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I. La ANHP en el mes de octubre de 2025

Averias comunes

i
o |

Concentrador estacionario:

- Congelacién: escarcha que pueda afectar alguna
conexién, normalmente por condensacidn de la
temperatura ambiente.

- Na hay oxigeno: evaporacion del gas licuado.

- io: £l bidés ila fuga
e debe de retirar.

- Error del marcador: El marcador se descontrola o ne
marca correctamente.
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El | de octubre, de 17:00 a 18:30 horas, se celebro en formato
virtual el taller ‘““Mas que oxigeno: tratamiento y adaptacion
al tratamiento en pacientes con hipertensiéon pulmonar”,
con la colaboracion de Oximesa.

Durante la sesion, se abordaron los distintos tratamientos
disponibles y las claves para adaptarse a ellos en el dia a dia.
Ademas, fue un espacio de intercambio en el que los participantes
pudieron resolver dudas, compartir experiencias y aprender de las

vivencias de otros pacientes.

El 10 de octubre participamos en el 3er Congreso Nacional de
Pacientes de la Fundacion Espaiiola del Corazon (FEC), un punto de
encuentro que nos permitid compartir conocimientos y experiencias de

pacientes, escuchar a grandes profesionales y reforzar nuestro compromiso

con la salud cardiovascular.

El 13 de octubre mantuvimos una reuniéon con la directora
general de Atencion a la Discapacidad de la Comunidad de
Madrid para tratar las barreras que enfrentan las personas con
hipertension pulmonar en la valoracion de la discapacidad.
Trasladamos la importancia de reflejar mejor su realidad y confiamos
en que surjan iniciativas que promuevan una evaluacion mas justa e

inclusiva.

la jornada, ofrecimos informacion y trabajamos en la sensibilizacion de la
ciudadania sobre la hipertensién pulmonar.
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concienciacion sobre la hipertension pulmonar y en la recaudacion de

fondos para continuar apoyando a las personas afectadas.

El 20 de octubre mantuvimos una reuniéon online con PH
Europe para coordinar la campafia de concienciacion del
Mes de la Hipertension Pulmonar y organizar las acciones
conjuntas previstas para su desarrollo.

El 22 de octubre participamos en la sesion técnica de presentacion de la Guia de
Autocuidado en Hipertension Pulmonar, celebrada en el marco del
Congreso SECA25 en Madrid.

Esta guia, dirigida a pacientes y cuidadores, ofrece informacion practica y accesible
para favorecer el manejo diario de la enfermedad y mejorar la calidad de vida.

El 24 de octubre celebramos una nueva edicion de “Espacios
que Hiperconectan”, nuestro encuentro virtual abierto a
todas las personas que formamos parte de la Asociacién
Nacional de Hipertension Pulmonar: profesionales, junta
directiva y asociados/as. Fue un espaciopara ponernos al dia,
compartir experiencias e intercambiar ideas.



El 27 de octubre asistimos al acto de presentacion de
resultados de la Convocatoria de Proyectos Sociales 2025
de la Fundaciéon "la Caixa", en la que participamos como
entidad beneficiaria con nuestro proyecto de apoyo psicosocial
en hipertension pulmonar.

Nuestro proyecto, ‘“‘Lo esencial de lo invisible”, ofrece un
soporte integral a pacientes y familiares y/o cuidadores, con el

ob]etlvo de mejorar su calidad de vida mediante el conocimiento, el autocuidado y el acompafamiento social y
psicologico en el manejo de esta compleja enfermedad.

El 29 de octubre retomamos los seminarios #Avanzandojuntos, sesiones
de una hora de duracion en formato online y presencial desde el Hospital 12
de Octubre de Madrid, organizadas conjuntamente con la Unidad de
Hipertension Pulmonar.

En esta ocasion, abordamos una nueva esperanza en el tratamiento de la
hipertension pulmonar con sotatercept, analizando qué sabemos hasta el
momento y qué aspectos aln quedan por descubrir. Contamos con la
participacion del Dr. Alejandro Cruz y con el valioso testimonio de una
paciente.

