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TRASCENDENCIA DE LA CUMBRE
DE COSTA RICA 2012

La celebracion en San José de Costa Rica dePfanera
Cumbre de Lideres Latinos con Hipertension Pulmonar
nos deja extraordinarias lecciones y significativokgros. Pol
una parte, nos revela la trascendencia del esfuer
compartido y cohesionado en campafias de concientizaci
debidamente planificadas. La busgqueda desoluciones
dirigidas a un diagnéstico temprano y a un tratamient
adecuado de la hipertension pulmonar ha sido una tan
laboriosa en la que han participado voluntariament
numerosas personas de multiples nacionalidades del mun
y nos ha permitido lograr objetivos con alcance:
intercontinentales.

El evento en Costa Rica nos ha dejado la gran satisfaccior
evidenciar los frutos de mas una década de luchas y esfuerz
La labor de equipo en la que participan médicos, pacient
familiares, amigos, grupos de apoyo e instituciones, se

convertido en punta de lanza para continuar en la meta desea
Hallar la cura a la Hipertensién Pulmonar.

Haber aprobado y firmado lIosESTATUTOS y el PROGRAMA
MENTORES de la Sociedad Latina de Hipertensién Pulmonar
como emprender acciones para la conformacide la Asociacio
de Pacientes con Hipertensién Pulmonar de Costa Rica, unic
gue se comenzd a adaptar a Latinoamérica las campafil
Tiempo Cuenta y Sin Alient@riginalmente propuestas por PH,
EUROPE, y también la solicitud formal a la Organizacittundial
de la Salud, OMS, para que reconozca el 5 DE MAYO comi
MUNDIAL DE LA HIPERTENSION PULMONAR, son acc
reveladoras, en especial, para los pacientes con HP, de

vamos bien encaminados.

Por tales motivos, la fecha de Noviembre 2012 repres&n un
hito trascendental en la trayectoria de la Sociedad Latina

Hipertensiéon Pulmonar. El lema Se respira vida €
Latinoaméricd' se ha potenciado significativamente con ¢
aportes compartidos en este Encuentro. jGracias a todos

ofrecer su grano & arena!
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Mi historia: Viviendo con Hipertension Pulmonar

EVELYN CRESPO
evecrespo46@yahoo.com

Por mucho tiempo llevaba planificando como iba a pa
mi tercera edad tan pronto me acogiera al retiro de

empleo. Una cosa es lo que uno piensa y otra es lo
puede ocurrir. Desdeprincipios de 1997 comencé

experimentar cambios en mi salud; me sentia con 1
extrema falta de aire, lo que me impedia hacer ninc
tipo de esfuerzo. Poco a poco esta condicion |
agudizandose.

Durarte un periodo de dos afios visitébs mas

reconocidos cardiélogos, neumdlogos, y reumatoélog
en Puerto Rico, donde residia desde que naci. Ning
podia hacer un diagstico acertado, hasta que u
cardiblogo amigo de la familia me practico |
Ecocardiograma en su oficina, informandome queilnae
a referir a una famosa clinica en Estados Unidos, ya
la presion de mi arteria pulmonar era extremadamer
elevada, siendo lo normal 25 y mostrando el resulte
de m examen que tenia 101, siendsté una condicion
severa que produce la muerte ehtermino de 3 afios &
pacientes que no reciben tratamienténtes de que el
médico me anunciara el diagnéstico estaba convenc
de que, aunque no me encontraban nada, este
proxima a morir. Tenia que dormir con 3 almohadas.
gue el aire me faltaba etodo momento.

Parti para Ohio inmediatamente y allien Cleveland
Clinic me diagnosticaron en dos dias. Me informar
gue tenia Hipertensibn Pulmonar secundaria a ¢
condiciones primarias: Sindrome de Sjogrens y Vasct
Comenzaron por medicarme Cortisonaen una dosis
alta y me practicaron uPlasma Adresispara eliminar
de mi plasma sanguineo el exceso de anticuerpos

0 Sy R¥% eces lo normal.

En esa poca no existia un tratamiento especific i
especializado para tratar Kipertensiéon Pulmonar, ma: |
al regresar a mi proxima cita me indicaron que ha |
salido al mercado un nwe medicamento de infusior |
continua intravenosa, muy costoso, pero que prome |
alarga la vida del paciente, ya quest es una
enfermedad rara, proggva y la cual aun no tiene curi |
Acepte radpidamente y a partir de ese momento pu |
mejorar mi calidad de vida. Segun fueron aparecier ;

nuevos medicamentos en el mercado, @gor uno de

igual modo de uso, pero msafacil y comodo para m !

estilo de vida.

