMPATHY. Agradecer al Ayuntamiento de Porcuna, al Club de Atletismo de
la localidad y a todos los vecinos que colaboraron con nuestra causa

P . B
TN

En Chilluévar (Jaén) se realiza una Camina‘ta
SOlidaria para uno de sus vecinos con Hipertension

Pulmonar. José es uno de nuestros pequenos con HP, que
I junto a Ana Rosa, otra afectada de Hp hicieron el recorrido
junto con las personas que les acompanaron a pesar de la
lluvia. Agradecer a los vecinos y al alcalde de la localidad
José Luis Agea por la difusion y el carifio mostrado.
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Otro ano mas vemos la Memoria cargada de multitud de actividades; Divulgativas,
de recaudacion de fondos, de formacion, talleres, reuniones... y un sinfin de
etcéteras. Siempre el carino, el esfuerzo y la solidaridad de cada una de las
personas que colaboran en todas ellas, hace que salgan increibles... Agradecemos a
todos los implicados el apoyo y dedicacion con el que se hacen, eso nos da fuerza
para afrontar cada anio con mas ilusion, porque nos acerca a nuestra meta que es
la cura de la enfermedad.

La FCHP ademas trabaja dia a dia, con mucho impetu e ilusion, 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.

Muchisimas gracias por apoyar a cada uno de los que formamos parte esta GRAN
FAMILIA DE LA FUNDACION CONTRA LA HIPERTENSION PULMONAR. GRACIAS!!!
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