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I. La ANHP en el mes de abril de 2026

9 de abril asistimos al webinar sobre la convocatoria de ayudas de IMPULSO de FEDER (Federacion

Espanola de Enfermedades Raras) y la Fundacion Mutua Madrileha. Para conocer en profundidad las bases y valorar

si podemos ser beneficiarios de la ayuda.

Una parte de la captacion de fondos es la que conseguimos a partir de convocatorias como Impulso.
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M1 en el Caixaforum. En esta ocasion acompanamos al FEP de manera no
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presencial.

Martes, |4 de abril asistimos a la presentacion de la campaiia del
Dia Mundial de la Hipertension Pulmonar organizada por la
PHA Europe, bajo el lema “Esperanza en cada ensayo”. La Asociacion
Nacional de Hipertension Pulmonar se sumara a esta campana de
alcance internacional a través de la difusion en redes sociales de
publicaciones a lo largo del mes de mayo.

|6 de abril, comisién de seguimiento con la Comunidad de Madrid sobre las acciones realizadas en 2025

dentro del Convenio que firmamos para dar apoyo y acompanamiento a pacientes ingresados en el Hospital

Universitario 12 de Octubre.

Formacion voluntariado

FJUS Asociaciéon Nacional de
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El 23 de abril, celebramos una formacion para dos nuevas
personas voluntarias de la entidad. Pudimos darles a conocer
la asociacion, como trabajamos, qué proyectos tenemos y hablar
sobre la enfermedad y el impacto en las personas que conviven con
ella.

iBienvenidas, Leticia y Paz! Gracias por querer dedicar vuestro
tiempo a mejorar nuestra labor a través de las redes sociales.

24 de abril organizamos el Encuentro trimestral Desayunos ANHP,
en el que durante una hora pudimos compartir un espacio de encuentro y
pudimos hablar del Dia Mundial de la Hipertension Pulmonar.



El 29 de abril se llevé a cabo un nuevo seminario “Avanzando Juntos”
dentro del marco de colaboracién con la Unidad de Hipertension
Pulmonar del Hospital 12 de Octubre y ASECOR. Esta sesién se abordé
la Genética en Hipertension Pulmonar de la mano de profesionales de
primera linea como Alejandro Cruz.

2. Proximos Eventos de la Asociacion Nacional de Hipertension
pulmonar

El proximo dia | de mayo la sede permanecera cerrada con motivo del Dia del Trabajador, y el 15 de
mayo por festividad del municipio de Madrid.

58 @AY0

#DiaMundialHP
#WorldPHDay
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Las principales actividades del mes de mayo se enmarcan en la Campaia del Dia Mundial de la Hipertension

Pulmonar, que se desarrolla de forma detallada en el punto 3 de este boletin.

Ademas, durante este mes continuaremos con las sesiones de los Grupos de Ayuda Mutua, espacios de
encuentro y apoyo entre personas que conviven con la enfermedad y sus familias:

El 5 de mayo a las 11:00 h tendra lugar el GAM de pacientes en tratamiento subcutineo, un espacio
especifico para compartir experiencias, dudas y apoyos entre personas que siguen este tipo de tratamiento.

El 11 de mayo a las 18:00 h se celebrara el GAM para jovenes con hipertensiéon pulmonar, un
grupo pensado para compartir vivencias desde una etapa vital similar y generar una red de apoyo entre
iguales.

El 12 de mayo a las 17:00 h tendra lugar el GAM para cuidadores de personas con hipertension
pulmonar, un espacio fundamental para acompafnar también a quienes cuidan, comparten el dia a dia y
sostienen el proceso de la enfermedad.

27 de mayo de 14:00 a 15:00h. Sesion Seminario “Avanzando Juntos” bajo el titulo de Fortaleza ante la
adversidad: estrategias de afrontamiento en la vida diaria. Se llevara a cabo en formato hibrido. Os
facilitaremos mas informacion en las redes sociales de la entidad.



3. Campana Dia Mundial de la Hipertension Pulmonar

| 920 Durante todo el mes de mayo, la asociacién desarrollara distintas actividades
con motivo del Dia Mundial de la Hipertension Pulmonar, con el objetivo de
visibilizar la enfermedad y sensibilizar a la sociedad.

Todas estas actividades iran acompanadas durante todo el mes de mayo por una
campana en redes sociales. Animamos a todas las personas a compartir los
contenidos para que el mensaje llegue a mas personas y seguir dando visibilidad

" Asociacion Nacional de
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a la hipertensién pulmonar.

