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La ANHP en el mes de marzo de 2023

El | de abril tuvo lugar la Xl carrera TRIAL SIERRA DE CODES
organizada por la Cofradia Nuestra Sefnora la Virgen de Codés
(Navarra). Parte del dinero recaudado ha sido destinado a
nuestra asociacion.

SANTUARIO DE CODES
RALBA DELRIO). 710:30
REKIN KOWBONATZEA DA

Agradecemos a nuestra socia Meye Etayo, mama de un nino
con Hipertension Pulmonar, su colaboracion para dar a
conocer nuestra asociacion y seguir haciendo Vvisible la
enfermedad.
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El 13 de abril tuvimos el Seminario sobre “Nutriciéon
en hipertension pulmonar”. En formato virtual.
Impartido por Dna. Marina Siso, dietista-nutricionista clinica
del Hospital Clinic de Barcelona.

ENCUENTRO NACIONAL
DE PACIENTES

El 18 de abril acudimos al 7° Encuentro Nacional de
Pacientes (Foro Espaiiol de Pacientes) en el Hospital
Gregorio Maranon (Madrid).
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El 19 de abril iniciamos el Grupo de ayuda Mutua para
pacientes con tratamiento Subcutaneo. Fue en formato
virtual a través de la plataforma ZOOM.

iMuchas gracias a todas las participantes! Fue un encuentro
super productivo.




e 26 de abril estuvimos en la Asamblea General
del Foro Espanol de Pacientes (FEP). Nuestra
presidenta, Eva Garcia forma parte de la Junta
Directiva del Foro.

2. Proximos Eventos de la Asociacion Nacional de
Hipertension pulmonar.

Del 30 de abril al | de junio Campaiia del Dia Mundial de

la Hipertension Pulmonar ‘“Hipersensibilizate somos 5
Hipertension Pulmonar” En el punto 4 de este boletin
conoceras las diferentes actividades que vamos a realizar.

AYO

#DiaMundialHP

#WorldPHDay
NUESTRA El 9 de mayo taller intervencion psicolégica en hipertension pulmonar impartido por Isabel
AGENDA Martinez, psicologa de la entidad para alumnos del Master de Psicologia Clinica de la Universidad de

Isabel | de Castilla.

El 16 de mayo, nueva sesion del grupo de apoyo para padres y madres con hijos/as con hipertension
pulmonar.

24 de mayo: Desayuno ANHP ‘“Encuentros que Hiperconectan’ en formato virtual

3. XX1 ASAMBLEA DE SOCIOS ANHP

XX1 ASAMBLEA DE SOCIOS/AS | Como muchos/as ya sabéis se acerca la celebracién de la XXI
ASOCIACION N IONAL I HIPERTENSION PULMONAR Asamblea de socios ANHP que tendra lugar del 2 al 4 de
DEL L 4 Dk JUNIO 2023 junio en la ciudad de Zaragoza.
i

ZARAGOZA
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La Asamblea de socios es la mas importante de las actividades dentro
una asociacion como la nuestra. En ella, se tratan temas de gran
interés para todos los que formamos parte. Aprovechamos este acto
para realizar un encuentro asociativo en el que pasar un fin de semana
compartiendo y pasando grandes momentos juntos.

El programa previsto para el fin de semana es el siguiente:

Viernes, 2 de junio 2023 [ Sabado, 3 de junio de 2023 [ 4 de junio de 2023 ]
12:30 Salida en tren desde Madrid. Puerta de Atocha D Buffet en el Hotel Desayuno Buffet en el Hotel
13:45 Llegada a Zaragoza-Delicias 10:15| Visita guiada por Zaragoza. Casco Histérico 11:00] Check out del hotel y traslado a la Estacién de tren
14:00 Llegada y acomodacion al hotel NH Ciudad de Zaragoza 14:00| Almuerzo Restaurante "La Lobera de Martin" 11:45| Salida tren Zaragoza-Madrid
14:30 Almuerzo Restaurante del Hotel 17:00 Visita panoramica y Palacio Aljaferia
16:30 XX A blea Anual de socios ANHP 19:30 Vuelta al hotel y descanso Las personas que han ido por su cuenta pueden realizar el checkoutalas 12:00 h
19:00 Descanso 21:30 Cena en el Restaurante "El Aura" y baile
21:30 Cena Restaurante "El Fuelle"

La Asociacion como anos anteriores, cubrira parte del coste del viaje quedando de la siguiente forma el baremo de
los precios. En el precio esta incluido: la estancia con desayuno en el Hotel NH Ciudad de Zaragoza de 4*, comidas
y cena del viernes y sdbado, visitas guiadas, entradas a los monumentos y autobus para trasladarnos en Zaragoza.
Si sélo pudieras venir el sdbado, ponte en contacto con la Asociacidon y te pasamos el presupuesto de sélo ese dia.




