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CARTA DE LA PRESIDENTA

Queridos/as amigos/as:

El afno 2022 ha sido un afo
marcado por la vuelta a la
“normalidad” de los
reencuentros que tuvimos

que dejar aparcados por la

pandemia.

Para la Asociacion Nacional de
Hipertension Pulmonar ha sido un afio marcado
por el 10° Aniversario de la primera celebracion
del Dia Mundial de la Hipertensién Pulmonar,
el 5 de mayo de 2012, que nuestra entidad tuvo
el honor de organizar a nivel mundial. Quizas no
lo pudimos conmemorar como nos hubiese
gustado por las limitaciones que habia de
reuniones presenciales en ese momento.

Este afio hemos continuado en la linea de
trabajo centrados en la atencion, apoyo vy
acompafamiento tanto a las personas con
hipertension pulmonar como a sus familias y/o
cuidadoras, hemos seguido ofreciendo formacion
para capacitar a las personas que conviven con la
enfermedad sobre la patologia.

En esta memoria queremos plasmar un
reflejo del trabajo y esfuerzo para seguir
ofreciendo atencién, apoyo y acompainamiento
a las personas afectadas y sus familias y/o
cuidadores/as. Hemos afianzado nuestros
servicios de apoyo psicosocial, ampliando los
recursos profesionales para poder hacer frente a
las demandas y a las necesidades de nuestros
asociados/as.

Durante este afio hemos afianzado uno de

los proyectos que iniciamos en 2021, con el

objetivo de capacitar a la persona que padece de

hipertensién pulmonar sobre la patologia, ya que
esta demostrado que una persona informada y
conocedora de su patologia tiene un mejor control
de la misma, reduciendo incluso el niumero de
ingresos por descompensaciones de la
enfermedad.

Uno de los objetivos de la entidad para
mejorar la calidad de vida de los pacientes, es
conseguir evidenciar la eficacia que tiene un
programa de rehabilitacién cardiorrespiratoria en
pacientes con hipertension pulmonar y conseguir
que cada afo, sean mas los servicios de
rehabilitacién hospitalaria que incluyan este tipo
de programa, como un tratamiento mas dentro del
abordaje en hipertensién pulmonar. Durante el
2022 hemos continuado apostando por el estudio
observacional sobre la eficacia de Ila
rehabilitacion cardiorrespiratoria en personas
con hipertension pulmonar en su domicilio,
PROYECTO RESPIRA. 100% FINANCIADO por
nuestra entidad.

No quiero terminar estas lineas sin hacer
una especial mencion y agradecimiento por la
confianza depositada en nosotros, como entidad,
a todos nuestros colaboradores, ya que sin ellos
nos seria muy dificil continuar ofreciendo una
atencion profesionalizada y especializada desde
un enfoque integral de nuestras necesidades, en
las diferentes fases de la enfermedad, y de las de
nuestros familiares, que se convierten en nuestros

principales cuidadores y apoyos.

iSeguimos en 2023,

Juntos Llegamos a Mas!
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MISION, VISION, VALORES.

MISION VISION

Ser un referente a nivel
Trabajar para mejorar

la calidad de vida de

nacional e internacional

para las familias con

las  personas  con . .
hipertension pulmonar y

hipertension .
P para enfermedades relacionadas con esta

ulmonar y divulgar el conocimiento de la
P y g enfermedad.

misma a toda la sociedad.

VALORES

® Compromiso con la defensa y mejora de los
derechos de las personas con hipertension
pulmonar.

® Transparencia en la gestion.

® Innovacion y excelencia en los servicios que
se ofrecen a las personas con hipertension
pulmonar.

® Respeto a la dignidad de la persona por encima de cualquier otro criterio.

® Espiritu de superacion y mejora continua como método para lograr avanzar en
las soluciones para las personas con hipertension pulmonar.
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ESTRUCTURA ORGANIZATIVA

ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS

Presidencia

Vicepresidencia

el -

Departamento Departamento Departamento
Trabajo Social psicolégico Juridico

Voluntariado
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2022 EN UN SOLO VISTAZO
SOCIOS

A 31 de diciembre de 2022 |la ANHP cuenta con 226 socios. Se han incorporado a la entidad durante
este afio 19 personas.

PERSONAS AFECTADAS DIFERENCIADAS POR SEXO

D 74 %
O O D 26 %
‘ FAMILIARES DIFERENCIADOS POR SEXO
\ D 57 %
N ) 43 %
SIMPATIZANTES DIFERENCIADOS POR SEXO
D 40 %
D 60 %
HEMOS OFRECIDO
Informacion y Apoyo Psicologico Apoyo Social Apoyo juridico
orientacion
a
[ 196 personas ] [ 121 personas ] [ 91 personas ] [ 19 personas ]
‘ : . @ @
Recursos Humanos lFinanciacién
Junta
Directiva Profesionales Voluntariado - _
Mujeres ] 6 MujeresII] 4~ Mujeres [N 8 126.303,13€ 95.732,16€
Hombres [ 2 Hombres 3 2
30.570,97€
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Informacion
y Orientacion

40,

Estudios en
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Pulmonar

Visibilidad
Hipertension
Pulmonar
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Formaciény
capacitacion
al paciente
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NUESTROS SERVICIOS

SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION (SIO)

El Servicio de Informacién y Orientacion (SIO) se presta desde el 2005 de forma
ininterrumpida, el SIO se encuentra autorizado por la Comunidad de Madrid desde 2018.

El objetivo del SIO es informar y orientar a todas las personas con hipertension pulmonar,
familiares y/o cuidadores/as en las diferentes fases de la enfermedad que se pongan en contacto con
la entidad, es un servicio totalmente gratuito. Este servicio se desarrolla desde el Departamento de
Trabajo social junto con un paciente experto, con mas de 20 afnos conviviendo con la enfermedad.

En 2022 se han atendido a 196 personas. Atendiendo un total de 366 consultas.

