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I. La ANHP en el mes de septiembre de 2026

>
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like there are so many tools that you already have to have those discussions. But now you
have kind of like all the different diseases that are fighting the same kind of like thing that
you've been fighting for But yeah, it's difficult really if. So that's an excellent point. | love
the point about rare disease maybe being

El 3 de septiembre, la ANHP participé en la Asamblea de
GAAPP (Global Allergy & Airways Patient Platform),
un espacio de encuentro con organizaciones de pacientes de
diferentes paises que nos permite compartir experiencias,
conocer nuevas iniciativas y seguir reforzando nuestra
presencia internacional.

El 4 de septiembre, participamos en la Cumbre
Internacional de Organizaciones de Pacientes de
GAAPP, un encuentro que reunié a representantes de
organizaciones de pacientes de diferentes paises.

El 6 de septiembre, coincidiendo con el Congreso de la European Respiratory Society (ERS) en Barcelona, mantuvimos

una reunién con Gossamer Bio para conocer las ultimas novedades de la compania y abordar la situacion de nuestra

colaboracion y las posibles vias de trabajo conjunto en el futuro.

El 8 de septiembre retomamos nuestro Grupo de Ayuda Mutua de Tratamiento
Subcutaneo, un espacio para compartir experiencias, dudas y consejos sobre el manejo del
tratamiento y sentirse acompahado por otras personas que viven situaciones similares.

Si utilizas tratamiento subcutaneo y te gustaria formar parte del grupo, puedes contactar con
nosotros en psicologo@hipertensionpulmonar.es

El 15 de septiembre celebramos una nueva reunion de nuestro Grupo de Ayuda Mutua de
Jovenes y Adolescentes, un espacio de confianza para compartir experiencias y hablar sobre los retos

de convivir con la HP durante estas etapas de la vida.

Si eres joven con HP y te interesa participar, escribenos a psicologo@hipertensionpulmonar.es




El 23 de septiembre celebramos el taller virtual “Introducciéon al mindfulness:
meditacién para gestionar tu mente’’, impartido por David Garcia Sanz. Durante la
sesion aprendimos diferentes técnicas de meditacion y atencion plena para ayudar a
gestionar el estrés y favorecer el bienestar emocional.

El 29 de septiembre volvimos a encontrarnos en una nueva edicion
de nuestros Desayunos ANHP: Espacios que Hiperconectan, un
encuentro informal para conversar, compartir experiencias,
conocernos un poco mas y fortalecer los vinculos dentro de nuestra

comunidad.

También el 29 de septiembre, estuvimos con estudiantes de Fisioterapia
de la Universidad Europea Miguel de Cervantes de Valladolid,
acercandoles la realidad de la hipertension pulmonar y su impacto en la vida
diaria. Una oportunidad para sensibilizar a futuros profesionales y acercar la
voz de los pacientes a las aulas.

El 30 de septiembre celebramos una nueva reunién del Grupo de Ayuda
Mutua de Familiares y Cuidadores, un espacio propio para quienes
acompanan a una persona con HP, donde compartir experiencias, preocupaciones

y encontrar apoyo entre iguales.

Si eres familiar o cuidador de una persona con HP y quieres unirte al grupo,
puedes escribirnos a psicologo@hipertensionpulmonar.es

2. Proximos Eventos de la Asociacion Nacional de Hipertension

pulmonar
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Con motivo de la festividad del 12 de octubre, la sede de la ANHP permanecera cerrada.
Retomaremos nuestra actividad habitual el martes |13 de octubre.
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Hablan los
adolescentes:

conversamos con Edu

Una charla virtual para padres y madres

- Los dias 30 de septiembre y | de octubre, la ANHP
estara presente en Bilbao en el X Congreso de Organizaciones
de Pacientes de la POP, un encuentro que retne a asociaciones
de pacientes, profesionales y otros agentes del ambito sanitario.
Durante estas jornadas se abordaran los principales retos futuros de
la sanidad y el papel fundamental de las asociaciones para incorporar
la voz y las necesidades de los pacientes en la construccion de

- Los dias 15 y 16 de octubre, la ANHP participara en Madrid
en el IV Congreso Nacional de Asociaciones de Pacientes de
la FEC, un espacio para compartir experiencias y abordar los
principales retos en salud cardiovascular desde la perspectiva de los
pacientes.