El baremo del coste del fin de semana es el siguiente:

Socios afectados HABITACION INDIVIDUAL ~ HABITACION DOBLE ESTE ANO EL TRASLADO DE MADRID A
ZARAGOZA LO VAMOS A REALIZAR EN
S AN SR 8¢ TREN, YA QUE EL TIEMPO DEL VIAJE ES
Cuota desde 41 hasta 60€ 20924 € 126 MUCHO MENOR Y MAS ECONOMICO QUE
Cuota desde 61€ en adelante 17995 € 132,65 € ALQUILANDO UN AUTOBUS-
Socios no afectados HABITACION INDIVIDUAL  HABITACION DOBLE
Nota: Si no pudieras asistir por un tema
Cl T s 2R 2W051€  econémico ponte en contacto Eva, presidenta
Cuota desde 41 hasta 60€ 230,16 € w9e6e (685454349) o con Sara (623 351 838) y
Cuota desde 61€ en adelante 209,24 € 154,24 € estudiaremos cada caso de forma

) = individualizada.
Acompaiiantes no asociados HABITACION INDIVIDUAL HABITACION DOBLE

41848 € 30848 €

Os recordamos unos plazos que por temas organizativos os pedimos cumplais:

INSCRIPCIONES HASTA EL 8 DE MAYO, a través del correo ayudasocial@hipertensionpulmonar.es

FECHA LIMETE PARA HACER EL INGRESO DEL COSTE DE LA ASAMBLEA 12 DE MAYO . En el n° de
cuenta de LaCaixa:

ES39 2100 1790 9502 0004 5238 el concepto: nombre y apellidos+asamblea 2023

No dudeis en contactar con nosotras si tenéis alguna duda. Eva 685454349 y Sara 623351838

4. Campana Hipersensibilizate, somos Hipertension Pulmonar
por el Dia Mundial
P
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AYO El 5 de mayo se celebra el Dia Mundial de la Hipertensién Pulmonar!

#DiaMundialHP ~ Y . . .1 . .
#worlapHpay  EN €l ano 2012 nuestra asociacion organizé la primera celebracion del Dia Mundial de la
Hipertension Pulmonar y desde entonces todas las organizaciones del mundo se han unido a este

dia para dar a conocer la enfermedad, sus sintomas, etc. para de esta forma conseguir un diagnodstico lo mas temprano posible.

A continuacion, podéis ver todas las acciones que vamos a poner en marcha y os pedimos que nos apoyéis en la difusion y

en vuestra participacion: 2
‘@wrm s §3913

DiARiO SERIE

El 2 de mayo el Cupén de la ONCE conmemorativo del Dia Mundial de la Hipertension — BIREMISRI s s ips vairion Fllons
Pulmonar. Con esta accién mas de 5 millones de personas podran conocer el Dia Mundial == 5¢(2'%)Av0 /\V
de la Hipertension Pulmonar. B= N e,
— [N ONCE ®2mav.23 A S
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Taller

Taller de Ejercicio Respiratorio para pacientes con hipertension pulmonar. Impartido por D.
Ejercicio

Juan Izquierdo, fisioterapeuta de la Unidad de Rehabilitacién Cardiaca e Hipertensién Pulmonar del

“:!’:::‘Mi Hospital Universitario 12 de Octubre de Madrid. El taller sera de 3 sesiones:

e e 4 de mayo, 18 de mayo y | de junio de 18:00 a 19:00 en formato virtual.

18 de mayo . . . . .

{dejunio  ©200M Inscripciones en ayudasocial@hipertensionpulmonar.es

18:00 a 19:00
a e B

Universitario 12 de Octubre (Madrid)

INSCRIPCIONES CIAL¢ w ) Unidladdengpelnension
Jornada por el Dia Mundial de la Hipertension Pulmonar en el Hospital Universitario o

Miguel Servet, en Zaragoza. Jornada organizada entre la Unidad de Hipertension Pulmonar . -

del HUMS y nuestra entidad. Aprovecharemos la jornada para hacer un encuentro con los socios
aragoneses.




lluminacién de diferentes monumentos y edificios emblematicos de diferentes localidades de Espafia. El 5
de mayo a partir de las 21:00 horas diferentes localidades se unen al Dia Mundial de la Hipertension Pulmonar, con la
iluminacion en color azul de sus fuentes o edificios mas emblematicos. Queremos inundar las redes sociales con la luz azul
por la Hipertensién Pulmonar, por lo que si estais cerca de alguna de las siguientes iluminaciones os animamos a haceros
una foto, subirlas a las redes sociales con los hastagh:

#LuzAzul #DiaMundialHP2023 #HipertensionPulmonar.

