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I. La ANHP en el mes de mayo de 2026

G
DiA MUNDIAL DE LA Durante todo el mes de mayo, llevamos a cabo la campana con motivo del Dia Mundial de
J ERTENSION PULMONAR

la Hipertension Pulmonar. A lo largo de estas semanas, realizamos diversas actividades de
sensibilizacion, visibilizacion y apoyo a las personas que conviven con esta enfermedad.
Puedes ampliar la informacion sobre las acciones desarrolladas en el punto 3 de este

boletin.

El 5 de mayo a las 11:00 horas, tuvo lugar el grupo de ayuda mutua
de pacientes en tratamiento subcutaneo, un espacio especifico destinado
a compartir experiencias, resolver dudas y ofrecer apoyo entre personas
que siguen este tipo de tratamiento. Si estas interesado/a en participar
en alguno de estos grupos de ayuda mutua, puedes contactar con Isabel,
coordinadora de estos espacios, a través del siguiente correo
electroénico: psicologo@hipertensionpulmonar.es

El 8 de mayo participamos en una reunion organizada por COCEMFE, entidad que agrupa a entidades que
atienden a personas con discapacidad fisica u organica. Asistimos como entidad invitada junto con otras entidades
de la Federacion Espanola de Enfermedades Raras (FEDER) para abordar el inicio de una iniciativa orientada a
solicitar el reconocimiento de la jubilacion anticipada para las personas con hipertension pulmonar.

El 11 de mayo a las 18:00 horas se celebré el grupo de ayuda mutua para jovenes con hipertension pulmonar,
orientado a compartir experiencias entre personas en una etapa vital similar. Si estas interesado/a en participar en
alguno de estos grupos de ayuda mutua, puedes contactar con lIsabel, coordinadora de estos espacios, a través del

siguiente correo electronico: psicologo@hipertensionpulmonar.es




El 12 de mayo a las 17:00 horas tuvo lugar el grupo de ayuda mutua para
cuidadores, centrado en ofrecer apoyo y acompanamiento a quienes desempenan
este rol fundamental. Si estds interesado/a en participar en alguno de estos
grupos de ayuda mutua, puedes contactar con Isabel, coordinadora de estos
espacios, a través del siguiente correo electronico:
psicologo@hipertensionpulmonar.es

El 27 de mayo celebramos un seminario online de ASECOR, en colaboracién con la Unidad de Hipertension
Pulmonar del H. 12 de octubre dedicado a la presentacion de la nueva bomba para tratamiento subcutianeo
Inspirio, desarrollada por Ferrer. Durante la sesion, Rall Rodriguez, enfermero de Ferrer, presento las

principales caracteristicas y novedades de este nuevo dispositivo.

El 29 de mayo celebramos nuestra XXIV Asamblea
Anual de socios en el Real Centro Universitario Maria
Cristina en San Lorenzo de El Escorial (Madrid), tras la
reunion disfrutamos de una gran cena en la que pudimos
compartir un rato con todos los asistentes.

2. Proximos Eventos de la Asociacion Nacional de Hipertension

Pulmonar
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- El 17 de junio, asistiremos a la Asamblea General de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes
(POP).

- El 18 de junio participaremos en la Asamblea General de Socios de la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER).

- El 23 de junio, a las 11:00 horas, se celebrara el Grupo de Ayuda Mutua para
Pacientes Trasplantados o en Lista de Trasplante, un espacio seguro de encuentro
donde compartir experiencias, resolver dudas y ofrecer apoyo mutuo entre personas que se
encuentran en esta etapa de la enfermedad. Si deseas participar en en este grupo o recibir



mas informacion, puedes ponerte en contacto con la coordinadora de los grupos de ayuda mutua a través del
correo: psicologo@hipertensionpulmonar.es