2. Proximos Eventos de la Asociacion Nacional de Hipertension
pulmonar

10 de noviembre - Festividades del Municipio de Madrid
Con motivo de las festividades del municipio de Madrid, la sede
permanecera cerrada durante esa fecha. Retomaremos nuestra actividad

habitual el martes I 1.

- Del I al 30 de noviembre desde la Asociacion Nacional de HIPERTENSION PULMONAR
Hipertension Pulmonar ponemos en marcha la campana por el
mes de la concienciacion de la hipertension pulmonar. (mas
detalle en el punto 3 de este boletin)

- Del 5 al 9 de noviembre asistiremos al Congreso Anual “APHEC” organizado por la PHA Europe en
Castelldefels (Barcelona). Durante estos 5 dias nos juntaremos con el resto de las organizaciones a nivel
europeo e internacional que formamos parte de la plataforma y abordaremos las novedades y toda la
actualidad en el campo del abordaje e investigacion de la hipertension pulmonar.



- El miércoles, 5 de noviembre a las 11:00 h celebraremos una
nueva sesion del Grupo de Ayuda Mutua para pacientes con
tratamiento subcutaneo.

Si ain no formas parte de estos espacios y te gustaria recibir mas
informacion o inscribirte, puedes ponerte en contacto con Isabel, psicologa
y coordinadora de los Grupos de Ayuda Mutua de la entidad, a través del
correo electrénico: psicologo@hipertensionpulmonar.es

- El 6 de noviembre participaremos en una mesa redonda dentro de las Jornadas de Personal Joven
CIBERES y CIBER-BBN 2025, bajo el titulo “Participacion ciudadana y asociaciones de pacientes como
catalizadores de la investigacion biomédica’.

L UHP G ‘ ASEMEVE

Jomada Internacional de de Madrid (y también en streaming), tendra lugar la VI Jornada Internacional de

Hipertensién Pulmonar
Presencial-Virtual

18 e Noviembre do 2025 Hipertension Pulmonar, organizada por su Unidad Multidisciplinar de Hipertension

- El 14 de noviembre de 2025, en el Hospital Universitario 12 de Octubre

Hospital Lniversitario 12 de Octubre. Madrid

Pulmonar. El programa incluye temas de vanguardia cientifica, enfoques practicos y
casos complejos del dia a dia en hipertension pulmonar, ademas de talleres
gratuitos tanto para profesionales como para pacientes. Desde la asociacion, que
estaremos participando en esta jornada a través de una mesa sobre participacion y

visibilidad del paciente.

- El proximo 26 de noviembre celebraremos una nueva sesion
SEMINARIOS DE HIPERTENSION PULMONAR del programa ASECOR, que en esta ocasion llevara por titulo:
“Conociendo la Hipertension Pulmonar asociada a

PR enfermedad pulmonar intersticial”’. Estas sesiones, organizadas
I ﬁ UN MIERCOLES AL MES | 14-15H

29 DE OCTUBRE: Sotatercept, una nueva esperanza en

hipertensisn pulmonar. ;Qué sabemos?. profesionales, pacientes y familiares interesados en ampliar sus

26 de Noviembre: Conociendo la Hipertensién Pulmonar

asaciada a la enfermedad intersticial. conocimientos sobre la enfermedad y sus diferentes abordajes.

junto al Hospital 12 de Octubre de Madrid, estan dirigidas a

17 DE DICIEMBRE: Servicios de Urgencias. ;Qué hacer Como siempre, se podra asistir tanto de forma presencial en el

cuando se padece hipertensién pulmonar?

hospital como en formato online.
etapas vitales.

25 DE FEBRER®Q: Interpretar, predecir y actuar: el ABC del
seguimiento en hipertensién pulmonar

25 DE MARZO: Fortaleza ante la adversidad: estrategias

[0
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: . Este | de noviembre iniciamos la campafia por el Mes
Noviembre, mes de la concienciacién de la

HIPERTENSION PULMONAR de la Concienciacion de la Hipertension Pulmonar
2025.