Tipologia de las personas que han realizado alguna consulta a través del SIO durante el 2022:

Personas con hipertensién pulmonar

Familiares y/o cuidadores de personas con hipertensién pulmonar

Consultas recibidas por profesionales

0 50 100 150

RRSS  Email
38%  6.6%

Medio por el que se han atendidos las diferentes

Otros medios
14.5%

consultas

Presencial
5.5%

Telefénica
69.7%
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El SIO es un servicio que se ofrece a nivel estatal. A continuacion, detallaremos la procedencia de
las consultas atendidas:

Personas con hipertensién pulmonar . Familiar y/o cuidador/a ‘ Profesional

Andalucia -
Aragén
Asturias
Baleares
Canarias
Cantabria =
Castilla la Macha =
Castilla y Le6n
Cataluha —
Ceuta y Melilla
Comunidad de Madrid ——  ——— —
Comunidad de Valencia s
Extremadura &=
Galicia »
La Rioja
Murcia
Navarra s
Pais Vasco &
pE==——n
(0]

Procedencia no determinada

25 50 75 100

Nuestras guias estan disponibles en https://www.hipertensionpulmonar.es/taxonomy/term/2

I

MANUAL OE
FISIOTE .
RESPIRATHRIA

en hipertension puli

UNA GUIA PARA LAS T un
PERSONAS AFECTADAS e " con N Arterial Puimonar
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VISIBILIDAD HIPERTENSION PULMONAR

La Hipertension Pulmonar es una enfermedad de dificil diagnéstico y
denominada rara, en la mayoria de sus tipos, debido a su bajo indice de prevalencia. La
sensibilizacion, concienciacion y la captacion de fondos es fundamental para conseguir uno de
nuestros objetivos, diagnosticar precozmente la enfermedad como un indicador favorable del
pronostico. A pesar de que la hipertensién pulmonar es una enfermedad que por ahora no tiene cura,
si que contamos con un amplio abanico de tratamientos que han permitido cronificar la patologia, sin

perder de vista que es una enfermedad degenerativa,

Por todo esto, desde la ANHP realizamos campanas de concienciacion y sensibilizacion a lo

largo del 2022, las acciones llevadas a cabo han sido:

28 de febrero Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

Este afilo nos hemos unido a otras 3 entidades de enfermedades raras

28 DE FEBRERO

DiA MUNDIAL ubicadas en el distrito de Vicalvaro (Madrid) en donde se encuentra la
ENFERMEDADPES RARAS
SE UNICe €OMO NOSOTROS sede de la ANHP.
F ap— Bajo el lema “Sé unic@ como nosotr@s. Vicalvaro con las

AES\A Wolr umschmonn

|  EnVicalvaro somos
cuatro entidades las
que trabajamos para

Enfermedades Raras”. Con el apoyo de la Unidad de Participacion

me.jorar la calidad de [ 5 C | ud ad a na d e Vl Cé |Va ro .
vida de personas ‘(‘
afectadas por una ¢
enfermedad poco i vtid
| | Entorno a este dia elaboramos en conjunto material para hacer

TV vOz ES NVESTRA VOZ

divulgacion de las enfermedades raras a través de las diferentes redes

sociales. Las actividades que llevamos a cabo dentro de la campafia

fueron:
i. Elaboracién video de sensibilizacion.
ii. Participacion en el programa de Radio “Vicalvaro te escucha”

iii. Taller psicoeducativo del 8 de marzo “Impacto emocional de la enfermedad: coémo
hacerle frente” impartido por nuestra psicologa Jennifer Moreno. Al que asistieron 9 personas, el

100% eran mujeres.

10
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5 de mayo, Campaiia por el Dia Mundial de la Hipertension Pulmonar

Desde el 30 de abril hasta el 31 de mayo

H|PERSEHSIhIlIZ&tEV€ es hemos realizado la Campaiia

SOmos 11(?5 ﬁleltes “Hipersensibilizate, somos Hipertension

2 Pulmonar. 10 veces mas fuertes” este afio
HIPERTENSION PULMUNAR |

especial al celebrarse el 10° Aniversario de la

v QIPERTm

primera celebracioén en 2012. Se celebra cada

5 de mayo, como conmemoracioén del primer nifio fallecido en Espafia por la enfermedad. Durante la
campana hemos realizado las siguientes acciones de sensibilizacion y concienciacion:

El 5 de mayo, Irene Delgado PHA EURDPE £ “
N D‘IV

PHAEURDIE /2

fundadora de la Asociacion y Agenda

miembro actual de la Junta

Directiva, participd6 en el g
v

. . Online webinar *

Webinar conmemorativo del Sth of MAY

t 7 PM CET

World PH Da
10th anniversary celebration Webinar

10° Aniversario de la primera {
celebraciéon. En el que Irene . @ @

_Rino Alarighettl ot S @ELF T EUROEDS

comparti6 con todos los .

asistentes a nivel internacional - o o ‘uJV
como se gestd la idea de wpHD webinar

aglutinar en Madrid a representantes de diferentes paises a nivel mundial para dedicar un dia al
conocimiento y divulgacién de la enfermedad, y como ese hito ha constituido una celebracion mundial
que a dia de hoy celebran mas de 33 paises repartidos por todo el mundo, organizando actividades

que den a conocer la hipertensién pulmonar.
Ciclo de Conferencias “Evolucion de la Hipertension Pulmonar en una década”

9 de mayo “Investigacion y avances en hipertension pulmonar”. contamos con la colaboracion

de la Dra. Pilar Escribano Subias, Cardidloga, especialista en Hipertension Pulmonar. Jefa de la
Unidad Multidisciplinar de Hipertension Pulmonar del Hospital 12 de Octubre (Madrid) y CIBERCV y
del Dr. Joan Albert Barbera, Jefe del grupo de Investigacion del Hospital Clinic-IDIBAPS de

Barcelona. Investigador Principal de la Linea de Hipertension Pulmonar del Centro de Investigacion

Biomédica en Red de Enfermedades Respiratorias (CIBERES). Y pudimos hablar con Paqui Escobar,
paciente de hipertension pulmonar con experiencia en ensayo clinico, donde resalté el control,
cuidado y seguridad del paciente por parte de los médicos del ensayo. A esta primera sesion
asistieron 22 personas, de las cuales 21 eran mujeres y 1 hombre. La sesién esta disponible en

nuestro canal de YouTube con 208 visualizaciones.

