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1. La Asociación Nacional de Hipertensión Pulmonar mes de 

diciembre 2017. 

 
 

 El 21 de febrero, Esther Sabando, gerente,  representó a la asociación en la II Jornada 

Nacional de Biosimilares. 

 
 

 

 

 El 22 de febrero, Esther Sabando acudió a la “Jornada en investigación de enfermedades 

raras”.  

 

 

 



 El 22 de febrero Ángel Lorenzo, vocal de la junta directiva, y Alba Pérez, trabajadora social, 

acudieron a la rueda de prensa oficial del Día Mundial de las Enfermedades Raras, dónde 

Ángel fue entrevistado. 

  

2. Próximos eventos de la Asociación Nacional de Hipertensión 
Pulmonar. 

 El día 1 de marzo, Esther Sabando y Alba Pérez acudirán a la reunión de organización del II 

Congreso SEPAR Pacientes. 

 El día 7 de marzo Esther Sabando representará a la asociación en la presentación del  

estudio "Análisis de la situación, impacto y retos de las organizaciones de pacientes en 

España" 

 El día 11 de marzo la asociación estará presente en la Carrera por la Esperanza que organiza 

FEDER en la Casa de Campo de Madrid.  

 El día 12 de marzo estaremos presentes en la Sexta Jornada del ciclo “Nuestra contribución 

al pacto de estado por la sanidad” que tratará la perspectiva de las organizaciones de 

pacientes.  
 El día 13 de Marzo asistiremos al acto oficial del Día Mundial de las Enfermedades Raras.  

 

3.  Incorporación Esther Sabando al grupo de trabajo. 

 
 Desde el 1 de febrero la Asociación Nacional de Hipertensión Pulmonar cuenta con una 

nueva gerente, Esther Sabando, actual secretaria de organización de la Plataforma de 

Pacientes, consultora especialista en el campo de la defensa de los derechos de los 

pacientes y miembro del comité del plan de adherencia de Farmaindustria y del comité 

coordinador del plan para el abordaje de la hepatitis C en el Ministerio de Sanidad; cargos 

que desempeña como voluntaria. La  avala una amplia experiencia profesional, de más de 

20 años, en el campo de la gestión de entidades del mundo de las enfermedades crónicas, 

las enfermedades raras y la discapacidad. Durante todo este tiempo se ha dedicado tanto a 

la gestión de estas entidades, como a la coordinación de equipos, motivación de 

profesionales, atención de pacientes y familiares, búsqueda y captación de recursos y 

organización de eventos.  

 

4. Asamblea General Ordinaria de Socios 2018. 

 
 Este año la asamblea tendrá lugar en Segovia el fin de semana del 1 al 3 de junio. En breve 

recibiréis por e-mail la información relativa a los precios del viaje y a las actividades que se 

realizarán.  

 



5. Cuotas asociación 2018. 

 
 Según acuerdo de Asamblea General de junio de 2017, la cuota mínima para este año 2018 

será de 25 euros al año.  

Por otra parte os animamos a subir la cuota ya que luego desgrava un 75%, es decir si 

pagas 60 euros al año, hacienda te devolverá en la declaración 45. OTROS YA LO  HAN 

HECHO.   

  

6.  Videos rehabilitación cardio-respiratoria 
 

 Os recordamos que el año pasado gracias a la colaboración del Hospital Universitario Doce de Octubre 

de Madrid, de sus profesionales y de miembros de la asociación se grabaron unos videos de 

rehabilitación cardio-respiratoria que están a vuestra disposición en nuestra web en el apartado de 

publicaciones, nuestros videos: http://www.hipertensionpulmonar.es/videos-de-rehabilitacion-cardio-

respiratoria. 

 

7. Convenio de Colaboración con la Asociación Equinoterapia 

Madrid Sur 

 
 A finales del año 2016 la Asociación de Equinoterapia Madrid Sur firmó un convenio de colaboración con 

FEDER, mediante el cual los miembros asociaciones de la misma obtendrían un descuento en el coste de 

las terapias que realizan en su asociación siempre y cuando se llegue a un mínimo de 20 participantes 

entre todas las asociaciones.  Para ampliar información si estáis interesados por favor mandarnos un e-

mail a trabjosocial@hipertensionpulmonar.es 
 

8. Participa en las encuestas para los Estudios de EURORDIS 

 
 Esta encuesta servirá a EURORDIS para comprender mejor la opinión y experiencia de las 

personas que viven con una enfermedad rara y sus familias en el ámbito de la protección de datos 

e intercambio de datos. Existe un creciente número de iniciativas que implican el intercambio de 

información sanitaria. Con este estudio se pretende conocer, por parte de los pacientes con  

enfermedades poco frecuentes, qué información quieren compartir, con qué propósito y con qué 

tipo de personas u organizaciones, para que los organizadores de las iniciativas puedan saber las 

preferencias de los pacientes. 

Los resultados de esta encuesta pueden suponer un cambio a la hora de expresar las 

necesidades de las personas en el colectivo de enfermedades raras en este ámbito. 

Tardarás 20 minutos en contestar. 

Hazlo a través de este enlace a la encuesta: https://goo.gl/hL9eGE 

 

9. Certificado de Discapacidad, preguntas frecuentes. 
 

 Con el certificado de discapacidad igual o superior al 65% puedes solicitar la tarjeta dorada 

RENFE que ofrece descuentos al titular y al acompañante. 

 Además cada comunidad autónoma y/o ayuntamiento ofrece diferentes ayudas en cuanto al 

transporte local.  

http://www.hipertensionpulmonar.es/videos-de-rehabilitacion-cardio-respiratoria
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Para más información podéis consultar en RENFE (www.renfe.es), en vuestros ayuntamientos, o 

poneros en contacto con nosotros vía mail: trabajosocial@hipertensionpulmonar.es o por 

teléfono 685454351. 

 

 

 

 

10. Rincón del/a Socio/a  
 

El rincón del/a Socio/a es un espacio dedicado a todos/as vosotros/as. Podéis 

publicar vuestras experiencias, vuestras dudas, sugerencias, vuestros 

poemas, citas que más os gusten, recetas de cocina etc… lo que se os ocurra. 

Para que lo publiquemos debéis escribir un mail a 

trabajosocial@hipertensionpulmonar.es .  

Este mes, nuestra presidenta Eva García, comparte con nosotros uno de sus poemas: 

Me gusta la gente con sentimientos. 

La que con un detalle pequeño se les humedecen los ojos y les brillan. 

La que cuando leen unos versos bonitos se les traba la lengua y suspiran. 

La que abraza, y se deja llevar en ese instante como si fuera un gran momento. 

Me gusta la gente que empatiza y que ayuda.  

Me gusta la gente que siente. 

La que ama, la que besa, la que vive y la que ríe. 

De sonrisa amable y es valiente. 

 

Eva García. 

 
Si estás interesado en participar, no dudes en ponerte en contacto con Eva García, 

presidenta a través del correo electrónico presidencia@hipertensionpulmonar.es o por 

teléfono 685454349 

 

 

 

Datos de contacto:  

Asociación Nacional de Hipertensión Pulmonar. 

685454351/ 685454349 

presidencia@hipertensionpulmonar.es 

 

trabajosocial@hipertensionpulmonar.es 

http://www.hipertensionpulmonar.es 

https://www.facebook.com/HipertensionPulmonar 
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