Bajo el lema ‘“Cada persona importa: la hipertension
pulmonar también tiene cara”, este aho centramos la
mirada en los determinantes sociales que influyen en la vida
de las personas con hipertension pulmonar.

A lo largo del mes, desarrollaremos distintas acciones para
visibilizar como factores como el codigo postal, el entorno o
las condiciones sociales pueden determinar el acceso a la
atencion sanitaria, los tratamientos y los recursos de apoyo.

También abordaremos las dificultades de acceso a la discapacidad, la dependencia y la incapacidad laboral, con el
objetivo de promover una mayor equidad y garantizar que cada persona, viva donde viva, reciba la atencion que
necesita.

Porque detras de cada diagnostico hay una historia, un rostro y una realidad distinta.
Cada persona importa. La hipertension pulmonar también tiene cara.

Actividades previstas dentro de la Campaia:

- Durante todo el mes de noviembre estaremos realizando una campana en redes sociales a través de
diversas publicaciones de divulgacion y sensibilizacion sobre la hipertension pulmonar, dirigidas tanto a la
poblacion en general como a las personas que convivimos cada dia con la enfermedad.

bre, mes de la concienciacién de la

HIPERTENSION PULMONAR
. A5 ER

- El proximo 17 de noviembre a las 17:00 h celebraremos el taller
psicoeducativo titulado: “Decisiones anticipadas: ;por qué no
hablar de ello?”’ El encuentro sera impartido por Isabel, psicéloga
de la Asociacion, y Alvaro, nuestro abogado, quienes abordaran temas
clave como las instrucciones previas, el testamento vital y las Ultimas
voluntades. Serd un espacio abierto y cercano para hablar sin tabues
sobre una temdtica tan importante como la planificacion y toma de
decisiones anticipadas, promoviendo el conocimiento y la tranquilidad

ante situaciones futuras. HORARIO DIA
17:00h | 17 de Noviembre | ¥

INSCRIPCIONES EN: psicologo®hi ionpul es
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4. Loteria de Navidad ;No te quedes sin ella!

Campaiia solidaria

oL

M Loteria de Navidad Desde la Asociacion Nacional de Hipertension Pulmonar
prz [y oacin fadomt de seguimos adelante con nuestra campafia solidaria de Loteria de
COMPRA TUS?’IPELET“S POR &€, ‘ ‘

¥ e N 16.141 Navidad 4, A través de la venta de papeletas de participacion para el
":I:ILABOMXENOIENDD 14 I3 Ja .

& mm“;ﬂm _ : = sorteo de la Loteria Nacional, que se celebrara el proximo 22 de
.'— l!ir\l:;.lotoud;dn con los donatives van integramente diCiembre-

oy los fines so:lales de la asociacién.

s tus jeeiionnigoc “_‘i iEstamos en la recta final y nos quedan muy pocas papeletas! Si aun

no tienes la tuya, jaun estas a tiempo!

Por cada papeleta juegas 5 € del numero 16.141 y aportas | € de donativo destinado integramente a los
fines sociales de la entidad.
Si quieres tener un décimo completo, solo necesitas adquirir 4 papeletas.

Estas Navidades, haz que la ilusion vaya mas alla de un premio. Con tu colaboracion, nos ayudas a seguir
ofreciendo apoyo, acompafiamiento, informaciéon y orientacion a las personas con hipertension
pulmonar y a sus familias. 4

Para conseguir tus papeletas, contacta con nosotros en ayudasocial@hipertensionpulmonar.es o por
WhatsApp.

iNo te quedes sin la tuya!
5. Noticias sobre Hipertension Pulmonar.

