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Dia Mundial de la Hipertension Pulmonar.
Simposio Cientifico.

La Asociacion Nacional de Hipertension Pulmonar ha sido organizadora y anfitriona de la
primera celebracidon del Dia Mundial de la Hipertensién Pulmonar. Han llevado a cabo dos
eventos para marcar esta fecha que supone un hito histérico a nivel internacional para esta
enfermedad rara. En primer lugar, la ANHP ha unido a organizaciones de pacientes, médicos
especialistas, investigadores e industria farmacéutica en un simposio cientifico que ha
obtenido el reconocimiento de Interés Sanitario del Ministerio de Salud, Servicios Sociales e
Igualdad y de la Agencia Lain Entralgo.

El Simposio fue inaugurado por Dofia Merceces Vinuesa, Directora General de Salud Publica,
Calidad e Innovacién del Ministerio de Sanidad que actud en nombre de la Ministra Ana Mato.

Los contenidos del simposio que se desarrolld los dias 4 y 5 de Mayo se eligieron en funcién de
la necesidad de los pacientes de resaltar aspectos fundamentales que afectan a los que viven
con hipertensién pulmonar y los ponentes fueron elegidos entre los mejores exponentes de la
clinica y la investigacién a nivel nacional e internacional.

Los registros de Hipertension Pulmonar en Espaiia, REHAP y REHIPED.

Los registros y su valor en la extraccion de datos sobre morbimortalidad de la HAP tienen unas
consecuencias importantes en dimensionar el problema de la hipertensién pulmonar dentro
de la salud publica. Los pacientes son un grupo que sufre las desigualdades que genera su
encasillamiento en el marco restringido de las enfermedades raras. Los registros van creciendo
y se estdn ampliando los criterios de inclusién, pero aun queda mucho camino por delante y
las variantes mds comunes de hipertension pulmonar que afectan a un ndmero muchisimo
mayor de pacientes aln no son contempladas como problema sociosanitario lo que limita
enormemente la posibilidad de dimensionar la hipertensiéon pulmonar con todo el alcance que
tiene dentro de la salud publica.

Farmacos: Marco Europeo y Economia Nacional

Esta mesa proporciond una introduccién a los érganos regulatorios de los fdrmacos tanto a
nivel europeo (procesos de aprobacion de medicamentos huérfanos por la Agencia Europea de
Medicamentos) como nacional (a través de la funciéon de las agencias de evaluacién de
tecnologias de salud). El acceso a una medicacidn que ha pasado los controles de calidad,
eficacia y seguridad es fundamental para retrasar o evitar las discapacidades generadas por la
progresion de la hipertensidén pulmonar. La Asociacion Nacional de Hipertensién Pulmonar
aproveché para lanzar un mensaje muy contundente en contra de la fabricacion de genéricos
ilegales en hospitales publicos.
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Avances en genética y diagndstico temprano

Se presentaron dos de las investigaciones genéticas que se estan llevando a cabo en Espafia y
el valor que tienen los médicos de familia dentro de la inmensa necesidad de alcanzar
diagndsticos tempranos. Los datos son escalofriantes porque la gran mayoria de los pacientes
son diagnosticados cuando la enfermedad ya esta en clases funcionales tres y cuatro lo que
supone que perdemos oportunidades valiosas mantener su salud y evitarles ingresar en el
mundo de las minusvalias y verse fatalmente destinados a acogerse a la ley de dependencia.

Avances en investigacion, un acercamiento al futuro de la HP

La mesa dedicada al futuro de la hipertensidon pulmonar tuvo un valor enorme para todos
nosotros. Investigadores de Estados Unidos y Canada nos abrieron una perspectiva en la que
podemos contemplar la cura de la enfermedad como una posibilidad real y con evidencia
cientifica que convierte ese objetivo de los pacientes en una meta alcanzable. Nos hemos
acercado a un mundo cientifico que aborda la enfermedad de forma completa. Los pacientes
hemos querido hacer ver que percibimos tres corrientes en el campo de la investigacion y que
todas ellas son fundamentales. La escuela en la que se busca aumentar el conocimiento sobre
el origen de la enfermedad, la rama que estd enfocada en el uso de tratamientos
farmacoldgicos y su mejor aplicacién como los postulados de la terapia combinada de inicio
con grandes ventajas sobre los protocolos de monoterapia y adicién de nuevos farmacos a
medida que progresa la enfermedad, y la corriente investigadora que se sale de los caminos ya
iniciados y avanza en nuevos abordajes convirtiendo en ciencia las esperanzas y los suefios de
los pacientes.

Apoyo multidisciplinar al paciente

En el ultimo bloque antes de la conferencia magistral, la Asociacidn Nacional de Hipertension
Pulmonar resaltd que los enfermeros y los fisioterapeutas tienen un gran valor para los
pacientes. Se reconociod su labor a través de presentaciones de un nivel excelente en las que la
enfermeria juega un papel vital en telemedicina y calidad asistencial y los fisioterapeutas
ofrecen una mejora en la calidad de vida de los pacientes que supone una diferencia
fundamental ya que su capacidad respiratoria incide dramaticamente en las actividades de la
vida cotidiana.

Hechos y deficiencias en la gestion de la HPTEC

Por ultimo, la conferencia sobre hipertensién pulmonar tromboembdlica marcé no sdlo las
nuevas tendencias en la busqueda de tratamientos adicionales para esta variante de la
enfermedad sino que subrayd que el campo de la hipertensién pulmonar no estd limitado a la
HAP y que las necesidades de tratamientos farmacolégicos para los diferentes tipos de HP no
estan cubiertas.
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