Me retiré de mi empleo, me mudéa Texas, donde
residen mis hijos y donde tamipiéexiste un centro !
especializado para el tratamiento de la condicién. U !
oxigeno, medicinas para controlar el ritmo cardiacc |

para disminuir la prduccion de anticuerposTambié

uso Revatiq que esViagracon un nuevo nombre, pare :

dilatar mi sistema vascular y la infusiécontinua
intravenosa administrada mediante una pequari
bomba computarizada.

He sobrewido 15 afios con Hipertension Pwmar y

gracias al tratamiento édico que recibo, he podidc !
continuar disfrutando de mi vida familiar. Ademas, r |
he dedicado al trabajo voluntario con otros paciente ;
Partic -
como Mentora de Pacientes y Familiares en el Progre !

que como yo, han atravesado este camino.

de la Pulmorary Hypertension Associatiog en el

Programa Peer Networkcolaboro con la PHA e
traducciones de material de ingléa espafiol pare

beneficiar a los pacientes de habla hispanaon &

Sociedad Latina de Hipertension Pulmonéuri a Puerto i
Rico y fundéel Grupo de Apoyo para Pacientes
Hipertensién Pulmonan la Islavisito Grupos de Apoyc
cor |
mentora de Peer Network y participo de las actividac i

de habla hispana para compartir mi historia
de mi Grupo de Apoyo en Fort Worth, Texas.

Me siento pénamente

la  oportunidad

que parece
situacion

realmente

un reto, una bendicion.

satisfecha, a mis 7( !
afios, de haber tenida |
de |
continuar ayudando a !
otros. Muchas veces I¢ !
una i
detrimental
en nuestras vidas e!!
una !
oportunidad magnifica, i
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Dios le dupli ca al ser humano lo que da a los demas

JOHANA VANESSA CASTELLANOS SUAREZ
johannacastellanos23@qgmail.com

Mi nombre es JOHANA VANESSA CASTELLANOS SUARI
actualmente 26 afios de edad y soy la segunda hija de G
Amparo Suarez Grimaldo (mi madre) y de Armar
Castellanos Bautista (mi padre). Naci el 13 de febrero de
en el Hospital Geeral Dr. Patrocinio Pefiuela Ruiz del IVSS
San Cristébal, Edo Tachira, Venezuela. Tengo una heri
mayor de nombre CANDY GERALDINE de 27 afios de
nacida el 03 de enero de 1985. Al momento de nues
nacimiento, ambas fuimosotalmente normales waludables
Al primer mes de vida, segun la costumbre en nuestro pais
madre decidio perforarme las orejas para que pudiese L
zarcillos. Para sorpresa de mi madre me puse muy morad
esa ocasion. Esta reaccion de mi cuerpo fue tomado por
evertual y normal ya que pensaron que fue producto del do
que debi sentir al colocarme mis primeros zarcillos.
Posterior a aquel momento, a los dos meses y medio,
madre empez6 a notar mucha intranquilidad y una eleve
temperatura que nane dejaba descasar.Mi mama opt6 por
llevarme a un centro de salud publica en San Cristébal €
cual me diagnostican una insuficiencia cardiaca y
hospitalizan por primera vez durante 22 dias. Fue enton
cuando mi familia supo que mi historia en la vida se
totalmente diferente a la de otros nifios.

Desde ese entonces, mi madre inicié conmigo una fuerte Iu
por mejorar mi calidad de vida, lo que nos llevé a recor
numerosos hospitales, doctores e incluso hasta brujos el
basqueda de respuestas @i insufidencia, buscabamos
soluciones ya cura para mi condiciéon. Fue entonces cuar
encontramos el primer obstaculo debido a que los doctores
mi ciudad natal no quisieron seguir tratandome vy
recomendaron a mi madre que nos tladaramos a Caracas
ANJ I 51a/Cl'!vb5Lbéx dzy OSyidNER
especializado en tratar a nifios con patologias cardiakhis.
me realizaron diversos estudios qugrojaron la soluciorde
operarme por recomendacionmédica Por cuestiones de
destino, mi madre decidié6 no operarme debido a que
existian garantias de que yo pudiese resistintarvencion a
la que me iban a someter a mis escasos 18 meses de vida.

Mi vida continu6 con dias buenos y dias malos. Curse

estudiosen San Cristobal, tratando de ser una nifia norr !
hasta los 16 afilos con mis medicamentos. Fue entor ;
cuando mi madrelecidi6 trasladarme a Caracas, por razor !

economicas y de salud.