11
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25 de mayo “La hipertension pulmonar vista en una década”. contamos con la colaboracion

de la Dra. Maria Lazaro, cardi6loga especialista en hipertension pulmonar del Hospital Universitario
de Toledo, Anna Herranz, enfermera y gestora de casos clinicos de la Unidad de hipertension
pulmonar del Hospital del Mar en Barcelona. Y Karina Lozano, como paciente de hipertensién
pulmonar quiso compartir su dia a dia con la enfermedad. En esta sesion pudimos comprobar el
avance para conseguir un diagnostico precoz de la enfermedad y como cada vez mas el personal de
enfermeria esta presente en las unidades de hipertension pulmonar como proveedor de cuidados
para las personas con hipertensién pulmonar pero también, para sus familias. A esta segunda sesion
asistieron 12 personas, el 100% eran mujeres. La sesion se encuentra disponible en nuestro canal

de Youtube con 138 visualizaciones.

lluminacién de monumentos

Hi; ibilizat - . .z
e  Durante la noche del 5 de mayo, logramos la iluminacién

Hipertensién Pulmonar

de diferentes monumentos a lo largo del territorio

, R # espaiiol con el color azul. Simbolo de la falta de oxigeno
- ' cnla sangre, caracteristico de las personas con hipertension

5"”‘1’" (Valencia)  Estado Sun Nanés Mm el flbdcs (Hadnig)

pulmonar. Las ciudades que colaboraron fueron: Avila,
Gandia, Sevilla, Estadio del Athletic de Bilbao, Malaga,
Lorqui (Murcia), Madrid y Valencia.

Paza de Espaia Sevila | Ayuntamento de Lorgu (Hurcia) Njas (Mdlaga)  Paza

Il Taller para padres y madres de hijos/as con hipertensiéon pulmonar.

El 13 de mayo realizamos el segundo encuentro para padres y madres, con la participacion de un
especialista en hipertensién pulmonar en la poblacion pediatrica, Dr. Antonio Moreno, neumadlogo del
Hospital Vall d’Hebron de Barcelona. Quien hablé del abordaje terapéutico actual de la hipertension
pulmonar en la poblacion pediatrica. Jennifer Moreno, psicologa de la entidad hablé de como tratar
el tema de la enfermedad con nuestros hijos y en especial durante la adolescencia. Contamos con la
experiencia del diagndstico de una madre de un nifio de 1 afo. Al Il Encuentro asistieron 12 personas,

el 100% mujeres cuidadoras de una persona con hipertension pulmonar.

El 19 de mayo Taller psicoeducativo “Trabajando hacia nuestros valores” impartido por nuestra

psicologa Jennifer Moreno. Con una asistencia 12 personas, 11 de ellas mujeres y 1 hombre.

12
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Il Carrera Virtual “Deja tu huella por la hipertensiéon pulmonar”.

« Gracias por dejar Del 27 al 29 de mayo, organizamos por segundo
vuestra huella

ano consecutivo una carrera solidaria en formato

virtual. Con un total de 65 inscripciones.

Difusion de material de sensibilizacion por las redes

sociales de la entidad.

Noviembre, mes de la concienciacion de la hipertension pulmonar

Durante el mes de noviembre pusimos en marcha una

 HIPERTENSION PUL

campana de sensibilizacion bajo el lema “Cuando

O REs,
. . .. w° ‘%
respirar es un reto” en la que realizamos actividades para > s wor -
dar a conocer la enfermedad, sintomas y habitos saludables : Mes de la Conclenclacion
para las personas con hipertension pulmonar. Las 3 £ =i

actividades realizadas fueron: £s un reTO

i Publicaciones en redes sociales de videos de concienciacion de la enfermedad elaborados
por nosotros en afios anteriores e infografias propias de la enfermedad.

ii. Taller de apoyo emocional “nuestros valores, una estrategia en autocuidado”, que se
llevo a cabo el 1 de diciembre en formato virtual. En la que participaron 11 personas, de las que el

100% eran mujeres.

ii. El 2 de diciembre, pusimos mesa informativa en el hall del

]
M
4

Hospital Ramén y Cajal de Madrid donde pudimos dar a conocer
la enfermedad a todas las personas que se acercaron.

13
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SERVICIO DE APOYO PSICOSOCIAL

El objetivo del servicio es ofrecer un apoyo y acompafiamiento a nivel social y
psicolégico a las personas con hipertension pulmonar y a sus familiares y/o

. cuidadores a lo largo de la enfermedad.

El servicio esta formado por el departamento de trabajo social, compuesto por dos
trabajadoras sociales encargadas de prestar el apoyo social, el departamento de asesoria juridica,
formado por un abogado especialista en derecho sanitario y en discapacidad organica, como es la
hipertension pulmonar, encargado de ofrecer el asesoramiento y apoyo en material legal vy, el
departamento psicoldgico formado por dos psicologas encargadas de ofrecer soporte emocional y
psicoeducativo para apoyar la normalizacion de la enfermedad en el dia a dia y de la elaboracién de
guias y asesoramiento a otros profesionales del sector.

DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

En 2022 el Departamento de Psicologia ha atendido a 190 personas en los diferentes programas

realizados, que se detallan a continuacién.
Intervencion terapéutica individualizada

En 2022 se ha atendido a 121 personas asociadas, de las que 85 personas eran mujeres y 36
hombres.

