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TRASCENDENCIA DE LA CUMBRE  

DE COSTA RICA 2012  
 

La celebración en San José de Costa Rica de la Primera 
Cumbre de Líderes Latinos con Hipertensión Pulmonar  
nos deja extraordinarias lecciones y significativos logros. Por 
una parte, nos revela la trascendencia del esfuerzo 
compartido y cohesionado en campañas de concientización 
debidamente planificadas. La búsqueda de soluciones 
dirigidas a un diagnóstico temprano y a un tratamiento 
adecuado de la hipertensión pulmonar ha sido una tarea 
laboriosa en la que han participado voluntariamente 
numerosas personas de múltiples nacionalidades del mundo 
y nos ha permitido lograr objetivos con alcances 
intercontinentales. 
    

 

Migdalia Denis 
Presidente 

Sociedad Latina de  
Hipertensión Pulmonar 
info@sociedadlatinahp.org       

E D I T O R I A L
 

El evento en Costa Rica nos ha dejado la gran satisfacción de 
evidenciar los frutos de más una década de luchas y esfuerzos. 
La labor de equipo en la que participan médicos, pacientes, 
familiares, amigos, grupos de apoyo e instituciones, se ha 
convertido en punta de lanza para continuar en la meta deseada: 
Hallar la cura a la Hipertensión Pulmonar.  
Haber aprobado y firmado los ESTATUTOS y el PROGRAMA DE 
MENTORES de la Sociedad Latina de Hipertensión Pulmonar, así 
como emprender acciones para la conformación de la Asociación 
de Pacientes con Hipertensión Pulmonar de Costa Rica, unido a 
que se comenzó a adaptar a Latinoamérica las campañas El 
Tiempo Cuenta y Sin Aliento, originalmente propuestas por PHA 
EUROPE, y también la solicitud formal a la Organización Mundial 
de la Salud, OMS, para que reconozca el 5 DE MAYO como DÍA 
MUNDIAL DE LA HIPERTENSIÓN PULMONAR, son acciones 
reveladoras, en especial, para los pacientes con HP, de que 
vamos bien encaminados.  
Por tales motivos, la fecha de Noviembre 2012 representa un 
hito trascendental en la trayectoria de la Sociedad Latina de 
Hipertensión Pulmonar. El lema "Se respira vida en 
Latinoamérica" se ha potenciado significativamente con los 
aportes compartidos en este Encuentro. ¡Gracias a todos por 
ofrecer su grano de arena! 
 

mailto:info@sociedadlatinahp.org
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  Mi historia: Viviendo con Hipertensión Pulmonar  
 
EVELYN CRESPO 
evecrespo46@yahoo.com  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Por mucho tiempo llevaba planificando como iba a pasar 
mi tercera edad tan pronto me acogiera al retiro de mi 
empleo. Una cosa es lo que uno piensa y otra es lo que 
puede ocurrir. Desde principios de 1997 comencé a 
experimentar cambios en mi salud; me sentía con una  
extrema falta de aire, lo que me impedía hacer ningún 
tipo de esfuerzo. Poco a poco esta condición fue 
agudizándose. 
Durante un período de dos años visité los más 
reconocidos cardiólogos, neumólogos, y reumatólogos 
en Puerto Rico, donde residía desde que nací. Ninguno 
podía hacer un diagnóstico acertado, hasta que un 
cardiólogo amigo de la familia me practicó un 
Ecocardiograma en su oficina, informándome que me iba 
a referir a una famosa clínica en Estados Unidos, ya que 
la presión de mi arteria pulmonar era extremadamente 
elevada, siendo lo normal 25 y mostrando el resultado 
de mi examen que tenía 101, siendo ésta una condición 
severa  que produce la muerte en el termino de 3 años a 
pacientes que no reciben tratamiento. Antes de que el 
médico me anunciara el diagnóstico estaba convencida 
de que, aunque no me encontraban nada, estaba 
próxima a morir.  Tenía que dormir con 3 almohadas, ya 
que el aire me faltaba en todo momento.   
Partí para Ohio inmediatamente y allí, en Cleveland 
Clinic, me diagnosticaron en dos días.  Me informaron 
que tenía Hipertensión Pulmonar secundaria a dos 
condiciones primarias: Síndrome de Sjogrens y Vasculitis.  
Comenzaron por medicarme con Cortisona en una  dosis 
alta y me practicaron un Plasma Aféresis para eliminar 
de mi plasma sanguíneo el exceso de anticuerpos que 
ǘŜƴƝŀΧ 2 ½ veces lo normal.   
 

 
 

 

En esa época no existía un tratamiento específico 
especializado para tratar la Hipertensión Pulmonar, más 
al regresar a mi próxima cita me indicaron que había 
salido al mercado un nuevo medicamento de infusión 
continua intravenosa, muy costoso, pero que prometía 
alargar la vida del paciente, ya que ésta es una 
enfermedad rara, progresiva y la cual aún no tiene cura.  
Acepte rápidamente y a partir de ese momento pude 
mejorar mi calidad de vida. Según fueron apareciendo 
nuevos medicamentos en el mercado, opté por uno de 
igual modo de uso, pero más fácil  y cómodo para mi 
estilo de vida.   
Me retiré de mi empleo, me mudé a Texas, donde 
residen mis hijos y donde también existe un centro 
especializado para el tratamiento de la condición.  Uso 
oxígeno, medicinas para controlar el ritmo cardiaco y 
para disminuir la producción de anticuerpos. También 
uso Revatio, que es Viagra con un nuevo nombre, para 
dilatar mi sistema vascular y la infusión continua 
intravenosa administrada mediante una pequeña 
bomba computarizada.   
He sobrevivido 15 años con Hipertensión Pulmonar y 
gracias al tratamiento médico que recibo, he podido 
continuar disfrutando de mi vida familiar.  Además, me 
he dedicado al trabajo voluntario con otros pacientes, 
que como yo, han atravesado este camino.  Participo 
como Mentora de Pacientes y Familiares en el Programa 
de la Pulmonary Hypertension Association y en el 
Programa Peer Network; colaboro con la PHA  en 
traducciones de material de inglés a español para 
beneficiar a los pacientes de habla hispana y con la 
Sociedad Latina de Hipertensión Pulmonar;  fui a Puerto 
Rico y fundé el Grupo de Apoyo para Pacientes de 
Hipertensión Pulmonar en la Isla; visito Grupos de Apoyo 
de habla hispana para compartir mi historia  como 
mentora de Peer Network y participo de las actividades 
de mi Grupo de Apoyo en Fort Worth, Texas.   

Me siento plenamente 
satisfecha, a mis 70 
años, de haber tenido 
la oportunidad de 
continuar ayudando a 
otros.  Muchas veces lo 
que parece una 
situación detrimental 
en nuestras vidas es 
realmente una 
oportunidad magnífica, 
un reto, una bendición. 

 

mailto:evecrespo46@yahoo.com
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Dios le dupli ca al ser humano lo que da a los demás  
 