Me gradué de técnico medio en Caracas e ingresé i
Universidad. Entonces, hace ocho afios aproximadame i
por razones del destino o de Dios, conoci a mi aci;
Cardiélogo elDr. Manuel Daid Vélez Gimén quien me !
realizé un cateterismo y dio con mi diagnostico definiti\ |
CARDIOPATIA CONGENITA TIPO TRONCUS ARTERIOS !
+ CIV (COMUNICACION INTERVENTRICULAR), HIPER |
PULMONAR SEVERA X (1), SINDROME DE EISENN ;
OSTEOARTROP, !
HIPERTROFICA, POLICITEMIA, FERROPENIA Y SIND |
recomienc :

TROMBOCITOPENIA EMRSTUDIO,

HIPERVISCOSIDAD; por lo cual se me
realizacion de un trasplante CARDIOPULMONAR.

Actualmente soy una mujer emprendedora y profesion ;
con dos tibs universitarios '
[ 2y 0 RdzN;
& Buddacion Vehakiauk !
de Hipertension PulmonalFUNDAVHIP). Todo esto (i

cuento en mi haber
G AOSYy OA I i dzNI
DSNBYyOALlf Sag @

Sy

producto de mi fuerza de voluntad y al convencimiento

que YO S| PUED@ambién gracias a mi familia, mi madre, 1 !
hermana, mi novio y futuro esposy demas amigos que |
siempre me han apoyado y me dan fuerzas para superal !

obstaculos que se me presentan en mi camino.

Mantengo una actitud positiva hacia la vida, haciadesas .
maravillosas que vivo, a las grandes oportunidades que se !
presentan, porque considero que los seres esenciales sab ;
sentido pleno de la solidaridad, la practican, comparten lo ¢ |
tienen, lo que les hace falta, lo que saben y lo que son. e |
a los demas sin pedir nada a cambio y porque Dios le duj :

al ser humano lo que da en pro de los demas.

Yo creo que el objetivo principal es ensefiar a las personas |
alguna vez se han quejado de la vida, que existen pers( !
con discapacidades masefties, notorias y no tan notorias, ! |
sin embargo nos ensefian una gran leccion de vida cue

logran superar las criticas y sus propias limitaciones.
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Para los pacientes es vital contar con apoyo

CARMENCITA LOZADA BRUNO
lozadabcg@yahoo.com

Lozada

Soy Carmencita
diagnosticada con Hipertensién Pulmonar primaria en julic
2007. Mi médico me refiri6 aCornellMedicine Collegen

New York para ser evaluada para un trasplante de pulmon

Bruno, puertorriquena,

de corazén. EIDr. BenGary Harvey especialista en
Hipertension Pulmonar y director de la clinica de e
enfermedad, me comenzé a tratar con medicament
especializados flasta hoy no ha sido necesario el trasplan
Esta experiencia me concientizé sobre la necesidad de aj
gque tenemos los pacientes de esta enfermedad re
progresiva y aun sin curaJna de las claves para aprender
vivir con hipertension pulmonar (HEg forma satisfactoria es
ayudar a los pacientes, sus familias y amigos a hacer frer
su experiencia con esta rara e incurable condic
aumentando sus conocimientos, su actitud positiva y
aptitudes para lidiar con ella. Para poder superar logelifees
retos que la HP presenta a los pacientes y a las personas
les asisten es de vital importancia contar con apoyo.
grupos de apoyoestan compuestos por personas QL
comparten un problema o situacién, que se rednen pi
planificar acciones parsuperarlo y conseguir cambios social
y personales, enfatizan la interaccion personal y sue
proporcionar ayuda emocional y promover valores a través
los cuales sus miembros pueden reforzar su rutina diaria cc
condiciébn de HP y asentirse un poo menos solos si st
redinen con otras personas que viven una situacion similar
suya.

Con este firme propdésito comencé a organizarGelpo de
Apoyo Hispano para Pacientes de Hipertension Pulmona
New York con la asistencia deDr. Harvey Neumdlogo
especialista en HP y I8&ra. Yusetty Ovallede Accredo
Therapeutics. Nuestro primer encuentro fue el 26 de octul
de 2011 y hemos realizado seis reuniones con la participa
de seis pacientes y sus familiares. Este es un grupo de a
afiliado a la Pulmonary Hypertension Association (PHA) la
nos ha brindado orientacion y ayuda en la organizaci
manejo y apoyo econémico.

Llevamos a cabo nuestros encuentros cada dos mese!
cuarto miércoles de cada mes por espacio de dos horas ¢
Weill Cornell Medical Colledecalizado en el 520 Este de

Calle 70, entre la Avenida York y el FDR Drive en Manha !

Nuestros objetivosson primordialmente: brindar apoyo a
paciente y a su familia inmediata; compartir informaci
educativa sobre la enfermedad y experiencias persona
establecer buena comunicacién y relaciones en nues
lengua de origen, espafiol; copiar y aprender des
experiencias de vida de otros pacientes sobreviviendo con
buscar comprensiébn mutua; y escuchar con empatia

distintas situaciones de la vida diaria para un paciente con !