Encuentra la iluminacién mas cercana a ti, en este enlace: https://hipertensionpulmonar.es/gva_event/iluminacion-dia-
mundial-de-la-hipertension-pulmonar/

El jueves || de mayo taller psicoeducativo “Lo que no se visualiza: El agotamiento emocional en la hipertension

] Y P g

pulmonar" de 18:00 a 19:00h impartido por Jennifer Moreno, psicologa colaboradora de la Asociacién Nacional de

Hipertensién Pulmonar. Inscripciones en psicologo@hipertensionpulmonar.es fecha tope de inscripciones el 10 de mayo.
P P ! f )

5. Campana declaracion de la renta 2022

La Asociacion Nacional de Hipertension

Pulmonar es destinataria de las ayudas del
IRPF cuyo presupuesto depende de los recaudado
en la casilla 106 de Actividades de Interés|
Social que aparece en la declaracion de Ia]
renta anual.

L&'SOLIDARIA

www.xsolidaria.org

Gracias a vuestra colaboracion nuestro proyecto “Servicio de Informacion y Orientacién” se realiza por]
profesionales del ambito juridico, psicolégico y social.

Colabora marcando “X Solidaria’. jMuchas gracias!

6. Noticias sobre Hipertension Pulmonar

Un 'chip’ para vigilar la hipertension pulmonar a distancia en los
nifios

El Hospital Virgen del Rocio se convierte en el segundo centro de Europa
que logra implantar con éxito un dispositivo Cardiomens de uso
compasivo en un paciente pedidtrico.

Un equipo de cardidlogos y hemodinamistas pediatricos del Hospital
Virgen del Rocio han logrado implantar con éxito el primer dispositivo
Cardiomens en un paciente pediatrico de la sanidad publica andaluza, y el
segundo de toda Europa. Una especie de chip implantable capaz de ir
midiendo cédmo aumenta la presion pulmonar antes de que el paciente
experimente ningun signo externo y que podria a convertirse en el nuevo

asistente a distancia de los cardiélogos infantiles.
https://www.diariodesevilla.es/sevilla/vigilar-hipertension-pulmonar-distancia-ninos_0_1780922304.html

Vall d'Hebron practica el primer trasplante pulmonar robético sin
abrir el térax

Con esta técnica se evita tener que hacer una incision en gran parte del
pecho y romper las costillas para llegar a los pulmones. Y pasar de cirugias
muy agresivas a una cirugia minimamente invasiva, disminuyendo el dolor
postoperatorio, avanzar en la rehabilitacion respiratoria y permitir reducir
los dias de estancia en la UCI y hospitalizacion.

Esta técnico solo se ha utilizado con un paciente que ha requerido
trasplante de un pulmén, pero el jefe del Servicio de Cirugia. Toracica y
Trasplante Pulmonar del Hospital Vall d’hebron cree que con el tiempo esta
écnica se pueda aplicar a los trasplante bipulmonares. Accede a la noticia completa en este enlace:




https://www.diariodenavarra.es/noticias/vivir/ciencia/2023/04/17/vall-d-hebron-practica-el-primer-trasplante-pulmonar-
robotico-abrir-el-torax-565294-324 1 .html?fbclid=IwAR2TJz5KRF-axpLQRGvtsBu9w5jMga_oMaPX-D-
2e9h7YrzIBX2MZ-Zo0xw

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

El rincon del socio de este mes lo queremos dedicar a la XXI Asamblea de socios. Como uno de los encuentros
principales de una asociacion, no solo por los temas que se abordan que son fundamentales para el funcionamiento y
crecimiento de una asociacion sino que es un encuentro asociatiavo en el que tenemos la oportunidad de juntarnos y
en muchas ocasiones conocernos y dar la bienvenida a todas las personas que se han incorporado en el Ultimo ano a
la entidad.

iOs animamos a venir del 2 al 4 de junio de Zaragoza!.
Tenemos muchas ganas de encontrarnos, pasar tiempo junt@s, reirnos, compartir, conocernos...

JUNT@S LLEGAMOS A MAS!

La Asociacion Nacional de Hipertension Pulmonar esta adherida a:
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