JOHANA VANESSA CASTELLANOS SUAREZ 
johannacastellanos23@gmail.com 
 
Mi nombre es JOHANA VANESSA CASTELLANOS SUAREZ, tengo 
actualmente 26 años de edad y soy la segunda hija de Gloria 
Amparo Suárez Grimaldo (mi madre) y de Armando 
Castellanos Bautista (mi padre). Nací el 13 de febrero de 1986 
en el Hospital General Dr. Patrocinio Peñuela Ruiz del IVSS, en 
San Cristóbal, Edo Táchira, Venezuela. Tengo una hermana 
mayor de nombre CANDY GERALDINE de 27 años de edad, 
nacida el 03 de enero de 1985. Al momento de nuestro 
nacimiento, ambas fuimos  totalmente normales y saludables. 
Al primer mes de vida, según la costumbre en nuestro país, mi 
madre decidió perforarme las orejas para que pudiese usar 
zarcillos. Para sorpresa de mi madre me puse muy morada en 
esa ocasión. Esta reacción de mi cuerpo fue tomado por algo 
eventual y normal ya que pensaron que fue producto del dolor 
que debí sentir al colocarme mis primeros zarcillos. 
Posterior a aquel momento, a los dos meses y medio, mi 
madre empezó a notar mucha intranquilidad y una elevada 
temperatura que no me dejaba descansar. Mi mamá optó por 
llevarme a un centro de salud pública en San Cristóbal en el 
cual me diagnostican una insuficiencia cardiaca y me 
hospitalizan por primera vez durante 22 días. Fue entonces 
cuando mi familia supo que mi historia en la vida sería 
totalmente diferente a la de otros niños. 
Desde ese entonces, mi madre inició conmigo una fuerte lucha 
por mejorar mi calidad de vida, lo que nos llevó a recorrer 
numerosos hospitales, doctores e incluso hasta brujos en la 
búsqueda de respuestas a mi insuficiencia, buscábamos 
soluciones y la cura para mi condición. Fue entonces cuando 
encontramos el primer obstáculo debido a que los doctores de 
mi ciudad natal no quisieron seguir tratándome y le 
recomendaron a mi madre que nos trasladáramos a Caracas e 
ƛǊ ŀ άC¦b5!/!w5LbέΣ ǳƴ ŎŜƴǘǊƻ ŘŜ ǎŀƭǳŘ Ŝƴ ±ŜƴŜȊǳŜƭŀΣ 
especializado en tratar a niños con patologías cardiacas. Allí 
me realizaron diversos estudios que arrojaron la solución de 
operarme por recomendación médica. Por cuestiones del 
destino, mi madre decidió no operarme debido a que no 
existían garantías de que yo pudiese resistir la intervención a 
la que me iban a someter a mis escasos 18 meses de vida. 
 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Mi vida continuó con días buenos y días malos. Cursé mis 
estudios en San Cristóbal, tratando de ser una niña normal 
hasta los 16 años con mis medicamentos. Fue entonces 
cuando mi madre decidió trasladarme a Caracas, por razones 
económicas y de salud. 
Me gradué de técnico medio en Caracas e ingresé a la 
Universidad. Entonces, hace ocho años aproximadamente, 
por razones del destino o de Dios, conocí a mi actual 
Cardiólogo el Dr. Manuel David Vélez Gimón, quien me 
realizó un cateterismo y dio con mi diagnóstico definitivo: 
CARDIOPATÍA CONGÉNITA TIPO TRONCUS ARTERIOSUS TIPO 1 
+ CIV (COMUNICACIÓN INTERVENTRICULAR), HIPERTENSIÓN 
PULMONAR SEVERA X (1), SÍNDROME DE EISENMENGER, 
TROMBOCITOPENIA EN ESTUDIO, OSTEOARTROPATÍA 
HIPERTRÓFICA, POLICITEMIA, FERROPENIA Y SÍNDROME DE 
HIPERVISCOSIDAD; por lo cual se me recomienda la 
realización de un trasplante CARDIOPULMONAR. 
Actualmente soy una mujer emprendedora y profesional, 
cuento en mi haber con dos títulos universitarios 
ά[ƛŎŜƴŎƛŀǘǳǊŀ Ŝƴ /ƻƴǘŀŘǳǊƝŀ ȅ tƻǎǘƎǊŀŘƻ Ŝƴ /ƛŜƴŎƛŀǎ 
DŜǊŜƴŎƛŀƭŜǎέ ȅ ǎƻȅ ƭŀ ǇǊŜǎƛŘŜƴǘŀ ŘŜ ƭŀ Fundación Venezolana 
de Hipertensión Pulmonar (FUNDAVHIP). Todo esto es 
producto de mi fuerza de voluntad y al convencimiento de 
que YO SI PUEDO y también gracias a mi familia, mi madre, mi 
hermana, mi novio y futuro esposo, y demás amigos que 
siempre me han apoyado y me dan fuerzas para superar los 
obstáculos que se me presentan en mi camino. 
Mantengo una actitud positiva hacia la vida, hacia las cosas 
maravillosas que vivo, a las grandes oportunidades que se me 
presentan, porque considero que los seres esenciales saben el 
sentido pleno de la solidaridad, la practican, comparten lo que 
tienen, lo que les hace falta, lo que saben y lo que son. Se dan 
a los demás sin pedir nada a cambio y porque Dios le duplica 
al ser humano lo que da en pro de los demás. 
Yo creo que el objetivo principal es enseñar a las personas que 
alguna vez se han quejado de la vida, que existen personas 
con discapacidades más fuertes, notorias y no tan notorias, y 
sin embargo nos enseñan una gran lección de vida cuando 
logran superar las críticas y sus propias limitaciones. 

 

mailto:johannacastellanos23@gmail.com
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CARMENCITA LOZADA BRUNO 
lozadabcg@yahoo.com 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Soy Carmencita Lozada Bruno, puertorriqueña, fui 
diagnosticada con Hipertensión  Pulmonar  primaria en julio de 
2007.  Mi médico me refirió a  Cornell Medicine College en 
New York para ser evaluada para un trasplante de pulmones y 
de corazón.  El Dr.  Ben-Gary Harvey, especialista en 
Hipertensión Pulmonar y director de la clínica de esta 
enfermedad, me comenzó a tratar con medicamentos 
especializados y hasta hoy no ha sido necesario el trasplante. 
Esta experiencia me concientizó sobre la necesidad de apoyo 
que tenemos los pacientes de esta enfermedad  rara, 
progresiva y aún sin cura.  Una de las claves para aprender a 
vivir con hipertensión pulmonar (HP) de forma satisfactoria es 
ayudar a los pacientes, sus familias y amigos a hacer frente a 
su experiencia con esta rara e incurable condición 
aumentando sus conocimientos, su actitud positiva y sus 
aptitudes para lidiar con ella. Para poder superar los diferentes 
retos que la HP presenta a los pacientes y a las personas que 
les asisten es de vital importancia contar con apoyo. Los 
grupos de apoyo están compuestos por personas que 
comparten un problema o situación, que se reúnen para 
planificar acciones para superarlo y conseguir cambios sociales 
y personales, enfatizan la interacción personal y suelen 
proporcionar ayuda emocional y promover valores a través de 
los cuales sus miembros pueden reforzar su rutina diaria con la 
condición de HP y así sentirse un poco menos solos si se 
reúnen con otras personas que viven una situación similar a la 
suya.  
Con este firme propósito comencé a organizar el Grupo de 
Apoyo Hispano para Pacientes de Hipertensión Pulmonar de 
New York, con la asistencia del Dr. Harvey, Neumólogo 
especialista en HP y la Sra. Yusetty Ovalle de Accredo 
Therapeutics.  Nuestro primer encuentro fue el 26 de octubre 
de 2011 y hemos realizado seis reuniones  con la participación 
de seis pacientes y sus familiares. Este es un grupo de apoyo 
afiliado a la Pulmonary Hypertension Association (PHA) la que 
nos ha brindado orientación y ayuda en la organización, 
manejo y apoyo económico. 
 
 

Llevamos a cabo nuestros encuentros cada dos meses, el 
cuarto miércoles de cada mes por espacio de dos horas en el 
Weill Cornell Medical College localizado en el 520 Este de la 
Calle 70, entre la Avenida York y el FDR Drive en Manhattan. 
Nuestros objetivos son primordialmente: brindar apoyo al 
paciente y a su familia inmediata; compartir información 
educativa sobre la enfermedad y experiencias personales; 
establecer buena comunicación y relaciones en nuestra 
lengua de origen, español; copiar y aprender de las 
experiencias de vida de otros pacientes sobreviviendo con HP; 
buscar comprensión mutua; y escuchar con empatía las 
distintas situaciones de la vida diaria para un paciente con HP.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

El apoyo emocional y social para quienes viven con HP es tan 
importante como la asistencia médica. La comunidad de 
apoyo que se ha creado en nuestros encuentros puede ayudar 
a que todas las personas que participen aprendan a manejar 
sus sentimientos de miedo y frustración además de vivir su 
vida con más plenitud y entusiasmo. Ejemplo de ello es el 
ǘŜǎǘƛƳƻƴƛƻ ǇŜǊǎƻƴŀƭ ŘŜ ǳƴŀ ŘŜ ƭŀǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎΥ άMás importante 
es que compartimos con otros pacientes nuestros cambios en 
calidad de vida. Me siento muy feliz cuando soy tomada en 
cuenta en las reuniones al igual mi familia. Con la información 
que he recibido en el grupo de mi condición y de los 
medicamentos que uso tengo confianza y esperanza que mi 
salud mejore y la hipertensión pulmonar se controle para 
tener un diario vivir placenteroέΦ Pacientes de habla hispana 
son bienvenidos a unirse a nuestro Grupo de Apoyo, el 
primero y único en New York.  
 
 
 
 
 
 
 
 
Contacto: lozadabcg@yahoo.com Facebook: Grupo Hispano 
Pacientes de Hipertensión Pulmonar de NY. 
 