El apoyo emocional y social pajaienesviven con HP esn
importante como la asistencia médica. La comunidad

apoyo que se ha creado en nuestros encuentros puede ay!t :
a que todas las personas que participen aprendan a man |
sus sentimientos de miedo y frustracion ademas de vivir ;

vida con mas plenitd y entusiasmo. Ejemplo de ello es
6SatGAY2y A2 LISNEZ2YI { M&R ispodayite

es que compartimos con otros pacientes nuestros cambio :
calidad de vida. Me siento muy feliz cuando soy tomada i
cuenta en las reuniones al igual mi féimiCon la informacién ;

que he recibido en el grupo de mi condicion y de

medicamentos que uso tengo confianza y esperanza qu |
salud mejore y la hipertension pulmonar se controle pi !
tener un diario vivir placenteéo®acientes de habla hispan i
son bienvenidos a unirse a nuestro Grupo de Apoyo, :

primero y Unico en New York.

£

Contacto: lozadabcg@yahoo.corfracebook:Grupo Hispano

Pacientes de Hipertension Pulmonar de NY
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La motivacién por vivir ha mantenido estable mi condicion

DIEGO FERNANDO GIL
veyomaxl@hotmail.com

Tengo 31 afios de edad, soy Bogotano y vivo en la
de Cali desde hace 14 afios. Cuando tenia 7 afios t
a presentaintomas como disnea, falta de aire y cial
principalmente al momento de realizar ejercicio fit
las actividades del colegio. Mis padres, preocupac
esta situacion, me llevaron a consulta con un r
especialista en Cardiologia quien exdngidrtinente
practicar un cateterismo cardiaco y una biopsia pt
para obtener datos precisos para el diagnéstice
resultados arrojaron que padecia Hipertension PL
como consecuencia de una cardiopatia congénita.
El médico sugiri6 a mis gmda realizacion de un
cirugia para corregir el defecto, sin embargo dado
nivel de riesgo que implicaba someterme a
procedimiento y una seria de complicaciones qu
durante la realizacién de la biopsia, ellos prefirie
autorizarloDesde entonces mi tratamiento siempr
sido farmacolégico y controlado por especialist
Cardiologia y Neumologia. Este ha tenido ajustes
camino, afortunadamente gracias a la efectiva adh
a los medicamentos y en especialPdd@a dda
motivacion por yivire podido mantener estables
condiciones de salud.

Entender el impacto de una enfermedad cor
Hipertension Pulmonar no es facil en ninguna etap
vida, pues ésta llega sin aviso y te obliga a camk
pensamientos ghitos. En mi caso entendi que ella |
a mi no como un obstaculo sino como una motivi
una oportunidad para plantear y cumplir nuevos re
mi época de nifilez y adolescencia pensaba €
limitaciones que tendria para realizar muchas acti
normales de mi edad, sin embargo todo
pensamientos los logré traducir en objetivos para ir
vida, aqui solo hablaré de algunas de ellas.
Durante cinco afios perteneci al Grupo de musica
del colegio, toqué instrumentos de viento cana la «
la zampofa, lo cual en apariencia era contraproc
para mi, sin embargo fue maravilloso descubrir
hacia muy bien y la felicidad de lograrlo, imagino yc
gue me motivaba a continuar y a olvidarme c
adversidades. SimultAneanemttenaba con el equip
de gimnasia, y aunque no era un gran gimnas
demostré que si podia hacerlo; también organiceé ¢
deportivos, musicales e intelectuales para el cole
nivel interinstitucional, en fin siempre me propuse r
distinta disciplinas. Todo esto describia mi necesid
demostrar a mi mismo que era capaz de hacer r
cosas.

Mi buen desempefio académico, el poder desarrolli |
actividades y mi motivacion de siempre seguir ar:

hicieron que lograra conseguir una beeatutos

universitarios por la cual en la actualidad soy Inc ;
Industrial y tengo un postgrado en Administracion, !
me ha permitido laborar en grandes empresas cc |

buenos resultados.