- El proximo 24 de junio, de 14:00 a 15:00 horas, celebraremos un nuevo seminario
sobre hipertension pulmonar organizado junto a la Unidad Multidisciplinar de Hipertension
Pulmonar del Hospital Universitario 12 de Octubre de Madrid. La sesidn, titulada
“Fortalezas ante la adversidad: estrategias de afrontamiento en la vida diaria”,
sera impartida por las psicélogas de las entidades de hipertension pulmonar. Este seminario
se enmarca en el convenio de colaboracion con la Asociacién de Enfermos del Corazoén del
Hospital Universitario 12 de Octubre y se

desarrollara en formato hibrido, permitiendo la Q zoom
asistencia tanto presencial como online. DESAYUNOS VIRTUALES
ANHP

- El 26 de junio tendra lugar una nueva edicion de nuestros @&)@@@S
“Desayunos ANHP: Encuentros que Hiperconectan,” a "IPERC@

partir de las 11:00 horas (10:00 horas en Canarias). Animamos a % de junic (
H . . A las 11:00, h >
todos los socios a aprovechar este espacio para compartir un rato = enCanarias

agradable, desayunar juntos, ponernos al dia y vernos las caras antes Para asistir escribe un correo a:

ayudasocial@hipertensionpulmonar.es
del comienzo de las vacaciones de verano. Inscripciones en:

Il Asociacion Nacional de
HIPERTENSION PULMONAR

ayudasocial@hipertensionpulmonar.es

3. Campaia por el Dia Mundial de la Hipertension Pulmonar

560 A lo largo del mes de mayo hemos

e
iy

DiA MUNDIAL DE LA

IPERTENSIO
'PULMONAR
1 P

llevado a cabo la campafia mas
importante de concienciacion sobre
,,,,, la Hipertension Pulmonar, con

motivo de su Dia Mundial, que desde el
2012, se conmemora cada 5 de mayo. Las actividades realizadas durante este mes han sido:

Durante todo el mes de mayo hemos desarrollado una intensa campana de sensibilizacion titulada “Siente lo
que no se ve” en redes sociales para dar visibilidad a la hipertensién pulmonar , a través de videos testimoniales,
publicaciones informativas y acciones colaborativas, incluyendo la participacion con la PH Europe, con el objetivo
de aumentar el conocimiento social sobre la enfermedad y su impacto en la vida de las personas que la padecen.

i - El 5 de mayo iniciamos las actividades de sensibilizacion
> colaborando con el podcast “La cara amable de la vida", un espacio
Y > o . . . e
Y dedicado a las enfermedades raras. Dos pacientes de nuestra asociacion
toe do la . . . . . .z .

m,,::;:‘s‘:::“v&mow participaron en un episodio sobre hipertension pulmonar, compartiendo sus
SR experiencias y contribuyendo a dar visibilidad a la realidad de quienes

Qo . . .
i conviven con esta enfermedad. A lo largo de todo el mes, difundimos la

EPISODIO 2X7 VISIBILIZANDO LA HIPERTENSION e . , . ..

PULMONAR entrevista a través de nuestras diferentes plataformas digitales, alcanzando

> 390 hace 1m

una amplia repercusién y un importante impacto en redes sociales.
https://r.search.yahoo.com/ ylt=AwrkLcxyzS|qTAIAYsNUO04IQ; ylu=Y29sbwNpcjlEcG9zAzEEdnRpZAM
Ec2VjA3Ny/RV=2/RE=1781875315/RO=10/RU=https%3a%2f%2fwww.youtube.com%2f%40lacaraamabled
elavidaPODCAST/RK=2/RS=7yqKg5vwP|Zh2.UTfkVZwU]DtPM-
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.Dla Mundial de la Hipertension Pulmonar
' - Ese mismo dia al anochecer, numerosos monumentos Yy

edificios emblematicos de distintas ciudades espafolas se
iluminaron de color azul como muestra de apoyo y solidaridad
con las personas afectadas por hipertension pulmonar, contribuyendo
a aumentar la sensibilizacion social.