Para los pacientes es vital contar con apoyo   
 

mailto:lozadabcg@yahoo.com
mailto:lozadabcg@yahoo.com
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DIEGO FERNANDO GIL 
yeyomax1@hotmail.com 
 

Tengo 31 años de edad, soy Bogotano y vivo en la ciudad 
de Cali desde hace 14 años. Cuando tenía 7 años empecé 
a presentar síntomas como disnea, falta de aire y cianosis, 
principalmente al momento de realizar ejercicio físico en 
las actividades del colegio. Mis padres, preocupados por 
esta situación, me llevaron a consulta con un médico 
especialista en Cardiología quien consideró pertinente 
practicar un cateterismo cardiaco y una biopsia pulmonar 
para obtener datos precisos para el diagnóstico. Los 
resultados arrojaron que padecía Hipertensión Pulmonar 
como consecuencia de una cardiopatía congénita. 
El médico sugirió a mis padres la realización de una 
cirugía para corregir el defecto, sin embargo dado el alto 
nivel de riesgo que implicaba someterme a dicho 
procedimiento y una seria de complicaciones que tuve 
durante la realización de la biopsia, ellos prefirieron no 
autorizarlo. Desde entonces mi tratamiento siempre ha 
sido farmacológico y controlado por especialistas en 
Cardiología y Neumología. Éste ha tenido ajustes en el 
camino, afortunadamente gracias a la efectiva adherencia 
a los medicamentos y en especial a la Píldora de la 
motivación por vivir, he podido mantener estables mis 
condiciones de salud. 
Entender el impacto de una enfermedad como la 
Hipertensión Pulmonar no es fácil en ninguna etapa de la 
vida, pues ésta llega sin aviso y te obliga a cambiar tus 
pensamientos y hábitos. En mi caso entendí que ella llegó 
a mí no como un obstáculo sino como una motivación y 
una oportunidad para plantear y cumplir nuevos retos. En 
mi época de niñez y adolescencia pensaba en las 
limitaciones que tendría para realizar muchas actividades 
normales de mi edad, sin embargo todo esos 
pensamientos los logré traducir en objetivos para mi nueva 
vida, aquí solo hablaré de algunas de ellas. 
Durante cinco años pertenecí al Grupo de música andina 
del colegio, toqué instrumentos de viento como la quena y 
la zampoña, lo cual en apariencia era contraproducente 
para mí, sin embargo fue maravilloso descubrir que lo 
hacía muy bien y la felicidad de lograrlo, imagino yo, era lo 
que me motivaba a continuar y a olvidarme de las 
adversidades. Simultáneamente entrenaba con el equipo 
de gimnasia, y aunque no era un gran gimnasta me 
demostré que si podía hacerlo; también organicé eventos 
deportivos, musicales e intelectuales para el colegio y a 
nivel interinstitucional, en fin siempre me propuse retos en 
distintas disciplinas. Todo esto describía mi necesidad de 
demostrar a mi mismo que era capaz de hacer muchas 
cosas. 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Mi buen desempeño académico, el poder desarrollar otras 
actividades y mi motivación  de siempre seguir adelante 
hicieron que lograra conseguir una beca de estudios 
universitarios por la cual en la actualidad soy Ingeniero 
Industrial y tengo un postgrado en Administración, lo que 
me ha permitido laborar en grandes empresas con muy 
buenos resultados. 
Mi inquietud de conocer más sobre la enfermedad  y  de 
conocer a otros pacientes me  llevaron  a contactar en el 
año 2010 a la Asociación de Hipertensión Pulmonar en 
Estados Unidos, quienes me orientaron e invitaron a 
participar en su 10ª Conferencia anual de HP en Garden 
Grove, CA (Estados Unidos).  Allí además de aprender más 
sobre síntomas y tratamientos, tuve la oportunidad de 
conocer pacientes, familiares de pacientes, líderes de 
asociaciones de otros países y a miembros de la Sociedad 
Latina de Hipertensión Pulmonar (SLHP) quienes trabajan 
en dar esperanza a la Comunidad Latina de Hipertensión 
Pulmonar a través del apoyo, la educación, la 
sensibilización y toma de conciencia del padecimiento. 
Desde ese momento empecé mi labor de apoyo para 
pacientes en Colombia y continué mi participación en las 
conferencias internacionales de Orlando, FL (Estados 
Unidos) y San José (Costa Rica) en el año 2012. Ese 
mismo año conocí la Asociación Colombiana de 
Hipertensión Pulmonar (ACHPA), lo que ha sido una 
motivación muy grande para unir esfuerzos localmente por 
pacientes colombianos. En la actualidad soy Líder de Grupo 
de Apoyo en el Suroccidente Colombiano, mi objetivo es 
compartir experiencias de forma mutua y llevar a cabos 
actividades de sensibilización con otros pacientes, 
familiares y profesionales de la salud pertenecientes a la 
comunidad de Hipertensión Pulmonar. 
 

La motivación por vivir ha mantenido estable mi condición 
de salud  

 

mailto:yeyomax1@hotmail.com
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CELEBRACIÓN DEL DÍA LATINO DE HIPERTENSIÓN  PULMONAR  

En el marco del Día Latino de Hipertensión Pulmonar (HP), 
que se celebra todos los 28 de noviembre, la Sociedad 
Latina de Hipertensión Pulmonar realizó un importante 
encuentro el 24 de noviembre de 2012, en el Hotel 
Corobici, San José, Costa Rica. En dicha reunión, 
patrocinada por Laboratorios Bayer, participaron 
reconocidos expertos internacionales en HP y pacientes 
que padecen de la enfermedad, procedentes de varios 
países latinoamericanos. El evento incluyó una SESIÓN DE 
LA JUNTA DIRECTIVA DE LA SOCIEDAD LATINA DE 
HIPERTENSIÓN PULMONAR, el 23 de noviembre de 2013. 
En la misma fue tratado el tema sobre la realidad actual de 
la HP y expectativas en el mundo cercano, los objetivos y la 
estructura administrativa de la SLHP. Asimismo fueron 
discutidos y aprobados los ESTATUTOS y el PROGRAMA 
DE MENTORES de esta organización y fue elegido el 
Comité Médico de la SLHP el cual quedó conformado por 
el Dr. Douglas Olivares (Venezuela), Dr. Alberto Matsuno 
(Perú), Dr. Alejandro Londoño (Colombia), Dr. Jorge 
Cánava (Argentina) y Dr. Adolfo Baloira Villar (España). 
Minuta de la reunión de la Junta Directiva en Costa Rica. 

  

https://docs.google.com/file/d/0B2wcaGU7qWQRWFF3dDdIREIwT2M/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/file/d/0B2wcaGU7qWQROFh1U1p3dmdxaWc/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/file/d/0B2wcaGU7qWQROFh1U1p3dmdxaWc/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/file/d/0B2wcaGU7qWQRRXlxTjRrSXlFS0k/edit?usp=sharing
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Firmantes de los E statutos de la SLHP  (2012)  
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I Cumbre  del Día Latino de Hipertensión Pulmonar  

La Cumbre de Líderes Latinos con Hipertensión Pulmonar celebrada el 23 y 24 de Noviembre 2012 en 
San José de Costa Rica es la primera en su clase y se desarrolló con la participación entusiasta de 
líderes de pacientes latinoamericanos. El evento fue convocado por la Sociedad Latina de Hipertensión 
Pulmonar, la Fundación de Hipertensión Pulmonar de República Dominicana (FHPRD), la Asociación 
Civil de Hipertensión Pulmonar Argentina (HIPUA), el Grupo de Pacientes con Hipertensión Pulmonar 
A.C. de México, la Fundación Colombiana de Hipertensión Pulmonar (FCHP), la Associação Brasileira 
de Amigos e Familiares de Portadores de Hipertensión Arterial Pulmonar (ABRAF). 
VER:  Video Promocional  -   Video: Imágenes de la Cumbre 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=pkC8Rpfd1Tc
https://www.youtube.com/watch?v=5suujcmdyic
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INAUGURACIÓN 

 
 

Al evento asistieron representantes de Argentina, Brasil, Colombia, Chile, Costa Rica,  
Ecuador, España, Guatemala, Panamá, Perú, República Dominicana, Uruguay, Venezuela.  
Listado de asistentes a la primera Cumbre de Líderes Latinos con Hipertensión Pulmonar 
 
Los objetivos de la Cumbre fueron: (a) Concretar 
acuerdos sobre el manejo de las Fundaciones de 
Pacientes en el ámbito latinoamericano, (b) 
Reestructurar la Junta Directiva de la SLHP, (c) 
Aplicar el White Paper en los diferentes países 
latinoamericanos, (d) Establecer la Red Latina de 
Hipertensión Pulmonar para el manejo y los 
tratamientos de la hipertensión pulmonar en 
Latinoamérica, y (e) Impulsar las Sociedades de 
Pacientes en países donde aún no existen. 
 
La Cumbre contribuyó con la difusión de los 
tratamientos de la hipertensión pulmonar, para una 
mejor calidad de pacientes latinos. Participaron más 
de ochenta personas, cuya mayoría son integrantes 
de Grupos de Apoyo a Pacientes de diferentes 
países latinos y de EEUU. Este importante evento 
académico permitió la organización estratégica de 
Asociaciones y Fundaciones que fortalecen una 
estructura sólida para el manejo y la difusión de la 
hipertensión pulmonar en toda la comunidad latina. 
Asimismo, la cumbre contribuyó a aumentar los 
lazos de comunicación entre todos los pacientes 
hispanos con HAP, a la vez que abrió un camino que 
seguirá siendo forjado para obtener medicamentos 
en lugares que aún no tienen la disponibilidad. 
 