91 personas afectadas 30 familiares

Contenidos abordados en intervencion terapetitica

m ACEPTACION ENFERMEDAD
mDUELO
= INGRESO

ANSIEDAD
= DEPRESION/ BAJO ESTADO ANIMO
m POST TRASPLANTE
mLISTA TRASPLANTE
m EMPEORAMIENTO ENFERMEDAD
m TTO. MAS AGRESIVO

14
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;

El 26% de las intervenciones han estado centradas en abordar y afrontar la ansiedad que genera la
enfermedad y lo que implica convivir con ella. El 16% acompafiamiento en el duelo del familiar con
hipertension pulmonar. La aceptacion de la enfermedad y el acompafiamiento cuando se inicia un

tratamiento invasivo ha centrado el 13% del total de las intervenciones cada una.

Talleres psicoeducativos

En 2022 han participado un total de 20 personas en los talleres psicoeducativos.

18 personas afectadas ‘

- Taller psicoeducativo del 17 de marzo “Impacto emocional de la enfermedad: coémo hacerle

frente” impartido por nuestra psicologa Jennifer Moreno. Al que asistieron 9 personas, el 100%
eran mujeres.

- Taller mindfulness: comienzo 2 de marzo de 2022 finaliza junio de 2022, duracion 1 hora cada
quince dias. Estas sesiones se realizan en formato virtual a través de la plataforma ZOOM de la
asociacion. La profesional encargada de realizar el taller es una profesional contratada externa
instructora de mindfulness y pilates con amplia experiencia en la realizacién de talleres y clases
por centros educativos, centros culturales, etc... Participaron 13 mujeres.

- El 19 de mayo Taller psicoeducativo “Trabajando hacia nuestros valores” impartido por
nuestra psicologa Jennifer Moreno. Con una asistencia de 12 personas, 11 de ellas mujeres y 1
hombre. Donde hablamos de la importancia de la flexibilidad psicolégica, de aceptar no sélo las
cosas buenas que nos pasan sino también las malas, como nuestros valores nos ayudan a
establecer metas y motivacion.

- Serealizé el 1 de diciembre el Taller “Nuestros valores, una estrategia en autocuidado”, en

formato virtual. En la que participaron 11 personas, de las que el 100% eran mujeres.

15
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Grupos de Ayuda Mutua:

Con la finalidad de ofrecer espacios propios para las personas con hipertension pulmonar y sus
familiares, donde intercambiar experiencias, etc. En 2022 han participado 98 personas

65 personas afectadas .
33 familiares

3 grupos de WhatsApp orientados a la ayuda entre iguales: 84 participantes.
Encuentro de socios/as en Alcala de Henares: 24 participantes.

Desayunos ANHP, 3 encuentros en formato virtual para fomentar el apoyo mutuo e

intercambio de experiencias: 21 participantes.

DEPARTAMENTO JURIDICO

19 personas han sido atendidas y asesoradas por el departamento juridico en 2022. De las cuales:

18 personas afectadas

- 5 personas solicitaron asesoramiento relacionado con el certificado de discapacidad (ajuste

de informes para la valoracion, reclamacién por el grado concedido, revision del grado de
discapacidad, etc.).
- 8 personas solicitando asesoramiento juridico para solicitar o revisar la incapacidad laboral.
- 3 personas han solicitado informacion de baja laboral por la enfermedad.
- 4 personas solicitaron asesoramiento para otro tipo de consultas.

DEPARTAMENTO DE TRABAJO SOCIAL

En 2022 se han atendido 201 consultas en el departamento de trabajo social. El 80% de las
consultas atendidas han sido realizadas por mujeres.

Las tematicas de las consultas atendidas han sido:

16



7Y I N\ Asociacién Nacional de
)

Y HIPERTENSION PULMONAR MEMORIA ANUAL 2022

17 seguimientos por cambios importantes.

16 asesoramientos sobre el certificado de discapacidad.

10 consultas sobre apoyo con otros servicios y actividades de la Asociacién.
9 atenciones para la realizacion de informe social.

8 derivaciones a asesoramiento legal

8 atenciones de apoyo a medicacion/medicamentos

6 seguimientos por atencién en asesoria.

6 consultas sobre la incapacidad laboral.

5 derivaciones a atencion psicologica.

4 apoyos con otras ayudas sociales.

3 derivaciones a otros recursos sociales.

1 derivacién a asociaciones relacionadas.

1 consulta de apoyo en contacto con otros/as personas asociadas
1 seguimiento presencial.

104 seguimientos generales.

2 otras consultas.

Desde 2005 la Asociacion Nacional de Hipertensiéon Pulmonar dispone de un Fondo Social para
apoyar economicamente a las personas socias que estén viviendo una situacion de emergencia
social. Las trabajadoras sociales realizan un estudio de la situacién de cada persona, elaborando un
informe social que es trasladado a la Junta Directiva quién toma la decision de conceder o no el

Fondo social. En 2022, 3 personas recibieron este apoyo.

Durante 2022, hemos patrticipado en Jornadas y encuentros que nos han permitido sensibilizar y

concienciar sobre la hipertension pulmonar.

a. Xlll Jornada de pacientes con

hipertension pulmonar y sus familias,

organizada por Ila Unidad de

Hipertension Pulmonar del Hospital
Clinic de Barcelona el 28 de enero, por

la pandemia se realizé en formato virtual

a través del canal de YouTube del aula |
Clinic. La trabajadora social formo parte i somada e ipertension pumonar

como ponente dentro del espacio habilitado para las asociaciones de pacientes donde
pudimos hablar de nuestro papel y en qué podemos ayudar a los pacientes y a sus

familias.

17
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b. 62 Reunién en Investigacion en Hipertension :
Ciber isciii

de Investigacién Biomédica en Enfermedades

Pulmonar organizado por CIBERES, el Centro r———— ‘

———s
Respiratorias. El 3 y 4 de marzo Dfia. Mar N e ..