- El 6 de mayo, de 11:00 a 13:00 horas, llevamos a cabo la

HIPERSENSIBILIZATE
“SIENTE LO QUE NO SE VE™

actividad “Siente la Hipertension Pulmonar’” en el Hospital
Universitario General de Toledo. Durante la actividad, pacientes,
familiares y profesionales sanitarios tuvieron la oportunidad de
ponerse en la piel de quienes conviven con esta enfermedad.
Gracias a distintas dinamicas inmersivas, pudieron experimentar

ensibilizate

s i ‘ algunas de las dificultades y desafios que afrontan cada dia,
Asociaclén Nacionelt doi S . ) ) an
- HIPERTENSION PULMONAR promOVIendo una mayor empatla Y un mejor conocimiento de la

= ne g el - hipertension pulmonar.

- El 9 de mayo estuvimos presentes en la jornada Clinic Obert,
organizada por el Hospital Clinic de Barcelona. Durante esta
iniciativa, abierta a toda la ciudadania, estuvimos junto a la Unidad de
Hipertension Pulmonar para acercar la enfermedad a todas las personas
que se acercaron a nuestra carpa. A lo largo de la jornada, numerosos
visitantes participaron en nuestra actividad ‘‘Siente la Hipertension
Pulmonar”, con la que pudieron experimentar de primera mano
algunas de las dificultades que afrontan los pacientes en su dia a dia.
Ademas, compartimos informacion sobre la enfermedad, resolvimos
dudas y conversamos con los asistentes para ayudarles a conocer mejor
qué es la hipertension pulmonar y como afecta a quienes conviven con

ella.

- El 13 de mayo celebramos el taller online “Gestion de la
energia en hipertension pulmonar,” impartido por nuestra
psicologa lIsabel Martinez. La sesion estuvo orientada a
proporcionar herramientas practicas para aprender a priorizar
tareas, planificar actividades, gestionar la energia disponible,
reducir la fatiga y favorecer un mayor bienestar fisico y

~ s . , TRASTORNOS RESPIRATORIOS DURANTE EL
del sueno”, en el que participaron el neumologo Dr. SUENO E HIPERTENSION PULMONAR

emocional en el dia a dia de las personas afectadas.

- El 18 de mayo tuvo lugar el seminario online ‘“Higiene

Sergio Cadenas, Adriana Lucia Tribuiani, fisioterapeuta /'/"Tw /\

espeC|aI Ista en terapias respiratorias de Oximesa Yy Berflo Cadones Mmooz
Unidad de Hipertensién Pulmonar

Servicios de Neumologia y Cardiologia

Complejo Asistencial Universitario de Salamanca (CAUSA)
Instituto de Investigacion Biomédica de Salamanca (IBSAL)

nuestra psicologa Isabel Martinez. Durante la sesion se

abordaron los principales trastornos del sueno, la s ————
fson L

importancia de mantener habitos de descanso adecuados

Seminario "Higiene del suefio. Trast

y la relacion existente entre la calidad del suefo y la



hipertension pulmonar. Se puede acceder a la sesion a través de nuestro canal de YouTube:
https://www.youtube.com/watch?v=uvbBHApa|cE&t=1732s

- El 22 de mayo impartimos una formacion

dirigida a los equipos valoradores de los Centros
Base de Discapacidad de la Comunidad de

Madrid, con el objetivo de mejorar el

La minimizacién también es un reto a la hora de valorar

conocimiento sobre la hipertension pulmonar y su

- Sise compara con las etapas peores (busqueda de di icosin
- Restan importancia a los sintomas debido a la adaptabilidad

- Han normalizado vivir con fatiga

- Enlas entrevistas responden que pueden hacer las cosas sin explicar el coste fisico

impacto real en la vida cotidiana de quienes la
padecen. La sesion permitio visibilizar las

& ilidad y Ia minimi
Pueden ocultar el verdadero impacto de la enfermedad

limitaciones asociadas a una enfermedad invisible y
sensibilizar sobre la importancia de una adecuada

_ g valoracion. Participaron Sara Heras y Taide
Casado, como trabajadoras sociales de Ila

asociacion; Isabel Martinez, psicologa de la asociacion; e Irene Delgado, secretaria de la entidad, quien

«¢v.\s-r on Nacionasl de

aporto la perspectiva y voz del paciente.