¡Gracias a la comunidad latina por su 
entusiasta participación en este evento! 
 

 

https://docs.google.com/file/d/0B2wcaGU7qWQRQ19jYmY4RHgwbEE/edit?usp=sharing
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MIGDALIA DENIS (Venezuela) abordó el tema sobre la realidad actual de la HP. Hizo referencia a las 
etapas que enfrenta el paciente, cuyas reacciones emocionales varían de una persona a otra. En 
promedio, en los países más poblados de América Latina solo está identificado el 18% de posibles 
hipertensos pulmonares. No todos tienen acceso a medicamentos y no todos están recibiendo 
tratamiento adecuado. Desde los años 1990 han surgido asociaciones civiles de pacientes en USA y en 
Europa.  A partir de 2000 surgió la conciencia por parte de científicos, asociaciones de pacientes, 
industria farmacéutica y entes gubernamentales en Latinoamérica. La SLHP fue creada en 2005 con el 
propósito de apoyar la investigación, la medicina clínica, la educación, una mejor calidad de vida, 
oportuno pronóstico y tratamientos adecuados. No hay estadísticas confiables de pacientes en 
Latinoamérica.   
 

LOURDES DENIS SANTANA (Venezuela) hizo referencia a la importancia del Boletín HIPERTENSIÓN 
PULMONAR EN NOTICIAS, una publicación cuatrimestral única en su clase, que cumple una labor 
humanitaria y ha logrado posicionarse a nivel internacional. Destacó que ya han sido elaborados once 
números y el reto es garantizar la continuidad de la publicación. Se refirió a diversas etapas que se 
entrelazan entre sí durante la elaboración del Boletín, cuyas principales funciones son: comunicativa, 
humanitaria, educativa, académica, científica y de integración cultural. Es producto de aportes y 
esfuerzos conjuntos de diversos países latinoamericanos e intercambia esfuerzos con países europeos 
y norteamérica. Durante los últimos años ha sido financiado por Laboratorios Bayer y se aspira que 
esta acción sea sistemática en el tiempo. Entre las limitaciones indicó la falta una base de datos 
actualizada y de un sistema masivo de envío automatizado.  
 

JUAN FUERTES (España) se refirió a las estrategias de divulgación y la importancia del Memorando de 
Entendimiento [Memorandum of Understanding,  MOU] o White Paper. Recordó que desde la creación 
de la 1ª asociación de HAP en 1991 (PHA en EEUU) se ha generado un trabajo en red de las 
asociaciones que ha tenido proyección mundial. Explicó que los objetivos de la difusión están dirigidos 
a alcanzar al público en general, a médicos de familia y especialistas y a las autoridades de salud. Es 
necesaria la sensibilización para conseguir el apoyo social de las autoridades de salud y eliminar las 
desigualdades de salud. Resaltó la importancia del diagnóstico temprano y acertado. En Europa hay 
una prevalencia aproximada de 50 casos por millón, en el caso de España es de solo 14 casos por 
millón. Aún hay pacientes que no están identificados o no reciben medicación. Video de la ponencia 
 

IRENE DELGADO (España) hizo referencia a su caso de salud en particular desde que fue 
diagnosticada, después de pasar un año y medio de pruebas en un hospital.  Fue tratada con 
Remodulin® (subcutánea) durante seis años. A partir de entonces (1999) nada fue igual. 
Incertidumbre, preguntas sin contestar, desconocimiento de la enfermedad, falta de apoyo. Esto fue lo 
que la motivó a conformar una Asociación de  Pacientes. Para enfrentar exitosamente esta tarea 
sugirió: Tener claro lo que se quiere hacer, buscar apoyo de los médicos, contactar a otros pacientes, 
buscar la normativa legal del país, conseguir al menos un paciente colaborador y de mucha confianza, 
hacer la 1ª reunión al tener  un  grupo  inicial  para  unificar  ideas  y  aclarar  para  qué se  conformarán 
en asociación y  qué se  quiere conseguir. 
 

DEBBIE CASTRO (EEUU) es Senior President de la PHA, dirige los servicios voluntarios y coordina más 
de 300 líderes de grupos de apoyo, ha dirigido más de 40 cursos de formación de líderes de grupos de 
EEUU. Su hermana Alex fue diagnosticada en 1998. Trató el tema sobre cómo dirigir un grupo de apoyo 
de PHA. Su amiga Julia preparó el material con información sobre grupos de apoyo, distribuido en este 
evento. Su intervención destacó la importancia de los grupos de apoyo, los obstáculos al conducir 
grupos de apoyo y las soluciones. PHAssociation se formó en 1990 con la misión de encontrar formas 
de prevenir y curar la PHA, proveer esperanza a través de apoyo, educación, defensa de los derechos 
del paciente y concientización. Tienen materiales gratuitos en español disponibles en la web, tales 
como Guía de  supervivencia de pacientes,  Diez cosas que hacer si te diagnostican.  
 

Dr. ALBERTO MATSUNO (Perú) aclaró el concepto de hipertensión pulmonar (grupo de enfermedades 
no infecciosas, no malignas, que afecta al aparato respiratorio, produce disnea o sensación de falta de 
aire, pérdida de la capacidad de ejercicio y, en condiciones avanzadas, puede producir la muerte por 
aumento de  la  presión arterial pulmonar y subsecuente insuficiencia cardíaca  derecha).  En  el  4to  
Simposio Mundial de HP se definió la presión de la arteria pulmonar en reposo <20MmHg o al esfuerzo 
al ejercicio <35MmHg. Se considera que un paciente hipertenso límite está entre 21 y 24MmHg o si esta 
presión arterial pulmonar es >25MmHg se manifiesta el diagnóstico de hipertensión pulmonar.  El 
artículo de la Sociedad Respiratorio Europea (Dic, 2010) determina que los pacientes de HAP están en 
un limbo cercano a la muerte porque es una enfermedad progresiva y mortal. 

 

PONENCIAS 
Con la moderación del Dr. Luis Elisondo , fue presentado un conjunto de 
ocho ponencias y un taller el 24-11-2012.       Ver contenido de ponencias 
 
 
 
 
 
 

https://docs.google.com/file/d/0B2wcaGU7qWQRZHN2MmRObFRlSnM/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/file/d/0B2wcaGU7qWQRZHN2MmRObFRlSnM/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/file/d/0B2wcaGU7qWQRMmZma1I2V19lNW8/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/file/d/0B2wcaGU7qWQRMmZma1I2V19lNW8/edit?usp=sharing
http://www.youtube.com/watch?v=wRkMdpZooDI
https://docs.google.com/file/d/0B2wcaGU7qWQRUXJNSS01dDk2THc/edit?usp=sharing
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Dr. ADOLFO BALOIRA (España) expuso que hace años se pensaba que la hipertensión pulmonar se 
refería a que se cerraban las arterias; hoy se ha aprendido que la situación va mucho más allá. En 
realidad se cierran un poco las arterias, pero es un aspecto casi secundario. Asimismo, los neumólogos 
se han fijado en el corazón, en las consecuencias de la HP, y no en las causas de que el corazón derecho 
se canse. Hay distintos tipos de HP. Se ha aprendido que a partir de la Hipertensión Pulmonar 
Idiopática se ha podido tratar el resto, pero esto es la fase inicial de la enfermedad. Ahora se está 
comenzando a perfilar un poco los tratamientos. Una categoría congénita tiene muy poco que ver con 
una Hipertensión Arterial Idiopática. En pocos años, al atender un paciente  con esta enfermedad se le 
chequean los genes para determinar a cuál tratamiento responderá mejor, a partir de su base genética.  
 
EDUARDO MARTÍ F. (Venezuela) dictó el Taller de Liderazgo, en el que afirmó que para poder 
liderar a otros y conseguir que nos sigan desde su libre albedrío y con entusiasmo, es necesario 
primero ser líder de nosotros mismos y sentir la pasión y el entusiasmo con lo que somos y hacemos. 
Los líderes son esas personas que sienten que tienen una misión que cumplir en su vida y asumen 
responsablemente su tarea ante la historia. Son personas que saben auto-motivarse y asignan un 
sentido de trascendencia a lo que hacen. Son actores de sus vidas y brindan seguridad y confianza. Con 
su entusiasmo logran convocar voluntades y contagian a los demás a sumarse a su causa. Sus motivos 
cambian al mundo. Tienen claro su "para quéȱ están en esta vida y actúan para transformar realidades. 
,ÏÓ ÐÁÒÁ ÑÕï ÔÉÅÎÅÎ ÑÕÅ ÖÅÒ ÃÏÎ ÔÒÁÓÃÅÎÄÅÎÃÉÁȠ ÌÏÓ ȰÐÏÒ ÑÕïȱ ÔÉÅÎÅÎ ÑÕÅ ÖÅÒ ÃÏÎ ÊÕÓÔÉÆÉÃÁÃÉĕÎȢ 

ADAPTACIÓN LATINOAMERICANA DE LAS CAMPAÑAS 
ñSIN ALIENTOò YñEL TIEMPO CUENTAò 

 

Durante la Cumbre en Costa Rica fueron tomadas fotografías a un grupo de pacientes, previa autorización 
de ®stos, para que sus rostros ilustren carteles de las Campa¶as ñSin Alientoò y ñEl Tiempo Cuentaò, en el 

ámbito latinoamericano. Dichas campañas fueron originalmente creadas e impulsadas con gran éxito por 
PHA EUROPE. El objetivo es que la sociedad latina, en general, y los pacientes latinos, en particular, se 
sientan identificados con tales campañas dirigidas a crear conciencia acerca de la gravedad de esta 
condición de salud y a sensibilizar a la comunidad sobre la urgencia de encontrar la cura para la 
hipertensión pulmonar. 