- El proximo 15 de octubre a las 18:00 h tendremos una charla
virtual dirigida especialmente a padres y madres de nifios y
adolescentes con hipertension pulmonar: “Hablan los
adolescentes: conversamos con Edu”

- Edu, un joven que convive con HP desde nino, compartira su

de nifios y adolescentes con hipertension
pulmonar.

experiencia creciendo con la enfermedad y nos contara qué cosas le

15 de octubre han ayudado a lo largo de los afios a ganar autonomia, confianza y

© | 1800h
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seguridad, hasta ir tomando un papel cada vez mas activo en el
cuidado de su propia salud. Si estais interesados en participar escribir
un correo en psicologo@bhipertensionpulmonar.es
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Edu, un joven con HP desde nifio,
compartira su experiencia creciendo
con la enfermedad y nos contara qué
cosas le han ayudado para ir
teniendo autonomia, confianzay
empoderarse de su propia salud

Py Asociacion Nacional de
HIPERTENSION PULMONAR

3. Campaia loteria de Navidad

{Nos ayudas a que la loteria de ANHP llegue un poco mas lejos?

La campana de Loteria de Navidad de ANHP continla y, ahora que vamos
avanzando hacia el final del ano, queremos pediros una pequena ayuda.

RS |||||j||||]l||n||||||11|||||||t|||||||| Si ya tienes tus papeletas, jgracias por colaborar! Y si ademas conoces a alguien

Tabla ceniral del Tt raalizado por
wter e L Madias Fiauras.

A RCM-ENMT

que pueda estar interesado en comprar alguna, puedes ayudarnos a hacer que
nuestra loteria llegue un poquito mas lejos.

No hace falta organizar nada especial: familiares, amigos, companeros de trabajo, vecinos... A veces, simplemente comentarlo

con alguien de nuestro entorno es suficiente para que una papeleta mas encuentre su sitio.
Este ano jugamos con el 16.141.

Cada papeleta cuesta 6 €: 5 € corresponden a la participacion en la loteria y | € es una aportacion a ANHP.



Si quieres comprar papeletas o pedir algunas para ayudarnos con la venta, puedes contactar con:

6% ayudasocial@hipertensionpulmonar.es K, 623 351 838

Y, por supuesto, si ya nos estas ayudando con la campaiia, gracias por echar una mano un afio mas.

Quién sabe... quiza este aio la suerte viaje en un 16.141.

4. CUIDA TU CORAZON: PROGRAMA FASE lII

PROGRAMA Desde la Asociacion Nacional de Hipertensién Pulmonar (ANHP) hemos firmado
FASE Il un acuerdo de colaboracion con Corazén Sin Fronteras (CSF) para facilitar que nuestros
socios y socias puedan acceder a su Programa Fase lll de Rehabilitacion Cardiaca,

Rehabilitacién independientemente de donde vivan.

cardiaca
Se trata de un programa desarrollado y gestionado integramente por Corazén Sin

Fronteras, disenado por profesionales y personalizado para cada participante, que combina
ejercicio fisico, apoyo emocional y nutricion.

Rehabilitacién, estés donde estés

El programa se realiza online, permitiendo participar desde casa y desde cualquier punto de
Espana, con acompanamiento profesional y seguimiento de la evolucion.

{Qué incluye?

'

WICUIDA TU CORAZON & Ejercicio fisico: 2 horas semanales con un monitor en directo para acompafarte y

motivarte.

Ejercicio - apoyo emocional - nutricion . . .. . T e
! = ¢ Bienestar emocional: | sesion grupal al mes, ademas de la posibilidad de recibir apoyo

psicologico individual si lo necesitas.
& Nutricién: | sesién grupal cada dos meses y posibilidad de atencion nutricional individual.

B seguimiento personalizado: valoracion inicial biopsicosocial y seguimiento de la evoluciéon mediante informes.

{Qué necesito para participar?
Antes de comenzar se realizard una entrevista inicial con el equipo de Corazén Sin Fronteras. Sera necesario aportar:

e Ultimo informe médico.
e Ultima analitica.
e Datos de contacto.

La cuota de participacion es de 25 € mensuales y se gestiona directamente con Corazon Sin Fronteras.

A iQueremos crear un grupo especifico de HP!

Ademas, queremos conseguir que las personas con hipertensién pulmonar puedan realizar el programa en un grupo
especifico de HP. Si alcanzamos el nimero minimo necesario de participantes, se podra poner en marcha este grupo. jPor
eso 0os animamos a participar!