Mi inquietud de conocer mas sobre la enfermedad !

conoer a otros pacientes me llevaron a contactar
afio 2010 a la Asociacion de Hipertension Pulmo
Estados Unidos, quienes me orientaron e invite
participar en su 10® Conferencia anual de HP en ¢
Grove, CA (Estados Unidos). Alli adeapsmder mas
sobre sintomas y tratamientos, tuve la oportunic
conocer pacientes, familiares de pacientes, lider
asociaciones de otros paises y a miembros de la S
Latina de Hipertensiéon Pulmonar (SLHP) quienes t
en dar esperanzaaaCGomunidad Latina de Hipertens
Pulmonar a través del apoyo, la educacior
sensibilizacién y toma de conciencia del padecimient
Desde ese momento empecé mi labor de apoyt
pacientes en Colombia y continué mi participacion
conferencias témnacionales de Orlando, FL (Este
Unidos) y San José (Costa Rica) en el afo 201.
mismo afio conoci la Asociacion Colombian:
Hipertensién Pulmonar (ACHPA), lo que ha sid
motivacion muy grande para unir esfuerzos localme
pacientes cofianos. En la actualidad soy Lider de C
de Apoyo en el Suroccidente Colombiano, mi obje
compartir experiencias de forma mutua y llevar a
actividades de sensibilizacibn con otros paci
familiares y profesionales de la salud pertesexita

comunidad de Hipertensién Pulmonar.
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CELEBRACION DEL DIA LATINO DE HIPERTENSION PULMONAR

En el marco del Dia Latino de Hipertensién Pulmonar (HP),
que se celebra todoslos 28 de noviembre, la Sociedad
Latina de Hipertension Pulmonar realiz0 unimportante
encuentro el 24 de noviembre de 2012, en el Hotel
Corobici, San José, Costa Rica. En dicha reunid
patrocinada por Laboratorios Bayer, participaron
reconocidos expertosinternacionales en HP y pacientes
que padecen de la enfermedad, procedentes de varios
paises latinoamericanos. El evento incluyé unBESION DE
LA JUNTA DIRECTIVA B LA SOCIEDAD LATINADE
HIPERTENSION PULMONR, el 23 de noviembre de 2013.
En la misma fue tatado el tema sobre la realidad actual de
la HP y expectativas en el mundo cercano, los objetivos y le
estructura administrativa de la SLHP. Asimismo fueron
discutidos y aprobadoslos ESTATUTOSyY el PROGRAMA
DE MENTORESJe esta organizacién y fue elegido el
Comité Médico de la SLHPel cual quedd conformado por
el Dr. Douglas Olivares (Venezuela), Dr. Alberto Matsuno
(Peru), Dr. Alejandro Londofio (Colombia), Dr. Jorge
Cénava (Argentina) y Dr. Adolfo Baloira Villar (Espafia).
Minuta de la reunién de la Junta Directiva en Costada



https://docs.google.com/file/d/0B2wcaGU7qWQRWFF3dDdIREIwT2M/edit?usp=sharing
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PROGRAMA

Dia Latino de Hipertension Pulmonar

CUMBRE DE LIDERES LATINOS CON HIPERTENSION PULMONAR

FECHA: Noviembre 24, 2012 LUGAR: HOTEL COROBICI- San Jose de Costa Rica

PROGRAMA
Socion_de Pacientes

8:30am-0:00am Inauguracidn

9:00am-9:30am Realidad actual de |la Hipertensidn Pulmanar y expectativas en el futuro cercana. En
qué consiste |la Red Latina de Hipertensian Pulmanar v su importancia.- Migdalia Denis (Venezuela)

0:30am-10:00am Importancia del Boletin HAF en Noticizs - Lourdes Denis Santana [Venezuela)

10:00am-10:30am Plan de campanas publicitarias (El tiempo Cuenta, Sin Aliento ¥ Manos Azules) ¥

estrategias de divulgacion. Cudl es la importancia del White Faper, Qué es el MOU v cudl es su
impartancia - Juan Fuertes [(Espana)

10:30am-11:00am Receso

11:00am-11:30am Como crear una Organizacion de Pacientes. Estrategias para el éxito - Irene

Delgado (Espana)

11:30am-12:00am Como crear y dirigir los Grupos de Pacientes. La experiencia de PHA [US2) -
Debbis Castro [LUSA)

12:00m-1:30pm Almuerzo

1:30pm-2:30pm Qué es la Hipertension Pulmonar. Aspectos generales - Dr. Alberto Matsung (Perua)
2:30pm-3:00pm Medicamentos para tratar la Hipertensian Pulmaonar - Dr. Adolfo Balgira (Espana)
3:00pm-4:00pm Taller de formacian de lideres- Eduardo Marti

4y00pm-3: 15pm Receso

4:15pm-G:15pmi Presentacion de avances v futuro de diferentes Asociaciones de Latinoamérica:
-Fundacidn de HAP de Republica Dominicana (FHPRD }-Yanira Polonia (Republica Daminicanal.
-Asociacion Colombiana de HAP (ACHPA)-Francisco Castellanos (Colombial.

- Asociacion Civil de Hipertensidn Pulmaonar Argentina (HIPUA-Nancy Campels (Argentinal.