- El 5 de mayo, con motivo del Dia Mundial de la Hipertension Pulmonar, hemos colaborado con el
podcast “La cara amable de la vida’, dedicado a las
enfermedades raras, en el que dos de nuestras pacientes de la
, _ asociacion participaran en un episodio centrado en la
M’! ﬂr 1 hipertension pulmonar. Este podcast se publicara ese mismo
I sttt - 011 g | i )

Y. - - dia y recoge las experiencias personales de estas pacientes. A
' lo largo del mes iremos compartiendo la entrevista y distintos

videos cortos para dar visibilidad a la enfermedad, acercar la

realidad de las personas que conviven con ella y ayudar a que
la poblacion conozca mejor qué es la hipertension pulmonar y como es vivirla.

- El 5 de mayo, al anochecer, diferentes ciudades de Espana iluminaran monumentos y edificios en color
azul como muestra de apoyo a las personas con hipertension pulmonar. Se invita a localizar el punto
iluminado mas cercano, realizar una fotografia y compartirla en redes sociales para amplificar la visibilidad
de la campana. Enlace de consulta: https://www.google.com/maps/d/edit!mid=1gVxm7]Zhwb7juw]40cm-
Q0oKWOVCj34&usp=sharing

- El 6 de mayo, de 11:00 a 13:00, estaremos en el SIENTE

Hospital Universitario General de Toledo con la — A —
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actividad ‘“‘Siente la hipertension pulmonar”, una Jisible, lo invisible

. . . .~ e Hagamos
experiencia inmersiva disenada para sensibilizar sobre lo <

Por un instante,

siente el dia a dia

que supone vivir con esta enfermedad en el dia a dia.
de las personas

Animamos a pacientes, familiares y amigos de Toledo y

con Hipertensién Pulmonar

HORARIO | LUGAR
11002 1300 Hal del Hospital

Castilla-La Mancha a participar y acercarse a la actividad.
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- El 9 de mayo, de 11:00 a 14:00, participaremos en el
“Clinic Obert” del Hospital Clinic de Barcelona, una jornada abierta a que los ciudadanos conozcan
el trabajo que se hace desde el hospital. La asociacion estara presente junto a la Unidad de Hipertension
Pulmonar, donde volveremos a desarrollar la actividad ‘“‘Siente la hipertension pulmonar”. Invitamos
a todos los pacientes de la zona a asistir junto a sus familiares y amigos para que puedan conocer mas
sobre la enfermedad y lo que es convivir con ella.


https://www.google.com/maps/d/edit?mid=1gVxm7JZhwb7juwJ40cm-Q0oKW0VCj34&usp=sharing
https://www.google.com/maps/d/edit?mid=1gVxm7JZhwb7juwJ40cm-Q0oKW0VCj34&usp=sharing
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- El 13 de mayo, de 17:00 a 18:30, se celebrara de forma online el taller
psicoeducativo ‘“Gestion de la energia en hipertension pulmonar”,

impartido por la psicéloga Isabel Martinez. Este taller esta orientado a aprender a

Conoce tu energio:
cuidalo y dsala 0 & favor

priorizar, planificar, gestionar la energia, reducir la fatiga y mejorar el bienestar fisico
y emocional. Inscripciones: psicologo@hipertensionpulmonar.es
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- El 18 de mayo, de 17:00 a 18:30, tendra lugar el seminario online SEMINARIO ONLINE
“Higiene del sueiio”, con la participacion del neumologo Dr. Sergio La higiene del suefio

| y | comm—
) Trastornos respiratorios
Oximesa. En este encuentro se abordaran los diferentes trastornos nocturnos en Hipertensién
Pulmonar

Cadenas, la psicéloga Isabel Martinez y un técnico especialista de

del sueno, la importancia de los habitos del suefio y como afectan a la

hipertension pulmonar. Inscripciones en: e *

ayudasocial@hipertensionpulmonar.es

tro Sergio C:
mam :Ilnlu uwmaxogo espulausn

(omale,o Reistencial
iversitario Salamanca
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17:00 2 18:30 Online-ZooM
18 de mayo o de 2025

- El 22 de mayo se llevara a cabo una formacion dirigida a los equipos valoradores de los Centros Base
de Discapacidad de la Comunidad de Madrid, con el objetivo de mejorar el conocimiento sobre la
hipertension pulmonar y su impacto real en la vida diaria de los pacientes y concienciar sobre la invisibilidad
de la enfermedad.

- El 29 de mayo, en El Escorial, y coincidiendo con la Asamblea, se realizara el taller presencial
‘“Valoracion y entrenamiento de los musculos inspiratorios”, impartido por la fisioterapeuta Laura
Gonzilez, especializada en hipertension pulmonar. Se recomienda a las personas que asistan que lleven su
dispositivo PowerBreathe para la parte practica. En caso de no disponer de él por favor, comunicarselo a
Sara Heras o Taide Casado en los correos ayudasocial@hipertensionpulmonar.es o

trabajosocial@hipertensionpulmonar.es Esta actividad esta dirigida exclusivamente a los socios que asistan

a la Asamblea.