(Micacy of 3 Home Reapiratory Rehabiitation Program in
"

Esteban, fisioterapeuta respiratoria T e

colaboradora de nuestra entidad particip6 como

ponente para hablar del Estudio Observacional bm

sobre Rehabilitacion cardiorrespiratoria
domiciliaria en personas con hipertensién pulmonar, que desde la Asociacion llevamos
a cabo en colaboracion con el Hospital 12 de Octubre en Madrid.

c. EIl 28 de abiril, participamos en las reuniones regionales de HAP 360° organizado por
FUNDAMED, con el apoyo de Janssen. DiAa. Teresa Rodriguez, socia de la entidad y
paciente participé como ponente para contar su vida con hipertension pulmonar.

d. El 5 de mayo, Irene Delgado fundadora y miembro de la Junta Directiva de la
Asociacion participd como ponente en la jornada organizada por la plataforma de
asociaciones de pacientes a nivel europeo (PHA Europe) por el 10° Aniversario de la
primera celebracién del Dia Mundial en la que nuestra entidad fue anfitriona y

organizadora.

« FORMACION Y CAPACITACION AL PACIENTE

‘ Este proyecto tiene como objetivo formar y empoderar a las personas con
hipertension pulmonar en los temas relacionados con la enfermedad y sus cuidados,

para asi mejorar la adherencia a los tratamientos y su calidad de vida.

Escuela de pacientes ANHP: FormaT-HP

https://www.hipertensionpulmonar.es/formacion/

Se trata de un curso en formato virtual para

o o personas con hipertensién pulmonar:
& HiperexPerto. Es un curso que consta de 11
Y i HiperexPertos modulos, 10 estan orientados a la formacion sobre
‘& CURSOONLINE 13 hipertensién pulmonar, tratamientos y cuidados
“mh necesarios para el manejo de la enfermedad. El

ultimo modulo, esta destinado a la formacion de
Pacientes Expertos, personas con las habilidades necesarias para ser representantes de la entidad

y crear vinculo con otros pacientes que estén empezando con la enfermedad.
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Webinar o seminarios virtuales para pacientes con hipertension pulmonar y sus familias

Para favorecer el empoderamiento de las personas con hipertension pulmonar y sus familiares

y/o cuidadores. A lo largo del 2022 hemos realizado los siguientes webinar:

Webinar sobre “Sexualidad,
maternidad y planificacion familiar en
hipertensiéon pulmonar”. contamos con la

Dra. Meritxell Gracia, especialista en

* La HAP se asocia a una elevada mortalidad materna (9-30%). El mayor

riesgo de muerte es en el 1 mes posparto, asociado principaimente a . , .. . ..

fllo cardiaco. ginecologia y obstetricia del Hospital Clinic de
La gestacion en las mujeres con HAP se asocia a mayor morbimortalidad

neonatal (7-14%), debida principalmente a prematuridad y retraso de

crecininto Barcelona para abordar las indicaciones de
Fdrmacos para la HAP teratogenos (bosentdn).

e i e pesodn s corenpicrl maternidad y medidas de prevencion de
Ley Orgdnica 2/2010 (BOE nim. 55, del 4 Marzo del 2010) bajo el supuesto

de grave enfermedad materna descrito en ¢l articulo 150, Debe embarazos para IaS mUjereS con hlpertenslén

interrumpirse lo méds precozmente posible y de forma multidisciplinar.

pulmonar. Y para tratar el impacto emocional y como poder vivir la sexualidad en mujeres y hombres
con hipertension pulmonar. Al seminario acudieron 10 personas, de las que 9 eran mujeres y 1

hombre.

Webinar sobre “Cuando los
tratamientos no son eficaces....
Trasplante”. El Dr. Victor Becerra como

médico especialista en hipertensién pulmonar

Lung Function

del Hospital Virgen de la Victoria de Malaga

hablé de en qué momento de la enfermedad

se valora la derivacion de la persona con

hipertension pulmonar a la Unidad de

Webinar "Hipertensién Pulmonar: Cuando los tratamientos no son eficaces... Trasplante” Trasp|ante para su Va|0raci(’)n y e| Dr. And rés

{' H{lf)eﬂenfl?n Pulmonar £ Suscrito ;s P /> Compartir 3¢ clip

Quezada como neumdélogo de la Unidad de
Trasplante Pulmonar del Hospital 12 de Octubre dio a conocer el proceso desde que una persona
llega a la unidad para realizar el estudio de idoneidad y contamos con la experiencia de DiAa. Nieves
Encinas, paciente de hipertension pulmonar trasplantada de pulmén en 2020. Al webinar acudieron

19 personas, de las cuales 16 eran mujeres y 3 hombres.

Los webinar se encuentran en el canal de YouTube de la Asociacion Nacional de Hipertension
Pulmonar.

https://www.youtube.com/user/hipertensiopulmonar/videos
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Estudio observacional sobre la eficacia de la rehabilitacion cardiorrespiratoria en domicilio

para personas con hipertensioén pulmonar.

Eficacia de un Programa de Rehabilitacion Cardio-Respiratoria
domiciliaria en pacientes con Hipertension Pulmonar
- PROYECTO RESPIRA ~

Mar Esteban Lombarte®, Teresa Garcia- Barredo Restegui®, Eva Garcia Garcla®, Sara Heras

Mathieu?, Juan lzquierdo Garcia®,

M2 Pilar Escribano Subias? y M2 Paz Sanz Aydn?,

1. Fisiorespi 2. Asociacién Nacional de Hipertensién Pulmonar 3. Hospital
Universitario 12 de Octubre

INTRODUCCION

de ia (PRR) de 2-3
en los I con

Los Progr
meses han

Hipertensién Pulmonar {HP). Son programas hospltalarios
limitados en el tiempo. Sin embargo, se ha detectado una
faita de d band del prog por falta de
recursos domiciliarios y de supervisién directa.

El proy resplra p reforzar los os
adguiridos y estimutar ia continuacion del PRR en el domicilio
con los recursos disponibl y bajo la supervi de un
fisioterapeuta especializado.

OBJETIVO

Mejorar o it la P 5
funcional, tolerancia al ejercicio y cakdad de vida lograda tras
el PRR ambulatorio.