- El 29 de mayo, coincidiendo con la celebracion de nuestra
Asamblea General en El Escorial, organizamos el taller presencial
titulado “Valoracion y entrenamiento de los musculos
inspiratorios’’, impartido por la fisioterapeuta Laura

Gonzalez, especialista en hipertension pulmonar. La actividad
permitid a las personas asistentes conocer la importancia del
entrenamiento de la musculatura respiratoria y familiarizarse con
el uso del dispositivo PowerBreathe, incorporando herramientas

practicas para favorecer una mejor funcion respiratoria.

4. Noticias de Hipertension Pulmonar

BHEA/(//VG /VEWS - Un nuevo estudio ha identificado que el gen TAGLN2

podria estar implicado en el desarrollo de la hipertension
arterial pulmonar (HAP), ya que una mayor actividad de este

Hipertensién Pulmonar

inflamacion, el remodelado de los vasos pulmonares y la progresion de la enfermedad. Los

gen se asocia con cambios celulares que favorecen la

investigadores han observado que mecanismos epigenéticos, como la metilacion del ADN, regulan su
expresion y podrian influir en el riesgo de desarrollar HAP. En modelos experimentales, TAGLN2 aparece

mas activo en tejido pulmonar afectado, lo que lo sehala como posible biomarcador o futura diana terapéutica,
aunque aun se necesitan mas estudios en humanos para confirmarlo. Descubre la noticia completa:
https://pulmonaryhypertensionnews.com/news/higher-activity-tagln2-sene-drive-pah-development-
study/?mc euid=9eb2ab2462&utm source=PH&utm campaign=4c3b3da5e9-Email ENL NON-

US PH&utm medium=email&utm term=0 fd7f2eld35-4c3b3da5e9-72205957

- Un nuevo estudio clinico en fase inicial ha mostrado resultados positivos con un parche transdérmico que
administra treprostinil, un firmaco ya utilizado en la hipertension arterial pulmonar (HAP). El sistema utiliza
una tecnologia de pro-farmaco que se absorbe a través de la piel y se convierte en el organismo en treprostinil
activo, con el objetivo de ofrecer niveles mas estables del medicamento en sangre. En el ensayo en humanos,
el parche demostro ser seguro, bien tolerado y capaz de mantener concentraciones constantes del
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farmaco durante 24 horas, con poca variabilidad entre picos y valles. Estos resultados apoyan su posible
desarrollo como una alternativa menos invasiva frente a las infusiones o inhaladores actuales.Aunque los
resultados son prometedores, se trata de un estudio en fase | con pocos participantes, por lo que todavia
se necesita mucha investigacion adicional para confirmar su eficacia y avanzar hacia fases mas avanzadas de
desarrollo. Descubre la noticia completa: https://pulmonaryhypertensionnews.com/news/skin-patch-

successfully-delivers-pah-treatment-early-clinical-
trial/’mc euid=9eb2ab2462&utm source=PH&utm campaigh=4c3b3da5e9-Email ENL NON-
US PH&utm medium=email&utm term=0 fd7f2eld35-4c3b3da5e9-72205957

5. 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

Este mes, en el Rincon del Socio, queremos compartir dos reflexiones muy especiales sobre el
Encuentro Anual de la ANHP celebrado en El Escorial. A través de sus palabras, dos de nuestras socias nos acercan
a lo que significan estos espacios de convivencia, apoyo y conexion para las personas que convivimos con
hipertensién pulmonar. Esperamos que disfrutéis de su lectura y que, para quienes aln no habéis participado en
un encuentro de la asociacion, estas experiencias os permitan descubrir un poco de todo lo que se vive y se

comparte en ellos.