   
  

Por otra parte, durante la presentación de los avances y el futuro 
de las Asociaciones de Pacientes con Hipertensión Pulmonar en 
Latinoamérica, intervinieron ALEXANDER GABIRONDO (República 
Dominicana), en representación de su madre YANIRA POLONIA, 
Presidente de la Fundación de Hipertensión Pulmonar de 
República Dominicana, FHPRD); FRANCISCO CASTELLANOS 
(Colombia), Presidente de la Asociación Colombiana de 
Hipertensión Pulmonar Arterial (ACHPA), DIEGO FERNANDO GIL 
(Colombia), paciente de hipertensión pulmonar quien compartió 
su testimonio con los presentes en el evento; SERGIO SÁNCHEZ 
(Argentina), en representación de NANCY CAMPELO (Asociación 
Civil de Hipertensión Pulmonar Argentina, HIPUA); JOHANA 
CASTELLANOS (Venezuela), Presidente de la Fundación 
Venezolana de Hipertensión Pulmonar, FUNDAVHP; y PAULA 
MENEZES (Brasil) Presidente de la Associação Brasileira de Amigos 
e Familiares de Portadores de HP, ABRAF. Además, MARTHA 
GONZÁLEZ ofreció su testimonio como madre de un niño de 7 
años con hipertensión pulmonar y apoya la labor de difusión. 
 

La Sociedad Latina de Hipertensión Pulmonar (SLHP) expresa públicamente su 
especial agradecimiento a todos los ponentes por su excelente trabajo y los 
magníficos aportes que evidenciaron durante sus respectivas participaciones en 
este significativo evento. Tanto las informaciones médico-científicas como las 
experiencias compartidas por líderes de países latinoamericanos contribuyen a 
que la SLHP perdure en el tiempo. Esta Primera Cumbre de Líderes Latinos con 
Hipertensión Pulmonar marcó una huella indeleble en la historia de la hipertensión 
pulmonar de Latinoamérica y mundial. Encuentros como éste nos enriquecen y 
nos dan la oportunidad de fortalecer una obra humanitaria para la posteridad. 
¡Gracias amigos! 
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Entrevista a Migdalia Denis, presidente de la SLHP 
 
 
 
 
 
 
 

Al ser entrevistada por T.V.N de Costa Rica, Migdalia Denis reiteró su preocupación por la necesidad de 
que todos los países latinoamericanos ofrezcan a los pacientes el acceso a un diagnóstico temprano y el 
tratamiento adecuado para atender la Hipertensión Pulmonar, cuyos temas fueron destacados en la 
Primera Cumbre de Líderes Latinos con Hipertensión Pulmonar (HP). Así mismo, hizo referencia a las 
acciones impulsadas por la Sociedad Latina de Hipertensión Pulmonar para conformar líderes y 
organizaciones afiliadas de pacientes de Centro y Sur América que conjuntamente con profesionales de la 
Medicina contribuyan a encontrar la cura a esta rara y mortal condición. Reiteró la importancia de 

sensibilizar a la sociedad acerca de la gravedad de la Hipertensión Pulmonar.  Video de la Entrevista 

mailto:phlatinsociety@hotmail.com
http://www.youtube.com/watch?v=qhVXOJcn5pc
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ALEJANDRA TABORDA (Uruguay) 
 

CÉSAR AUGUSTO AGUILAR  (Costa Rica) 
 

JÉSSICA QUIÑÓNEZ QUIÑÓNEZ (Guatemala) 
 

FLOR MARIA REYES RUÍZ (Costa Rica) 
 

RADO MILOSEVICH (Chile) 
 

JOHANNA CASTELLANOS (Venezuela) 
 

MARÍA DOLORES GONZÁLEZ (Argentina) 
 

DIEGO FERNANDO GIL (Colombia) 
 

CARLOS BARRANTES (Costa Rica) 
 

CARLA ESPÍN (Ecuador) 
 

Entrevistas a pacientes latinos con HP 
Los videos de las entrevistas realizadas a pacientes, como parte de la Campaña Sin Aliento, están 
siendo mostrados progresivamente a través del espacio de la SLHP en Facebook.  
 
 
 
 
 
 

ÁNGELA GARCÍA RODRÍGUEZ  (República Dominicana) 
 

 
La Sociedad Latina de 

Hipertensión Pulmonar le 
invita a registrarse para ser 

miembro de esta causa 

 

 

http://www.sociedadlatinahp.org/websitev2/registrarse.asp
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CLAUSURA 
Migdalia Denis clausuró el evento deseando que la obra de la SLHP perdure en el 
tiempo y agradeciendo la excelente participación y el esfuerzo de organizadores, 
pacientes, familiares, amigos, médicos, integrantes de la Junta Directiva de la SLHP, 
Laboratorios Bayer y a la noble tierra de Costa Rica. Anunció la próxima celebración del 
Día Mundial de la Hipertensión Pulmonar en Brasil el 5 de mayo 2013, y el desarrollo de 
Asambleas Generales para celebrar el Día Latino de Hipertensión Pulmonar con una sede 
diferente cada año, en noviembre 2013 será en Chile. Se espera que haya cada vez más 
Asambleas Generales y mayor participación latina. Prometió que antes de morir tendrá a 
toda Latinoamérica unida.  
Expresó complacencia por el éxito de esta experiencia y resaltó los importantes logros alcanzados en este importante 
ŜǾŜƴǘƻΦ ά5ŜōŜƳƻǎ ŜǎǘŀǊ ƻǊƎǳƭƭƻǎƻǎ ŘŜ ƭŀ ŎŀƴǘƛŘŀŘ ȅ ƭŀ ŎŀƭƛŘŀŘ ŘŜ ƭƻǎ ŀǾŀƴŎŜǎ ƭƻƎǊŀŘƻǎ Ŝƴ ǊŜƭŀŎƛƽƴ con la hipertensión 
pulmonar a lo largo de la última década en Latinoamérica. El camino está lleno de espinas, pero también pleno de 
esperanzas y de buenas noticias. Las dificultades que enfrentamos sólo son retos que nos ayudan a unirnos cada vez 
más. La lucha continúa. Estamos abriendo caminos para que otros que vienen detrás de nosotros no sufran los 
traumas que nosotros hemos sufrido. Sigamos unidos para que nuestros logros sean trascendentes en el tiempo y en 
espacio. Nuestros sueños no tienen fronteraǎΦ !ǎǇƛǊŀƳƻǎ ǉǳŜ ƴǳŜǎǘǊƻ ƭŜƎŀŘƻ ǎŜŀ ǇŀǊŀ ǘƻŘŀ ƭŀ IǳƳŀƴƛŘŀŘέΦ 
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LOGROS DE LA PRIMERA CUMBRE  
DE LÍDERES LATINOS CON HIPERTENSIÓN PULMONAR 

 
 
 
 
 
 
 

El éxito de la PRIMERA CUMBRE DE LÍDERES LATINOS CON HIPERTENSIÓN PULMONAR quedó 

plasmado en los siguientes logros: 
 

- Fue un evento histórico que marc ó un 

antes y un después en las organizaciones 

de pacientes en Latinoamérica.  
 

- Impulso de la Sociedad Latina de 

Hipertensión Pulmonar como 

organización sin fines de lucro que por 

primera vez en la historia ha reunido a 

casi todos los líderes de pacientes 

de Latinoamérica en  un evento propio, 

con una audiencia de más de 80 

asistentes en su mayoría pacientes, 

incluyendo la representación de 

PHAssociation de  EEUU y PHA Europe.  
 

- In tercambi o de  perspectivas y 

experiencias de manera cohesionada  

para buscar soluciones dirigidas a un 

diagnóstico temprano y el tr atamiento 

adecuado de la hipertensión pulmonar.  
 

- Revisión, aprobación y firma de los 

ESTATUTOS y el PROGRAMA DE 

MENTORES de la Sociedad Latina de 

Hipertensión Pulmonar.  
 