110k | Prograra Ge retabetanns g atons damctians

Durmon/mado

12 mpencones
1oare

Tigws o0 oo Frecienon Irtmeasiad

Tencas de fachwaga -3
mepratre das/semana

0-40% e
muacaiatan movstor oeom <o
SR L T ace

2030 minds
Nt Symitorcs | | _:8=2 Camireta, 50 en Excas
cangimeoa O s 0 il hog

RESULTADOS

Los paclentes tanian una edad media de 58,33 anos (+ 15,5
afos) y 5 eran mujeres. Los ) las

IMC y FC, y aumentaron la espirometria, fuerza de blceps,
pransién manual y metros recorridos en test & minutos.

Unicamente fa fuerza de biceps mejord significativamente
(p<0,05); volumen espirado forzado al prmer segundo
(FEV1), presién manual y SPP8 tuvieron un tamano del
efecto mediano, y pico de flujo espiratorio (PEF), saturacién
de oxigeno, PIM, fuerza de biceps y prueba de 6 minutes
tuvieron tamafio de efecto grande.

AN
*9
® .

Fe

'y Hospital Universitario
“a 12 de Octubre

ayudasociai@hipertensionpulmonar.es

MATERIAL Y METODOS
Se realizd un estudio con 6 p
con HP.
Se raf (edad y sexo)

9
y clinicas al inicio y 6 meses después del PRR.

El PRR (Tabla 1) consistid en una sesidn de fisloterapla
domiclliania semanal durante el primer mes, y durante los
5 meses sigulentes se reallzé una consulta telefénica
semanal y una sesidn domiciliarla mensual de
recordatorio. Para  estudiar los cambios en las
valoraclones se empled i3 prueba t Student y el tamafio
del efectc con d Cohen, con un nivel de significancia de
5% {atfa 0,05).

El PRR demostrd un Impacto clinkco moderado o grande
dad d funcional

sobre
al garciclo,

Durante el 2022 hemos continuado
reclutando a mas pacientes con

hipertensién pulmonar, residentes en la

Comunidad de Madrid vy con
seguimiento en la Unidad
Multidisciplinar de Hipertension

Pulmonar, del Hospital 12 de Octubre de
Madrid. Es un estudio de la continuidad
del ejercicio de fuerza y respiratorio que
la persona realiza en el servicio de
rehabilitacion con la finalidad de
observar los beneficios a nivel fisico que
tiene para la persona con hipertension
pulmonar la realizacion de dichos
ejercicios a largo plazo.

Es un estudio financiado 100% por la
Asociacion Nacional de Hipertension

Pulmonar.

La comunicacion de los primeros resultados se presentaron el V Congreso de SEPARPACIENTES que se celebrd

en Vitoria-Gasteiz.
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RELACIONES INSTITUCIONALES E INCIDENCIA

Para divulgar las necesidades y problemas de las personas con hipertensién la ANHP ha

participado a lo largo del 2022 en Jornada, Encuentros y Congresos:

Del 29 al 30 de septiembre, se organizé el 6° Congreso
de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP)
en la que nuestra trabajadora social, Sara Heras,
participé como ponente en la mesa de debate sobre la
experiencia del paciente dentro del sistema sanitario,

retos y la importancia de la ayuda mutua entre

pacientes.

El 14y 15 de octubre se organizé el V Congreso SEPAR, en el participamos como ponentes
en el Congreso SEPAR PACIENTES bajo el titulo “Respirando juntos”, organizado por SEPAR
(Sociedad Espafiola de neumologia y cirugia toracica). Nuestro abogado, D. Alvaro
Lavandeira, fue ponente en el taller que se realizé sobre Discapacidad, Incapacidad y
dependencia en el enfermo respiratorio, ;Como avanzamos? Y pudimos exponer el poster

sobre el Estudio observacional de la rehabilitacion cardiorrespiratoria

Il Jornada para pacientes y profesionales sanitarios contra la Hipertensién Pulmonar
organizada por la Unidad Multidisciplinar de Hipertension Pulmonar del Hospital Ramén vy
Cajal de Madrid. Dfa. Karina Lozano, socia de nuestra entidad y paciente particip6 en la
jornada como ponente para hablar de su dia a dia con el tratamiento invasivo del treprostenol

subcutaneo y como ha visto limitada su calidad de vida.

Como miembros de FEDER (Federacién Espafola de Enfermedades Raras) participamos

activamente en las campanfias, proyectos, actividades, reuniones etc. que organizan. Durante este

afio podemos destacar:

El 22 de febrero participamos en las Jornadas de Puertas Abiertas de FEDER (Federacion
Espafnola de Enfermedades Raras) de la Comunidad de Madrid.

El 23 de febrero asistimos al webinar “Expertos en estar Unidos” sobre la Convocatoria de las
Ayudas unicas de FEDER.

El 15 de marzo asistimos en formato virtual al Acto Oficial del Dia Mundial de las

Enfermedades Raras” organizado por FEDER en Leon.
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El 25 de marzo asistimos al Webinar organizado por FEDER sobre ;Como organizar
actividades en modalidad online?

El 29 de marzo participamos en el Webinar organizado por FEDER para conocer las
conclusiones de la encuesta de transformacion social del movimiento asociativo de la
Federacion.

El 12 de mayo asistimos al webinar “Expertos en estar Unidos” sobre la Ley de Mecenazgo”
organizado por FEDER.

El 21 de junio webinar “Funcionamiento interno de las asociaciones” organizado por FEDER
e impartido por el asesor juridico de la Federacion.

El 28 de junio asistimos al acto en el Congreso de los Diputados organizado por FEDER para
hablar de la “Estrategia farmacéutica europea en los medicamentos huérfanos”.

El 20 de septiembre asistimos al webinar organizado por FEDER sobre el nuevo baremo de

la valoracién de la discapacidad.

Como miembros de la POP (Plataforma Organizacién de Pacientes) hemos podido estar presenten

en actos tales como:

El 3 de marzo asistimos al Desayuno organizado por la Plataforma de Organizacion de
Pacientes (POP) sobre Mujer y Discapacidad, retos de salud en Espafa. En formato virtual.
El 15 de marzo asistimos a la presentacion de ParticipACCION: El modelo de excelencia de
las organizaciones sanitarias en la onvolucracion de los pacientes organizado por la POP.