5Y éTe interesa?
Puedes contactar con la ANHP para que te informemos y te ayudemos con la incorporacion al programa:

623 35 I8 38 / 685 45 43 5I ayudasocial@hipertensionpulmonar.es  /
trabajosocial@hipertensionpulmonar.es

También puedes contactar directamente con Corazén Sin Fronteras:
665 231 635
oficina.corazonesinfronteras@gmail.com
iAnimate a participar y empieza a cuidar de ti de una forma acompaiada y adaptada!

Juntos Llegamos A Mas

5. Noticias sobre la Hipertension Pulmonar

II BREAKING NEW'S La FDA de Estados Unidos ha aprobado una actualizacion de la ficha de
WINREVAIR (sotatercept) que incorpora los resultados del ensayo fase 3
HYPERION, realizado en personas con hipertension arterial pulmonar (HAP)
diagnosticadas durante el ultimo afo. En el estudio, anadir sotatercept al
tratamiento de base redujo un 76 % el riesgo de empeoramiento clinico frente a placebo en pacientes con HAP en
clase funcional Il o lll y con riesgo intermedio-alto de progresion. Estos resultados aportan nueva informacion sobre el uso
de sotatercept desde etapas mas tempranas de la enfermedad, siempre anadido al tratamiento de base y bajo
valoracion del equipo médico. La actualizacion de la ficha estadounidense también incorpora una nueva advertencia
relacionada con reacciones alérgicas graves. Se han notificado casos de hipersensibilidad grave, entre ellos anafilaxia y
angioedema, en pacientes tratados con WINREVAIR. Es importante aclarar que esto no significa que sotatercept
esté contraindicado de forma general. La nueva contraindicacién se aplica especificamente a aquellas personas que
hayan presentado una reacciéon de hipersensibilidad grave al sotatercept o a alguno de los componentes del
medicamento Como siempre, cualquier duda sobre la continuidad o seguridad del tratamiento debe consultarse con el
equipo médico de referencia. Consulta aqui la noticia completa: https://www.merck.com/news/u-s-fda-approves-
update-to-the-label-for-winrevair-sotatercept-csrk-to-include-data-from-the-phase-3-hyperion-trial-evaluating-adults-
recently-diagnosed-with-pulmonary-arterial-hypertensio/

El estudio fase 2 PHocus ha mostrado resultados positivos de Mosliciguat, un tratamiento inhalado experimental
administrado una vez al dia para personas con hipertensién pulmonar asociada a enfermedad pulmonar intersticial (HP-ILD).
Tras 16 semanas, el tratamiento consiguid una reduccién del 51,3 % de las resistencias vasculares pulmonares, ademas de
observarse mejoras en la capacidad de ejercicio y en otros indicadores relacionados con la funcién cardiaca. Mosliciguat
todavia no esta aprobado y continta en investigacion. Tras estos resultados, su desarrollo avanza ahora con el estudio fase
3 PHrontier, que permitird seguir evaluando su eficacia y seguridad. Consulta aqui la noticia completa:
https://pulmonaryhypertensionnews.com/news/experimental-treatment-eases-blood-flow-ph-ild-patients-

lungs/?’mc euid=9eb2ab2462&utm source=PH&utm campaign=e7f4584323-Email ENL NON-

US PH&utm medium=email&utm term=0 fd7f2eld35-e7f4584323-72205957




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

Sabemos que el ejercicio fisico en hipertension pulmonar es beneficioso, siempre que lo hagamos adaptado a nuestra situacion. En este nimero de
Palabras Azules, queremos compartir la experiencia de una nuestras socias, Beatriz Moya.

: = — —é‘E-;__dFi"— A\ Desde hace unos meses estoy realizando ejercicio fisico, 3 veces por semana, dentro de un programa

| q ‘ "_-r—)— de Rehabilitacion Cadiopulmonar de la Universidad Europea de Madrid. Estas sesiones duran | hora

= S A\ en la que se distribuye 30 min de cardio (remo, cinta, bici, etc.) y otros, 30 min. de ejercicios de
H- = ? fuerza, cada dia realizamos un circuito diferente.

- & ‘-._ b I-‘— :._— ‘- .|
. = = Desde que estoy haciendo este ejercicio noto que duermo mejor, noto mi cuerpo mas fortalecido
~— = y con mayor tono muscular. En mi dia a dia también estoy notando cambios. Antes, al bajar las
g escaleras las piernas me temblaban ahora menos, tolero algo mejor agacharme y me noto mas agil.

A nivel mental, el ejercicio me ha proporcionado fortaleza, seguridad y optimismo.

A dia de hoy estoy con oxigeno y con la clase funcional IV.

JUNT@S LLEGAMOS A MAS!
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