- Primeras acciones para la conformación 

de la Asociación de Pacientes con 

Hipertensión Pulmonar de Costa Rica .  
 

- Inicio de la adaptación latinoamericana 

de las campañas El Tiempo Cuenta y Sin 

Aliento , origin almente propuestas por 

PHA EUROPE. 
 

- Solicitud formal a la Organización Mundial 

de la Salud , OMS,  para que reconozca el  

5 de mayo de cada año  como Día M undial 

de Hipertensión Pulmonar .  

 

 

 

https://docs.google.com/file/d/0B2wcaGU7qWQRWFF3dDdIREIwT2M/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/file/d/0B2wcaGU7qWQRSjhIVk9DYm5BamM/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/file/d/0B2wcaGU7qWQRSjhIVk9DYm5BamM/edit?usp=sharing
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NOTICIAS DE INTERÉS  

ARGENTINA  

 
3er ENCUENTRO PARA PACIENTES 
Y FAMILIARES Ȱ!02%.$)%.$/ ! 
CONVIVIR CON HIPERTENSIÓN 

05,-/.!2ȱ 
Por: Nancy Campelo 
 

Continuando con el Ciclo de Charlas 2012 
ά!ǇǊŜƴŘƛŜƴŘƻ ŀ /ƻƴǾƛǾƛǊ Ŏƻƴ IƛǇŜǊǘŜƴǎƛƽƴ 
tǳƭƳƻƴŀǊέΣ HIPUA convocó a un 3er encuentro que 
consistió en una Mesa Redonda denominada 
CONSULTANDO CON NUESTROS ESPECIALISTAS que 
tuvo lugar en el Hotel Sheraton Buenos Aires el 6 de 
Octubre, en el marco del  XXXVIII Congreso Argentino 
de Cardiología organizado por la Sociedad Argentina 
de Cardiología. 
Con una asistencia del 100%, y contando con una alta 
participación de los asistentes se tuvo la oportunidad 
de escuchar a dos de los referentes médicos más 
importantes de la Argentina y de reconocimiento 
internacional. Por un lado la Dra. Mirta Diez quien 
explicó cómo vivir con Hipertensión Pulmonar y el Dr. 
Jorge Cáneva quien desarrolló las diferentes 
alternativas de tratamiento disponibles en el país y en 
el mundo, a las que se espera poder disponer una vez 
finalizada la instancia de Protocolo. Además, destacó 
la presencia del médico deportólogo, ex integrante 
del equipo médico de la Selección Argentina de 
Fútbol, el Dr. Roberto Peidro, quien disertó acerca de 
la posibilidad novedosa del ejercicio físico en 
pacientes con esta patología. Tanto la apertura como 
el cierre de la charla estuvieron a cargo de Nancy 
Campelo (Presidente de HIPUA) haciendo una breve 
síntesis de las actividades diarias de la asociación y los 
proyectos previstos para el año entrante. Al culminar 
la charla se brindó un espacio para preguntas y dudas 
acerca de la afección 
De esta forma, HIPUA cerró el ciclo de encuentros 
previstos para el año 2012. Se espera continuar con 
este tipo de actividad considerando la necesidad de 
todos los pacientes y familiares de mantenerse 
informados y de tomar contacto directo con 
profesionales idóneos y experimentados en el 
tratamiento de la Hipertensión Pulmonar.  
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2ª JORNADA DE HIPERTENSIÓN 
PULMONAR PARA PACIENTES Y 

FAMILIARES 
 

El 25-10-2012, en el marco de VIII Weekend de 
Insuficiencia Cardíaca e Hipertensión Pulmonar,  

organizado por la Federación Argentina de 
Cardiología, realizada en el Teatro Argentino de La 
Plata, Buenos Aires, se llevó a cabo la 2ª Jornada 
de Hipertensión Pulmonar para Pacientes y 
Familiares convocada por la Asociación HIPUA. 
 

Pacientes y familiares participaron en una 
recepción que contó con la participación y 
supervisión de una nutricionista y dos chefs 
profesionales. 
 

La Presidente de HIPUA, Nancy Campelo, inició la 
Jornada, presentando en el primer bloque  de 
ponentes: Dr. Luis Lema, [Qué es la Hipertensión 
Pulmonar, de los síntomas al diagnóstico], Dra. 
Adriana Testi [La hipertensión pulmonar 
secundaria a Esclerodermia, Lupus, Artritis 
Reumatoidea] y Dra. Vanesa Gregorietti [El 

trasplante cardíaco, pulmonar y cardiopulmonar]. 
Luego, café de por medio, se reinició la segunda 
parte del evento con la presencia del Dr. Sergio 
Perrone [Los últimos tratamientos para la 
Hipertensión Pulmonar],  Dra. Mariana Cazalas [La 

hipertensión Pulmonar en niños y adolescentes] y 
Dra. Silvia Gards [Importancia de la formación de 

grupos de apoyo como sostén imprescindible para 
el paciente con Hipertensión Pulmonar]. 
 

Cinco horas en las que pacientes y familiares 
tuvieron la oportunidad de informarse con 
profesionales idóneos y de jerarquía en el 
tratamiento de la hipertensión pulmonar, y también 
contactaron a otros pares y estrecharon vínculos, 
una manera más de evitar el aislamiento y la 
vivencia en soledad de la patología. 
 

HIPERTENSIÓN PULMONAR ARGENTINA, 

HIPUA, agradece a la Federación Argentina de 
Cardiología por su convocatoria a través del Dr. 
Diego Echazarreta, y a quienes participaron y 

colaboraron con este evento: médicos disertantes, 
pacientes, familiares, voluntarios y representantes 
de la Industria. Es fundamental el apoyo y 
acompañamiento de todos. La voz del paciente 
debe motivar a los médicos a aprender y 
mantenerse capacitados e informados sobre los 
avances en el tratamiento de esta enfermedad en el 
mundo y debe impulsar a la industria farmacéutica 
a seguir investigando e invirtiendo en pos de una 
cura para esta enfermedad.  
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El 21 de Septiembre 2012 se celebró 
la III Jornada de Enfermedades Poco 
Frecuentes, en el Honorable Senado 
de la Nación ñHipólito Yrigoyenò de 
Buenos Aires, Argentina.  
La actividad fue organizada por la 
Asociación Angelito y fue coordinado 
por la Dra. Andrea Schenonne. El 
evento representó una excelente 
ocasión para compartir información 
sobre las enfermedades raras. 
www.asociacionangelito.wordpress.com   
El programa incluyó Apertura (Lic. Hugo Fiamberti); Introducción Centros de Referencias de 
Enfermedades Poco Frecuentes (Lic. Claudia DôIppolito); Presente y Futuro de los Errores 
Congénitos del Metabolismo (Dr. Alejandro Collia, Ministro de Salud de la Provincia de Bs. As.); 
Errores Congénitos del Metabolismo en el adulto (Dra. Marina Szlago); Avances en el 
tratamiento de la PKU  (Dr. Juan Politei); Avances en el tratamiento de la Adrenoleucodistrofia 
(Dra. Norma Specola); Avances en el tratamiento de la MPS III (Dr. Hernán Amartino); 
Oftalmología y ECM (Dra. Marina Szlago); Determinantes de Hipoacusia (Dra. Alejandra 
Antacle); Patologías Neuromusculares Infantiles (Dra. Gloria Fort); Novedades en el tratamiento 
de las Enfermedades Neuromusculares (Dra. Lilia Mesa); Importancia de la relación entre pares 
(Dr. Alberto Dubrovsky).  
FUENTES: http://www.prensa.gba.gov.ar/nota.php?idnoticia=24536 

http://www.reddeamor.org/actualidad/iii-jornada-enfermedades-poco-frecuentes 
 

PRIMER ANIVERSARIO DE GADAPER 
 

En septiembre 2012 se celebró el 1er año de vida de GADAPER Grupo 
Argentino de Ayuda al Paciente con Enfermedades Raras. A tal fin, se reunió 
un grupo de amigos para charlar sobre distintos temas, entro otros, el 
relacionado con las dificultades para organizar eventos, pedir permisos, pagar 
seguro, así como la necesidad de contar con la asistencia de instituciones, 
pacientes, familiares y amigos. Video 
 

http://www.prensa.gba.gov.ar/nota.php?idnoticia=24536
http://www.prensa.gba.gov.ar/nota.php?idnoticia=24536
mailto:asociacionangelito@gmail.com
http://www.asociacionangelito.wordpress.com/
http://www.prensa.gba.gov.ar/nota.php?idnoticia=24536
http://www.reddeamor.org/actualidad/iii-jornada-enfermedades-poco-frecuentes
http://www.youtube.com/watch?v=KxLQftRWKw4
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ABRAF ENTREGA WHITE 
PAPER A AUTORIDADES 

 