El 21 de junio asistimos a la Asamblea General de la Plataforma de Organizacion de
Pacientes, donde se renovo la Junta Directiva. Nuestra asociacion forma parte de la Junta

como vocal.

Como miembros del FEP (Foro Espafiol de Pacientes)

Asistimos al 6° Encuentro Nacional del Foro Espainol de Pacientes bajo el lema
“Reenfocando el futuro... del sistema sanitario” Se realiz6 el 27 de septiembre en el Hospital
Clinico San Carlos de Madrid.

Hemos participado en la formacion sobre “Informes de Posicionamiento Terapéuticos”

organizado por el FEP.
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Asociaciones Americanas y Europeas HAP

e FEl| 16 de enero participamos en la Asamblea Anual de la PHA Europa, de la que somos
miembros.

e EI1Y 2de marzo asistimos al Congreso Anual en formato virtual organizado por la PHA Europe
para conocer los ultimos avances en hipertension pulmonar.

e FEIl 1 de abril participamos en la reunion con los lideres internacionales de las asociaciones de
hipertension pulmonar. En formato online.

e EI 26 de abiril, asistimos via online al acto de presentacion en el Parlamento Europeo del CALL
ACTION de la PHA Europe.

e El 26 de agosto reunion de la PHA internacional donde pudimos conocer como trabajamos las
diferentes asociaciones de pacientes de hipertension pulmonar.

e EI 20 de octubre asistimos a la reunion de la
PHA y entidades afines de América del Sur
para hablar de las actividades de
concienciacion que vamos a realizar
durante el mes de noviembre.

e Del 3 al 6 de noviembre acudimos al
Congreso Anual y a la Asamblea de la PHA

Europe que organiza en Casteldefels

(Barcelona).

Para dar visibilidad a la patologia, acudimos a congresos, jornadas, charlas etc. organizadas

por otras entidades y cuyo contenido esta relacionado con la HP en todas sus facetas.

e EI 5 de mayo asistimos al evento online organizado por la AOP Health “PAH Breakfast”

e Asistimos al evento “Premios Efectivo-Afectivo” organizado por el laboratorio de Janssen.

e EI 21 de junio asistimos a la 12 Jornada de Coordinacién Sociosanitaria organizada por el
Colegio Oficial de Trabajadores Sociales de Madrid y que se realizé en el Hospital San Carlos.

e EIl 23 de junio asistimos al webinar sobre “Responsabilidad Social Corporativa” organizado
por Servimedia.

e Asistimos en Ledn a la Entrega de Premios OAT Adherencia, el 5 de julio.

e Asistimos el 31 de agosto a la reunién organizada por la European Lung Foundation, como

una actividad previa al Congreso.
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e FEI 16 de septiembre asistimos a la Jornada de Uso seguro del medicamento organizado por
el Ministerio de Sanidad por motivo de la celebracién del dia mundial de la Seguridad del
Paciente.

e EI 10 de noviembre asistimos al webinar sobre el rol de las asociaciones de pacientes en el
posicionamiento de los medicamentos. Organizado por Eupati Espana.

e EIl 16 de noviembre asistimos a la | Jornada de Salud Comunitaria de la Comunidad de Madrid
que se celebro en el Caixaforum de Madrid para conocer las lineas estratégicas en cuanto a
salud comunitaria de la region.

e EI 15 de diciembre asistimos a una reunién online con el laboratorio GossamerBio para
conocer los resultados del estudio Torrey de investigacion con un nuevo farmaco para la

hipertensién pulmonar.

Uno de los fines sociales de la entidad es impulsar y promover la toma de conciencia por
parte de la sociedad, administraciones publicas, organismos e instituciones de los problemas
que afectan a las personas con hipertension pulmonar, por lo que durante el 2022 la entidad ha

realizado varias acciones con esta finalidad:

® Posicionamiento de la Asociacién Nacional de Hipertensién Pulmonar por una muerte digna
y acompafada de personas con enfermedades en fase terminal que se encuentran lejos de

su hogar y su familia, sin arraigo en el lugar de residencia.

® En marzo de 2022 la ANHP presentd un documento con las aportaciones al proyecto del Real
Decreto por el que se establece el procedimiento para el reconocimiento, declaracién y

calificacion del grado de discapacidad.

* Enjulio de 2022 presentamos las aportaciones al anteproyecto de modificacion de la Ley de

garantias y uso racional de los medicamentos y productos sanitarios.
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ASAMBLEA ANUAL DE SOCIOS/AS

La asamblea de socios es el principal encuentro asociativo para una asociacién en donde el
maximo érgano de gobierno aprueba presupuesto, plan estratégico y cuentas. Por tercer afio
consecutivo la Asamblea de socios/as la tuvimos que realizar en formato virtual por la situacién
pandémica.

La Asamblea se llevo a cabo el 5 de junio.

La Junta Directiva esta formada por socias con hipertension pulmonar, realizando tareas de
caracter voluntario en cuanto a representacién de la asociacién, de los pacientes con hipertension

pulmonar y en funciones de gestion y organizacion de la entidad.

Eva Garcia Mercedes Larrouy Irene Delgado
Presidenta Vicepresidenta Secretaria

Ma Antonia Mayordomo Francisca Escobar Carmina Montagud
Tesorera Vocal Vocal
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LA ANHP EN LAS REDES SOCIALES

2021

2022

8.900 9.007
seguidores seguidores
2177 2.244
seguidores seguidores
738 837
seguidores seguidores
209 242
suscriptores suscriptores

156.519 147.102
visitas visitas
51 111
seguidores seguidores

Durante el ultimo cuatrimestre de 2022 actualizamos y cambiamos nuestra pagina web para hacerla
mas accesible y ampliando contenidos actualizados y avalados por el Comité Cientifico de la entidad.
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GESTION DEL VOLUNTARIADO

La Junta Directiva de la asociacién es el grupo de voluntariado base de la entidad, en el afio
2022 hemos contado con 10 voluntarios/as cuyo perfil principal es el de personas afectadas con

ganas de colaborar. EI grupo de voluntariado es gestionado desde el Dpto. de trabajo social que se
encarga de su formacion.