- Assnriacdo Brasileira de Amigos e Familiares de Partadores de HAP [ABRAF) - Paula Menezes [Brasil)
- Fundacion Venezolana de Hipertensian Pulmonar (FUNDAVHP}- Ioghana, Castellanos (Venezuelal.

G:15pm -6:30pm- Conclusiones
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| Cumbre del Dia Latino de Hipertensiéon Pulmonar

La Cumbre de Lideres Latinos con Hipertension Pulmonar celebrada el 23 y 24 de Noviembre 2012}
San José de Costa Rica es la primera en su clase y se desarrollé con la participacién entusias|;
lideres de pacientes latinoamericanos. El evento fue conamo por la Sociedad Latina de Hipertensior ;
Pulmonar, la Fundacion de Hipertension Pulmonar de Republica Dominicana (FHPRD), la Asociaq
Civil de Hipertension Pulmonar Argentina (HIPUA), el Grupo de Pacientes con Hipertensién Pulmorn:
A.C. de México, laundacién Colombiana de Hipertensién Pulmonar (FCHP), la Associacdo Brasile|!

de Amigos e Familiares de Portadores de Hipertension Arterial Pulmonar (ABRAF).
VER: VideoPromocional- Video:Imégenes de la Cumbre

LATING |
< HIPERTENSIA
5 PULMONAR 4§

oc edadlatinahporg

_n
w



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

Al evento asistieron representantes de Argentina, Brasil, Colombia, Chile, Costa Rica, &
Ecuador, Espafa, Guatemala, Panam4, Perl, Republica Dominicana, Uruguay, Venezuela.
Listado de asistentes a la primera Cumbre de Lideres Latinos con Hipertension Pulmonar

Los objetivos de la Cumbre fueron: (a) Concretar
acuerdos sobre el manejo de las Fundaciones de
Pacientes en el ambito latinoamericano, (b)
Reestructurar la Junta Directiva de la SLHP, (c)
Aplicar el White Paper en los diferentes paises
latinoamericanos, (d) Establecer la Red Latina de
Hipertension Pulmonar para el manejo y los
tratamientos de la hipertensién pulmonar en
Latinoamérica, y (e) Impulsar las Sociedades de
Pacientes en paises donde aun no existen.

La Cumbre contribuyé con la difusion de los
tratamientos de la hipertension pulmonar, para una
mejor calidad de pacientes latinos. Participaron mas
de ochenta personas, cuya mayoria son integrantes
de Grupos de Apoyo a Pacientes de diferentes
paises latinos y de EEUU. Este importante evento
académico permitié la organizacién estratégica de
Asociaciones y Fundaciones que fortalecen una
estructura sélida para el manejo y la difusion de la
hipertensién pulmonar en toda la comunidad latina.
Asimismo, la cumbre contribuyé a aumentar los
lazos de comunicacién entre todos los pacientes
hispanos con HAP, a la vez que abrié un camino que
seguira siendo forjado para obtener medicamentos
en lugares que aun no tienen la disponibilidad.

iGracias a la comunidad latina por su
entusiasta participacion en este evento!



https://docs.google.com/file/d/0B2wcaGU7qWQRQ19jYmY4RHgwbEE/edit?usp=sharing
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PONENCIAS

Con la moderacion deDr. Luis Elisondo, fue presentado un conjunto de
ocho ponencias y un taller el 2411-2012.  Ver contenido de ponencias

|

MIGDALIA DENIS(Venezuela) abord6 el tema sobre la realidad actual de la HP. Hizo referencia a
etapas que enfrenta el paciente, cuyas reacciones emocionales varian de una persona a ofra
promedio, en los paises mas poblados de América Latina solo esta identificael 18% de posibles
hipertensos pulmonares. No todos tienen acceso a medicamentos y no todos estan recibien
tratamiento adecuado. Desde los afios 1990 han surgido asociaciones civiles de pacientes en USA
Europa. A partir de 2000 surgi6é la concienai por parte de cientificos, asociaciones de paciente
industria farmacéutica y entes gubernamentales en Latinoamérica. La SLHP fue creada en 2005 co
propésito de apoyar la investigacion, la medicina clinica, la educaciéon, una mejor calidad de vi
oportuno pronéstico y tratamientos adecuados. No hay estadisticas confiables de pacientes

Latinoamérica.