“El pasado fin de semana tuvimos la oportunidad de disfrutar
de un encuentro muy especial en un entorno incomparable
como es el Monasterio de El Escorial. Fueron unos dias llenos
de momentos compartidos, conversaciones, aprendizaje,
emociones y, sobre todo, de algo que para quienes convivimos
con hipertension pulmonar tiene un valor inmenso: sentirnos
comprendidos.

A menudo hablamos de la importancia de los tratamientos, de
las revisiones médicas y de los avances cientificos. Sin embargo,
hay otro aspecto [gual de importante que no siempre recibe la
atencion que merece: el apoyo emocional y humano que
encontramos en personas que viven situaciones similares a las
nuestras.

Durante este encuentro tuvimos la oportunidad de compartir
experiencias, inquietudes, anécdotas y también esperanzas. Hubo tiempo para pasear, descubrir lugares llenos de

historia, disfrutar de la naturaleza y desconectar de las preocupaciones diarias. Pero, sobre todo, hubo tiempo
para escucharnos y acompanarnos.

Muchas veces pensamos que acudir a una actividad de la asociacion puede generar incertidumbre. Algunas
personas creen que no conocen a nadje, que quiza no encajaran o que no se sentiran comodas. Sin embargo, una
vez que participan, descubren algo muy valioso: aqui nadie tiene que explicar como se siente, porque todos
entendemos de alguna manera el camino que recorremos cada dja.

Ver como se crean nuevas amistades, como las familias comparten experiencias y como los asociados intercambian
consejos y apoyo es, sin duda, una de las cosas mas bonitas de estos encuentros. Son momentos que nos recuerdan
que, aunque cada uno tenga su propia historia, formamos parte de una comunidad unida por la empatia, Ia
solidaridad y las ganas de seguir adelante.
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Por ello, queremos animar especialmente a quienes este ano no pudieron acompanarnos. Sabemos que a veces
surgen dificultades, compromisos o simplemente dudas a la hora de decidir participar. Pero os aseguramos que
estos encuentros son mucho mas que una salida o un viaje de fin de semana. Son una oportunidad para conocer
personas extraordinarias, compartir vivencias, ganar confianza y llevarse a casa recuerdos que permanecen mucho
tiempo después de regresar.

La Asociacion Nacional de Hipertension Pulmonar no es solo una entidad que informa y acompana, es también
una gran familia formada por personas que se apoyan mutuamente. Y encuentros como el de El Escorial son una
muestra de ello.

Esperamos que el proximo ano seamos aun mds. Que quienes participaron vuelvan a repetir la experiencia y que
quienes todavia no se han animado puedan descubrir todo lo que estos dias compartidos tienen para ofrecer.
Porque cuando nos reunimos, no solo compartimos un destino o una actividad. Compartimos fuerza,
comprension, amistad y esperanza.

Y eso hace que el camino sea mucho mas llevadero para todos.

@ Nos vemos en el proximo encuentro.”
Clarena

“Si algo tengo claro después del ultimo encuentro de
la ANHP es que cura el alma y la mente.

L@s medic@s nos ajustan la medicacion, revisan las
pruebas, nos mantienen con vida, eso es
imprescindible. Pero aqui, en estos encuentros entre
nosotr@s pasan otras cosas, aqui te ries de lo que
fuera, no tiene gracia, aqui no tienes que explicar por
qué te paras en el segundo escalon, aqui'te dan trucos
para la vida real.

Si este ano no pudiste venir, que sepas que te

guardamos el sitio. El ano que viene hay una silla para
.

Porque con HP a veces la mejor medicina es un "a mi también me pasa".”
Josefi
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