TEJIENDO REDES: ENTIDADES AFINES Y COLABORADORES

Como entidad sin animo de lucro que defiende los intereses de las personas con hipertension
pulmonar, sus familiares y cuidadores creemos que unirnos a otras entidades nos ayuda a conseguir
objetivos comunes imprescindibles para la mejora de la calidad de vida de estas personas a las que
representamos.

FORMAMOS PARTE DE:

o e ®, MEMBRODEL °\
ui{“'d‘v,ll] publica ¢ W\ ‘
fe d : r PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES oo B )
Rl el DE PACIENTES de pacientes //
» . ;"*’ *. early diagnosis @ bost troatment ® better quality of life @ finding a cure
FUNDACION 8/ = YPE 4
. * EURORDIS PHA EURDPE /7
ESPANO LA D EL ‘ European pulmonary hypertension association /’
CORAZON RARE DISEASES EUROPE
Sociedad Espafiola
de Neumologia
P“ Pulmonary Hypertension Association y Cirugia Toracica
Empowered by hope

SEPAR
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La ANHP ha contado con la confianza y
colaboracion de

Ol’l’& ; "AOP )X CaixaBank

HEALTH

entidad de o0
e stilidad pablica ¢
L8 CONSEJERIA DE POLITICAS SOCIALES, TR
FAMILIAS, IGUALDAD Y NATALIDAD ' e r r e r
Comunidad de Madrid s T o R

Hospital Universitario
EFISIOIRESH o, ( "m : 12 de Octubre

% GOBIERNO  MINISTERIO
DEESPANA  DE DERECHOS SOCIALES
Y AGENDA 2030

Fundacién "la Caixa
danssen E
J I e MS D v :r?r’:tsoong:lREI?gz INTERES SOCIAL

INVENTING FOR LIFE

P\) =

X1y disgnosis @ best eatment o betler quality of lile o finding &

7 5
@ OXIMESA pHA EURDPE / ¢~ PHILIPS

European pulmonary hypertension association
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DATOS ECONOMICOS

Desde la entidad somos conscientes de la importancia de la diversificacion de las fuentes de
ingresos para asi ser una entidad sostenible. En 2022, las principales fuentes de financiacion han

sido:

DONANTES

Actividades de recaudacion de fondos realizadas en 2022 organizadas por la ANHP o por iniciativas

particulares de personas vinculadas a la hipertension pulmonar:

e i reebhe e e

, Carrera XTrial Sierra Codes de Navarra, organizado por la Cofradia de Nuestra
13,5km AL\ 1200m+
@ﬁg Seiora de la Virgen de las Codes (Navarra). Celebrado el 2 de abiril.

'SANTUARIO DE CODES

o Gracias por dejar
¥ vuestrahuella

o Il Carrera Virtual “Deja tu huella por la hipertensién
pulmonar”, que realizamos entorno a la Campafa del Dia
Mundial de la Hipertensién Pulmonar y que lo recaudado ha
sido destinado a los fines sociales de la entidad. Recaudado:

. © Torneo Solidario de Padel bajo el titulo “Cuando respirar es un
' reto”, este evento fue iniciativa de padres de un nifio con hipertensién
pulmonar en la localidad de Olot, Girona. Se llevd a cabo del 2 al 4 de

septiembre.

o Teatro Solidario “MAMA” del grupo de teatro La
Sabika. Se realiz6 el 22 de octubre en Granada. Evento
solidario organizado por una madre de un nifio con

hipertensién pulmonar.
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o “Campafna de la Loteria de Navidad”, siendo una de las principales fuentes de

financiacion propia.

o “Festival de Navidad” organizado por la Real Soul
Dance Area. El dinero recaudado con la venta de las
entradas y la mesa informativa ha sido destinado a los
fines sociales de la entidad.

iNGRESOS 2022

iNGRESOS PROPIOS
(CUOTA DE SOCIOS,
CAPTACION DE
FONDOS, CUOTA
USUARIOS)

INGRESOS 2022 126.303,13 €

17%
; PATROCINIOS Y
INGRESOS DE LA ACT. PROPIA (CUOTA DE SOCIOS, CUOTA DE USUARIOS Y CAPTACION
DE FONDOS) COLABORACIONES SUBVENCIONES
529% (PRIVADAS Y

SUBVENCIONES (PRIVADAS Y PUBLICAS) PUBLICAS)
DONACIONES

PATROCINIOS Y COLABORACIONES

GASTOS 2022 95.732,16 €

GASTOS ESTRUCTURALES

DONACIONES
4%

GASTOS 2022

GASTOS DE LA ACTIVIDAD

OTROS GASTOS (GASTOS POR AYUDAS)

GASTOS
RESULTADO DEL EJERCICIO ECONGMICO 2022 30.570,97 €

GASTOS DE LA
ACTIVIDAD; 48%

Uno de los COMPromisos de la Asociaciéon Nacional de Hipertension

30



r Asociacion Nacional de

U
)VL HIPERTENSION PULMONAR MEMORIA ANUAL 2022

Rendimos cuentas anuales al Ministerio del Interior al ser una entidad declarada de utilidad publica
desde 2008.

De forma voluntaria, sometemos nuestras cuentas a una auditoria externa.
Publicamos en el apartado de transparencia de la web todas las memorias, asi ¢ como las cuentas y

las auditorias. Se puede acceder a ellas a través del siguiente enlace:

https://hipertensionpulmonar.es/la-asociacion/transparencia/

La transparencia de las organizaciones es un indicador de confianza y
de buena gestidon de los recursos de los que dispone. Para nuestra

entidad es uno de los principales objetivos.
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