LOURDES DENIS SANTAN@enezuela) hizo referencia da importancia del Boletin HIPERTENSION
PULMONAR EN NOTICIASna publicacién cuatrimestral Unica en su clase, que cumple una lab
humanitaria y ha logrado posicionarse a nivel internacional. Destacé que ya han sido elaborados o
nameros y el reto es garantizar la continuidad de la publicacion. Se refirié a digas etapas que se
entrelazan entre si durante la elaboracion del Boletin, cuyas principales funciones son: comunicati
humanitaria, educativa, académica, cientifica y de integracién cultural. Es producto de aportes
esfuerzos conjuntos de diversos paés latinoamericanos e intercambia esfuerzos con paises europeq
y norteamérica. Durante los Ultimos afios ha sido financiado por Laboratorios Bayer y se aspira q
esta accion sea sistematica en el tiempo. Entre las limitaciones indit® falta una base dedatos

actualizaday de un sistema masivo de envio automatizado.

JUAN FUERTE$Espafia) se refirié a lagstrategias de divulgacién y la importancia del Memorando de
Entendimiento [Memorandum of Understanding MOU] o White Paper. Recordé que desde la creaci
de la 12 asociacion de HAP en 1991 (PHA en EEUU) se ha generado un trabajo en red de
asociaciones que ha tenido proyeccién mundial. Explicé que los objets/de la difusién estan dirigidos
a alcanzar al publico en general, a médicos de familia y especialistas y a las autoridades de salug
necesaria la sensibilizacién para conseguir el apoyo social de las autoridades de salud y eliminar
desigualdades desalud. Resalt6 la importancia del diagnéstico temprano y acertado. En Europa h
una prevalencia aproximada de 50 casos por millén, en el caso de Espafia es de solo 14 casog
millén. Aun hay pacientes que no estan identificados o no recibemedicacién Video de la ponencia

IRENE DELGADO(Espafia) hizo referencia a su caso de salud en particular desde que fy
diagnosticada, después de pasar un afio y medio de pruebas en un hospital. Fue tratada
Remodulin® (subcutdnea) durante seis afios. A partir de entonces (1999) nada fue igud
Incertidumbre, preguntas sin contestar, desconocimiento de la enfermedad, falta de apoyo. Esto fug
gue la motivd aconformar una Asociacién de Pacientes. Para enfrenar exitosamente esta tarea
sugirié: Tener claro lo que se quiere hacer, buscar apoyo de los médicos, contactar a otros pacien
buscar la normativa legal del pais, conseguir al menos un paciente colaborador y de mucha confiarn
hacer la 12 reunién al taer un grupo inicial para unificar ideas y aclarar para qué se conformard
en asociacion y qué se quiere conseguir.

DEBBIE CASTR@EEUU)es Senior President de laPHA dirige los servidos voluntariosy coordina méas

- de 300 lideres de grupos de apoyo, ha dirigido mate 40 cursos de formacia de lideres de grupos de

EEUU Su hermana Alex fue diagnosticada en 1998. Tratd el tema sobre cdmo dirigir un grupo de ap(q
de PHA. Su amiga Julia preparé el material con informacion sobre grupos de apoyo, distdbien este
evento. Su interverion destaco la importancia de los grupos de apoyo, los obstaculos al condu

| grupos de apoyo Y las solucione®HAssociatiorse form6 en 1990 con la misién de encontrar formas

de prevenir y curar la PHA, proveer esperanza savés de apoyo, educacion, defensa de los derech
del paciente y concientizacion. Tienen materiales gratuitos en espafiol disponibles en la web, ta

| comoGuia de supervivencia de pacient@iez cosas que hacer si te diagnostican

Dr. ALBERTOMATSUNO(Peru) aclaré el conceptade hipertension pulmonar (grupo de enfermedades
no infecciosas, no malignas, que afecta al aparato respiratorio, produce disnea o sensacion de faltg
aire, pérdida de la capacidad de ejercicio y, en condiciones avanzadasede producir la muerte por
aumento de la presion arterial pulmonar y subsecuente insuficiencia cardiaca derecha). En el 4
Simposio Mundial de HP se definio la presion de la arteria pulmonar en reposo <20MmHg o al esfue
al ejercicio <35MmHgSe considera que un paciente hipertenso limite esta entre 21 y 24MmHg o si e
presion arterial pulmonar es >25MmHg se manifiesta el diagnostico de hipertension pulmonar. |
articulo de la Sociedad Respiratorio Europea (Dic, 2010) determina que los paries de HAP estan en

. un limbo cercano a la muerte porque es una enfermedad progresiva y mortal

12


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(Espafia) expusoque hace afios se pensaba que la hipertension pulmonar s
referia a que se cerraban las arterias; hoy se ha aprendido que la situacién va mucho mas alla.
realidad se cierran un poco las arterias, pero es un aspecto casi secundario. Asimismo, los neunoglo
se han fijado en el corazdn, en las consecuencias de la HP, y no en las causas de que el corazén dg
se canse. Hay distintos tipos de HP. Se ha aprendido que a partir de la Hipertension Pulmol
Idiopatica se ha podido tratar el resto, pero esto el fase inicial de la enfermedad. Ahora se est
comenzando a perfilar un poco los tratamientodJna categoria congénita tiene muy poco que ver co
una Hipertension Arterial Idiopatica. En pocos afios, al atender un paciente con esta enfermedad s¢
chequean los genes para determinar a cual tratamiento respondera mejor, a partir de su base genétic