(Estas diagnosticado de hipertension arterial pulmonar (Grupo |), eres mayor de edad y has
iniciado tratamiento o has sufrido algin cambio en él en los ULTIMOS 3 ANOS? Queremos
escucharte, jtu voz importa! Te pedimos tu colaboracidon con la siguiente encuesta, que durara entre |5-20
min, elaborada por MSD Espafia en colaboracién con las asociaciones de pacientes, como la Asociacidn
Nacional de

Hipertension Pulmonar. La encuesta es 100% andnima. Tu experiencia puede ayudar a mejorar la atencién
sanitaria. Para acceder a la encuesta pinche aqui:
https://research.sogolytics.com/survey/form?k=SsSVRVYsTVWsPsPsPsYVUWQXSSW&Ilang=0

rgk . ~
mcwf'?y”fgg ys‘%kﬂffgg A finales de octubre se ha anunciado la llegada a Espafia de
DEPROS Act Sotatercept, un nuevo medicamento aprobado para el tratamiento de

; “\ 0ngf la hipertension arterial pulmonar (HAP). Su incorporacion al Sistema

Na

\‘ L Nacional de Salud supone un paso importante en el abordaje de esta
. enfermedad rara y compleja.Desde la Asociacion Nacional de Hipertension

Pulmonar (ANHP) celebramos esta noticia con esperanza, porque representa
una nueva opcion terapéutica que puede mejorar la calidad de vida de las
personas que conviven con HAP. Accede a la noticia completa
https://hipertensionpulmonar.es/noticias-y-publicaciones/inclusion-en-la-cartera-de-productos-y-servicios-del-si

stema-nacional-de-salud-el-medicamento-innovador-sotatercept/

Terapia multimodal combinada en pacientes de alto riesgo con hipertension pulmonar
tromboembodlica cronica y lesiones distales y proximales: un estudio de cohorte observacional
prospectivo



https://research.sogolytics.com/survey/form?k=SsSVRVYsTVWsPsPsPsYVUWQXSSW&lang=0
https://hipertensionpulmonar.es/noticias-y-publicaciones/inclusion-en-la-cartera-de-productos-y-servicios-del-sistema-nacional-de-salud-el-medicamento-innovador-sotatercept/
https://hipertensionpulmonar.es/noticias-y-publicaciones/inclusion-en-la-cartera-de-productos-y-servicios-del-sistema-nacional-de-salud-el-medicamento-innovador-sotatercept/

En este estudio observacional prospectivo, los pacientes fueron seleccionados para el SMS por un panel
multidisciplinario, basado en la gravedad hemodinamica, la ubicacion de las lesiones y el perfil de comorbilidad.
Se recogieron las caracteristicas y complicaciones de los procedimientos. Los datos clinicos, de laboratorio y
hemodinamicos se compararon al inicio, antes del BPA (angioplastia pulmonar con baldn), antes del PEA

(endarterectomia pulmonar) y 6 meses después del PEA. Accede a la noticia completa:
https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S1053249825022 | | 9fbclid=IwY2xjawN li]JpleHRuA2FIbOQIxMABicmIkETFOV2 | WRGVuURDdic0

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

Noviembre siempre llega despacito, como quien toca la puerta
y pregunta si aun queda café en la cocina.
Se cuela por las persianas, con ese frio que no duele,
pero te obliga a buscar abrazo.
Huele a hojas mojadas, a calles vacias,
a las ganas de quedarse un rato mas en la cama.
Es un mes que te recuerda todo lo que no dijiste.

Lo que se perdio sin ruido. Lo que aun late aunque ya no esté.
Y aun asi, noviembre tiene algo bonito. Una calma rara.
Una luz bajita que parece que lo entiende todo.

Una nostalgia que no pide permiso,
pero también una esperanza timida que te mira de reojo y te dice:
solo falta un poco mas para volver a empezar.

En noviembre aprendemos a abrigarnos por dentro,

a echar de menos sin enfadarnos,

a guardar los recuerdos como quien dobla un jersey de lana.
Porque hay meses que abrazan fuerte, y noviembre,
aunque a veces duela,
siempre te deja un lugarcito para respirar hondo
y decir contigo mismo: seguimos.

Fuente: Facebook
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JUNT@S LLEGAMOS A MAS!

La Asociacion Nacional de Hipertension Pulmonar esta adherida a:
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