4. Encuentro Anual y XXIV Asamblea de socios en San Lorenzo

de El Escorial

iLa XXIV Asamblea de Socios de la ANHP esta a
RAL DE SOCIOS la vuelta de la esquina!

Un ano mas, nos hace mucha ilusion invitaros a una de las
reuniones mas importantes para nuestra comunidad, la
Asamblea General de Socios de la asociacion.

Tendra lugar el viernes 29 de mayo a las 18:15 h
en la Universidad Maria Cristina, en San
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Lorenzo de El Escorial (Madrid). Antes de la Asamblea, como ya hemos comentado en el punto 3 del
boletin, realizaremos un taller previo.

A continuacion, dara comienzo la XXIV Asamblea General de Socios.

Recordamos que podran ejercer su derecho a voto aquellos socios afectados que estén al corriente de pago de
la cuota asociativa anual.

En unos dias recibiréis un correo electrénico con el orden del dia y toda la informacion necesaria para la
Asamblea de socios. En ese mismo correo, también encontraréis el enlace de acceso virtual a la Asamblea,
pensado para que puedan participar aquellas personas que no puedan asistir de forma presencial.

Nos encantara contar con vuestra presencia y poder compartir este momento tan especial con todos vosotros.

El plazo de inscripcion para el fin de semana ya esta cerrado, pero si tenéis cualquier duda o consulta, podéis
contactar con nosotros a través del correo ayudasocial@hipertensionpulmonar.es

iOs esperamos con mucha ilusion!
5. Noticias de Hipertension Pulmonar

(Estas diagnosticado de Hipertension arterial pulmonar (Grupo 1), eres
mayor edad y has iniciado tratamiento o has sufrido algiin cambio en él
en los Gltimos 3 anos?

Queremos escucharte, jtu voz importa! Te pedimos tu colaboracién con la
siguiente encuesta, que durara entre

[5-20 min, elaborada por MSD Espana en colaboracién con las asociaciones de
pacientes, como la Asociacion Nacional de Hipertension Pulmonar. La encuesta es
100% anonima. Tu experiencia puede ayudar a mejorar la atencion sanitaria.

Accede a la encuesta en el siguiente enlace: &

https://research.sogolytics.com/survey/form?k=SsSVRVYsTVWsPsPsPsYVUWQXSSW&lang=0
Para cualquier duda o consulta, quedamos a tu disposicion. Muchas gracias por participar y compartir tu

experiencia.

6. Rincon del/a Socio/a

El rincon del/a Socio/a es un espacio dedicado a todos/as vosotros/as. Podéis publicar vuestras
experiencias, vuestras dudas, sugerencias, vuestros poemas, citas que mas os gusten, recetas de
cocina etc.... lo que se os ocurra. Para que lo publiquemos debéis escribir un mail a
trabajosocial@hipertensionpulmonar.es
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Cada | de mayo, se conmemora el tragico incidente sanitario provocado por el
gl o aceite de colza adulterado, una de las crisis mas graves que ha marcado a miles de

familias en nuestro pais.

Este dia no es solo una mirada al pasado, sino un ejercicio de memoria colectiva.
Recordamos a quienes perdieron la vida, a quienes aun conviven con las secuelas y
a todas las personas que lucharon —y siguen luchando— por el reconocimiento,
la justicia y la dignidad de las victimas.

Entre esas secuelas, muchas personas afectadas desarrollaron con el paso del tiempo patologias graves, como la
hipertension pulmonar, una enfermedad que, como sabemos, condiciona de manera significativa la calidad de vida
y que requiere atencion médica continuada, investigacion y apoyo social. Visibilizar esta realidad es también parte
esencial de nuestra labor.

El Dia Mundial de la Hipertension Pulmonar es el 5 de mayo, por el primer fallecimiento pediatrico en Espana por
el sindrome del aceite de colza. Fecha que se eligio a nivel internacional en la primera celebracion que nuestra
asociacion tuvo el honor de organizar y liderar a nivel mundial.

Recordamos la entrevista que se realizo por el 40° aniversario a nuestra socia Rosa Garcia. Recuérdala con
nosotros accediendo en el siguiente enlace: https://hipertensionpulmonar.es/vivir-con-hp/rosa-garcia-es-una-de-

las-20-000-victimas-del-sindrome-del-aceite-toxico-de-colza/

JUNT@S LLEGAMOS A MAS!

La Asociacion Nacional de Hipertension Pulmonar esta adherida a:
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