"ÁÊÏ ÅÌ ÔþÔÕÌÏ ȰEnemigo de los pulmonesȱȟ ÌÁ 
publicación Correio Brazilienze del 15 de 
septiembre de 2012, dedicó la sección de Salud a 
la HAP. En la misma nota se hace mención a la 
entrega del White Paper al gobierno de Brasil. 
Dicho documento ha sido creado por la 
Asociaciones de Pacientes con los nuevos 
parámetros para hacer frente a la enfermedad y 
entregarlo a sus respectivos gobiernos. En 
septiembre de 2012, el Ministerio de Salud de 
Brasil recibió el referido documento de parte la 
Asociación de Amigos y Familiares de Pacientes 
con Hipertensión Arterial Pulmonar (ABRAF). Las 
Asociaciones de Pacientes continúan en la  
búsqueda de alternativas eficaces para el 
tratamiento de HAP en todo el mundo. "Nuestra 
gran bandera es el aumento de la oferta de 
medicamentos. Es una enfermedad muy 
compleja, en la que cada paciente reacciona de su 
propia manera. Precisamos de más que dos 
alternativas", expresó Paula Menezes, vice-
presidente de la organización. Se estima que 
después de un año de tratamiento, el 30% de los 
pacientes ya requiere la combinación de 
fármacos contra HAP. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

  

ARTÍCULOS SOBRE HAP EN 
WEBSITE DE BRASIL 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

En el blog iG de Rio de Janeiro, Raphael Gomide 
publicó el  29/10/2012  una entrevista realizada a 
pacientes hipertensos pulmonares. Los portadores de 
esta dolencia rara y grave cuentan las limitaciones 
impuestas por esta enfermedad. A los 20 años, Ana 
Carolina Sousa usa seis medicamentos al día. Ella 
necesitaba trasplante de corazón y pulmón. Sueña que 
va hasta el infinito en un campo abierto, verde y 
hermoso. En la vida real, con HAP grave, hace cuatro 
años, tiene que usar oxígeno a menudo. A los 43 años, 
Rosana Amaral descubrió que tiene HAP y se trata en 
el INCOR (Instituto del Corazón), donde ha sido objeto 
de dos protocolos de investigación de medicina que no 
han sido aprobados por la ANVISA. "Peleo con los 
médicos para lograr tratarme con Bosentan y más 
tarde fue necesario insertar el Sildenafil, del cual 
tengo una dosis más alta desde 2010." 

 
 
 

BRASIL  

 

VIDEO ELABORADO POR ABRAF:  
Sueños de los pacientes con HAP 

 

VIDEO: Historia de Maryara Silva (Brasil) 

 
 
 
 
 
 
 
 

Paula Fajardo R. Menezes  promovió la Campaña 
ñTodo azul por la Hipertensión Pulmonar ò en 
Noviembre 2012, Mes de la Concientización HAP. 
www.respirareviver.org.br 
 

LIBRO: ¿Qué es preciso saber sobre la Hipertensión Arterial Pulmonar? 
(Paulo Menezes) 

 

http://www.legrandonline.com.br/noticias/noticiasInterna.asp?Textos_ID=29354
http://ultimosegundo.ig.com.br/brasil/2012-10-29/vivo-cada-dia-como-se-fosse-o-ultimo-diz-carol-20-com-hipertensao-pulmonar.html
http://www.hipertensaopulmonar.com.br/pacientes/reportagens/materias_exclusivas/359/vdeo-elaborado-pela-abraf--sonhos-dos-pacientes-com-hap
http://www.youtube.com/watch?v=JWCA34kt-00&list=UUvsxei0PeJaz7RcNR7QxXOw&index=10
http://www.facebook.com/l/RAQFr77_e/www.respirareviver.org.br
http://www.respirareviver.org.br/O_que_voce_precisa_saber_sobre_HAP_Parte1.pdf
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JORNADA BOLIVIANA DE HIPERTENSIÓN PULMONAR 
 

BOLIVIA  

 

El 25/10/2012 se desarrolló la Jornada Boliviana de Hipertensión Pulmonar, en el marco del XII 
CONGRESO BOLIVIANO DE NEUMOLOGÍA, realizado del 24 al 27 de octubre de 2012 en el Radisson 
Plaza & Convention Center de La Paz, Bolivia. El evento incluyó otras actividades científicas 
nacionales e internacionales como las  Jornadas Boliviano-Paraguayas de Neumología, Cursos 
Itinerantes ALAT en EPOC, Espirometría y  Tuberculosis, en las cuales participaron sobresalientes 
oradores nacionales e internacionales. 
El Congreso es considerado el evento más importante en Bolivia sobre Salud Respiratoria, y fue una 
oportunidad para que los profesionales se actualizaran e intercambiaran conocimientos con colegas 
del país y el exterior. Este Congreso realizado en forma bianual, reúne a todos los neumólogos y  
especialistas afines de toda Bolivia. Su XII versión (2012) fue propicia para conmemorar el 75° 
Aniversario de la Sociedad Boliviana de Neumología, cuyo compromiso es fortalecer y promocionar la 
Salud Pulmonar.  
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CHILE: SEDE DEL DÍA LATINO 2013  
DE HIPERTENSIÓN PULMONAR  

 

La Sociedad Latina de Hipertensión Pulmonar 
(SLHP) siente especial complacida en informar que 
se ha decidido casi por unanimidad que Chile sea el 
próximo país anfitrión para la Celebración del Día 
Latino de Hipertensión Pulmonar (2013). Como 
siempre, confiamos con el apoyo de médicos, 
pacientes, familiares y amigos para el éxito de tan 
significativo evento. 

Contacto:  Migdalia Denis 
info@sociedadlatinahp.org  

 
 
 
 

CHILE  

 
VII REUNIÓN DE PACIENTES CON HIPERTENSIÓN PULMONAR 

 

El programa HAP del Instituto Nacional del Tórax y la Agrupación de Pacientes en Chile organizaron 
el desarrollo de la VII Reunión de Pacientes con Hipertensión Pulmonar, con fines educativos y 
motivacionales. La reunión se llevó a cabo el 01-12-нлмн Ŝƴ Ŝƭ !ǳŘƛǘƻǊƛƻ /ŜƴǘǊŀƭ άWƻǎŞ aŀƴǳŜƭ 
LƴŦŀƴǘŜέ ŘŜƭ Lƴǎǘƛǘǳǘƻ bŀŎƛƻƴŀƭ ŘŜƭ ¢ƽǊŀȄΣ Ŝƴ {ŀƴǘƛŀƎƻ ŘŜ /ƘƛƭŜΦ [ƻǎ ǘŜƳŀǎ ǘǊŀǘŀŘƻǎ ŦǳŜǊƻƴΥ [ŀ 
organización de los pacientes, La kinesiología: Los ejercicios y la rehabilitación, Los elementos 
nutricionales, Actualización y avances, Nuevos protocolos y Visión del paciente. 
 

Presidente de la Organización: Carlos Zamora 
contacto@hipertensionpulmonar.cl 
 
 

 

mailto:contacto@hipertensionpulmonar.cl
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COLOMBIA  

 

DR.   LONDOÑO   ELEGIDO    SUBDIRECTOR  
DEL DPTO DE CIRUGÍA PULMONAR DE ALAT 
 

El Dr. Alejandro Londoño Villegas (Colombia) fue elegido subdirector del 
Departamento de Cirugía Pulmonar de la Asociación Latinoamericana de Tórax 
(ALAT)  para reemplazar, en un par, de años al Dr. Douglas Olivares. La 
acción del Dr. Londoño dará continuidad a los programas que se vienen 
manejando, en especial el relacionado con el registro de pacientes que está 
teniendo limitaciones en atería de costos y logística. Según informó el Dr. 
Londoño, el registro Colombiano está en preparativos finales para poder iniciar 
el ingreso de pacientesé Muy pronto se espera tener datos de inter®s 
Latinoamericano.  
 

XV CONGRESO COLOMBIANO DE NEUMOLOGÍA  
Y CIRUGÍA DE TÓRAX 
 

Del 18 al 21 de abril de 2013 se tiene previsto el desarrollo del xv Congreso 
Colombiano de Neumolog²a y Cirug²a de T·rax: ñRespuestas a grandes 
interrogantesò, en el Hotel Intercontinental de Medell²n. Se espera una nutrida 
asistencia de neumólogos y se ha invitado a las Asociaciones de Pacientes, no 
solo las de Hipertensión Pulmonar sino de otras dolencias, con el fin de hacer 
presencia y difusión sobre las distintas enfermedades raras, las opciones de 
manejo y terapéuticas. 
Para mayor información sobre el XV Congreso, consultar: 
http://www.asoneumocito.org/ 
http://www.congresosapmi.com/vistaEvento.php?id=22 
http://www.sucongreso.com/frmopciones.asp?txteveid=73 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

5º DÍA MUNDIAL DE LAS 
ENFERMEDADES RARAS 

 

Bajo el slogan ñJuntos somos másò, 

la Asociación Colombiana de 
Hipertensión Arterial Pulmonar 
(ACHPA), la Asociación Colombiana 
de Esclerodermia (ASCLER), ambas 
dirigidas por Francisco Castellanos, 
así como un nutrido conjunto de 
organizaciones afines apoyan el Día 
Mundial de las Enfermedades 
Raras a celebrarse el 24 de febrero 

de 2013.  
Con tal motivo han invitado al encuentro en el Parque de los 
Novios donde se concentrarán pacientes, familiares y amigos 
para continuar sensibilizando a la población acerca de la 
necesidad de aunar esfuerzos para luchar juntos y enfrentar 
las limitaciones de quienes sufren de las dolencias de 
diversas ñenfermedades raras, hu®rfanas o minoritariasò. 

http://www.asoneumocito.org/
http://www.congresosapmi.com/vistaEvento.php?id=22
http://www.sucongreso.com/frmopciones.asp?txteveid=73
http://www.achpa.org/
http://www.ascler.org/
mailto:info@achpa.org
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SEDE DEL PRIMER DIA LATINO DE HIPERTENSIÓN PULMONAR 
 
El 23-24 de Noviembre de 2012 se celebró en San José 
Costa Rica, hermoso país de gente cordial que abrió sus 
puertas y su corazón para lograr el desarrollo exitoso de la 
Primera Cumbre de Líderes Latinos con Hipertensión 
Pulmonar, a la cual asistieron pacientes de HP, familiares y 
amigos, así como médicos especialistas en HP, 
representantes de Laboratorios y otras instituciones 
costarricenses e internacionales. Uno de los propósitos 
fundamentales de la Sociedad Latina ha sido obtener la 
colaboración de instituciones y organismos en ese país, a fin 
de conformar la Asociación de Pacientes con Hipertensión 
Pulmonar de Costa Rica, cuyo sueño es una ambición desde 
hace varios años atrás por parte de varios países 
centroamericanos. Con este motivo, fue invitada la titular 
de la Defensoría de los Habitantes de Costa Rica, 
SRA. OFELIA TAITELBAUM, quien mostró un gran interés 
sobre el tema. Considerando sus múltiples 
responsabilidades, la Defensora designó a la SRA. HEISEL 
DÍAZ, Directora del Área de Calidad de Vida de la Defensoría 
de los Habitantes [Celular 83294016 Oficina 2248-2537], 
para asistir a la Cumbre, pero lamentablemente no pudo 
presentarse al evento por razones altamente justificadas. 
Por tal motivo, fue comisionado Carlos Barrantes 
Montalbán para entregar a la Sra. Heisel Díaz, en nombre 
de todos los pacientes de Costa Rica, el resumen del White 
Paper y de una corrrespondencia firmada por Migdalia 
Denis (SLHP) y el Dr. Carlos Salazar (Asociación 
Costarricense de Neumología y Cirugía de Tórax) en busca 
de sus buenos oficios para que colaboren con la causa 
emprendida por los pacientes con hipertensión pulmonar 
en ese país.  
Carlos Barrantes quedó encargado para formar la 
Asociación de Pacientes en Costa Rica, contando con el 
apoyo de Selma de Abarca (Bayer) y Adriana Posada 
(mentora de la SLHP), entre muchos otros. 

 
 

 
 
 

 
 

COSTA RICA  

 

mailto:hdiaz@dhr.go.cr
mailto:hdiaz@dhr.go.cr
mailto:calubamo@gmail.com
mailto:calubamo@gmail.com
https://docs.google.com/file/d/0B2wcaGU7qWQRNGxsVEJ3bjFuN3M/edit?usp=sharing
mailto:selma.deabarca@bayer.com
mailto:adriana.posada.av@gmail.com
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  ECUADOR  

 

ACCIONES DE 
CONCIENTIZACIÓN SOBRE 

HIPERTENSIÓN PULMONAR 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
La portada que emplean los Amigos con 
Hipertensión Pulmonar de Ecuador  en Facebook, 
significa la lucha que están emprendiendo los 
pacientes en Ecuador uniéndose a grupos del resto 
del mundo que aspiran conseguir CURA para esta 
grave enfermedad. Los Amigos con Hipertensión 
Pulmonar de Ecuador  participan activamente en el 
desarrollo de campañas de concientización sobre esta 
enfermedad. A lo largo de 2012 los pacientes han 
expresado su necesidad de que el Instituto 
Ecuatoriano de Seguridad Social (IESS) los apoyen 
para obtener la medicina requerida para la HAP, y así 
evitar que mueran sin haber tenido oportunidad de 
mejorar la calidad de vida. 
 

AMPLIACIÓN DE COBERTURA 
DEL PROGRAMA PARA 

ENFERMEDADES RARAS 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
El 1 de octubre de 2012 se inició el proceso de 
inscripción en el Programa Joaquín Gallegos Lara, de 
la Vicepresidencia de Ecuador, el cuya cobertura fue 
ampliada a 115 enfermedades: nueve catastróficas y 
106 raras o huérfanas, a niños/as hasta 14 años de 
edad con VIH-SIDA. Los nuevos beneficiarios 
acudieron a los Centros de Atención Integral 
Ȱ-ÁÎÕÅÌÁ %ÓÐÅÊÏȱ ɉ#!)-%ÓɊ ÄÅÌ ÐÁþÓȟ para entregar los 
requisitos y llenar la solicitud de inscripción. Los 
menores de 14 años con VIH-SIDA asistieron a las 
clínicas de VIH ɀSIDA del país desde donde se hizo 
contacto con el CAIME respectivo, a fin de preservar 
la confidencialidad. 
Se estima que entre octubre y diciembre de 2012 
fueron atendidos aproximadamente 3.500 nuevos 
beneficiarios quienes recibieron los siguientes 
beneficios: asignación mensual de 240 dólares, seguro 
exequial, capacitación en autoestima, higiene, uso de 
medicamentos, cuidados paliativos e integración 
social, previa presentación de varios requisitos como 
certificado médico, encontrarse en una situación 
socio-económica crítica, no estar afiliado al Seguro 
Social ni tener cobertura del ISFFA o ISSPOL, contar 
con un cuidador en caso de no poder autoboernarse. 
El Ministerio de Salud Pública definió nueve tipos de 
enfermedades catastróficas : malformaciones 
congénitas de corazón y valvulopatías cardíacas; 
cáncer; tumor cerebral en cualquier estadio y de 
cualquier tipo; insuficiencia renal crónica; trasplante 
de órganos: riñón, hígado, médula ósea; secuelas de 
quemaduras graves; malformaciones arterio-venosas 
cerebrales; Síndrome de Klippel Trenaunay; 
aneurisma tóraco-abdominal. Asimismo, identificó 
ciento seis enfermedades raras o huérfanas entre las 
que se cuenta la hipertensión pulmonar. 
 
 

http://www.vicepresidencia.gob.ec/nuevos-beneficiarios/
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CONMEMORAN DEL DÍA DE LA 
HIPERTENSIÓN PULMONAR 

 

Con motivo de celebrarse el 28 de 
noviembre de 2012 el Día de 
hipertensión pulmonar, la prensa de 
Guatemala reseñó un importante 
artículo sobre tan importante fecha. 
Fuente 

 
 
 

 

 
 
 
 
 
 
 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

CELEBRACIÓN DEL DÍA MUNDIAL  
DE HIPERTENSIÓN PULMONAR 

 

Los integrantes de la junta directiva 
de la Asociación Guatemalteca de 
Hipertensión Pulmonar, AGHP: 
Jéssica María Quiñónez (Presidente:), 
Carmen Colindres (Vice-presidente), 
Silvia Leticia  Quiñónez (Secretaria), 
Mishell Castillo (tesorera), Raúl Pérez 
(Vocal 1) y Ligia María Lemus (vocal 2) 
realizan acciones dirigidas a 
contribuir al mejoramiento de la 
calidad de vida de los pacientes.  
Jéssica Quiñónez, Presidente de 
(AGHP),  informó sobre los avances 
que se están experimentando en 
Guatemala en relación con la 
hipertensión pulmonar.  Informó  que 

recientemente realizaron  un par de videos que estimulan el 
espíritu positivo de los pacientes. 
Algunos objetivos de la AGHP son: búsqueda de ayuda 
internacional para brindar apoyo a pacientes de HP, lograr 
que la comisión de salud del Congreso formule ley a favor de 
los hipertensos pulmonares y que los hospitales públicos 
atiendan con prontitud a personas con síntomas de la 
enfermedad para obtener un rápido diagnóstico. 

 

 
 
 
  

GUATEMALA  

http://www.prensalibre.com/vida/Hoy-Dia-Hipertension-Pulmonar_0_818918229.html
mailto:jessicamariaquinonez@gmail.com