EDUARDO MARTI F(Venezuela) dict6 elTaller de Liderazgo, en el que afirmé que pra poder
liderar a otros y conseguir qe nos sigan desde su libre albedrio gon entusiasmo, es necesarid
primero ser lider de nosotros mismos y sentir la pasion y el entusiasmo con lo que somos y hacem
Los lideres son esas personas que sienten que tienen una mision que cumplir en su vida y asur
responsablemente su tarea antda historia. Son personas que saben autootivarse y asignan un
sentido de trascendencia a lo que hacen. Son actores de sus vidas y brindan seguridad y confianza.
su entusiasmo logran convocar voluntades y contagian a los demas a sumarse a su causangtivos
cambian al mundo. Tienen claro su "para q@&stan en esta vida y actian para transformar realidades
, 10 PAOA NOi OEAT AT NOA OAO AT1T OOAOAAT AAT AE

Por otra partedurantela presentacion déos avances y el futurd
de las Asociaciones de Pacientes con Hipertension Pulrean
LatinoaméricaintervinieronALEXANDER GABIRONB®@publica
Dominicana) en representacion de su madi®ANIRA POLONIA
Presidente de laFundacién de HipertensiorPulmonar de |
Republica Dominicana FHPRD) FRANCISCO CASTELLA
(Colombia), Presidente dela Asociacion Colombiana d
HipertensionPulmonar Arterial (ACHPA)DIEGO FERNANDO d
(Colombia), paciente de hipertension pulmonar quien compa
su testimonio con los presentes en el evenBERGIO SANCH
(Argentina), en representacion d¢ANCY CAMPEL(Asociacion
Civil de lpertension Pulmonar ArgentinaHIPUA) JOHANA
CASTELLANOSVenezuela), Presidente de la Fundacién
Venezolana de Hipertension PulmongdfUNDAVHP; PAULA
MENEZE®rasil) Presidente de ksssociacéo Brasileira de Amig
e Familiaresde Portadores de HPABRAF Ademas,MARTHA
GONZALEB®frecié su testimonio como madre de un nifio de
afios con hipertensién pulmonar y apoya la labor de difusion.

La Sociedad Latina de Hipertension Pulmonar (SLHP) expresa pub
especial agradecimiento a todos los ponentes por su excelente t
magnificos aportes que evidenciaron durante sus respectivas partic
este significativo evertanto las informaciones meédatificas como |
experiencias compartidas por lideres de paises latinoamericanos ¢
que la SLHP perdure en el tidispoPrimera Cumlate Lideres Latinos ¢
Hipertension Pulmamarrc6 una huella indeleblka historia de la hiperten
pulmonar de Latinoamérica yiahUBiadcuentros como éste nos enriquel
nos dan la oportunidadfaltaleceuna obra humanitaria para la post
iGracias amigos!

ADAPTACION LATINOAMERICANA DE LAS CAMPANAS

ASIN ALIENTOO Y fiEL TIEMPO CUENTAO

Durante la Cumbre en Costa Rica fueron tomadas fotografias a un grupo de pacientes, previa autorizacion

de

®st os,

para que sus r ost r osSiniAlient®t BleTi@mpo Euerita® |, e ®

ambito latinoamericano. Dichas camparfas 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 campafas dirigidas a crear conciencia acerca de la gravedad de esta
condicion de salud y a sensibilizar a la comunidad sobre la urgencia de encontrar la cura para la

hipertension pulmonar.

B



Entrevista a MigdaliaDenis, presidente de la SLHP

Al ser entrevistada por T.V.N de Costa Rica, Migdalia Denis reiter6 su preocupacion por la necesidad de
que todos los paises latinoamericanos ofrezcan a los pacientes el acceso a un diagnéstico temprano vy el
tratamiento adecuado para atender la Hipertension Pulmonar, cuyos temas fueron destacados en la
Primera Cumbre de Lideres Latinos con Hipertension Pulmonar (HP). Asi mismo, hizo referencia a las
acciones impulsadas por la Sociedad Latina de Hipertension Pulmonar para conformar lideres 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 condicién. Reiter6 la importancia de
sensibilizar a la sociedad acerca de la gravedad de la Hipertension Pulmonar. Videode la Entrevista

PM 1228-RDV#24/201



mailto:phlatinsociety@hotmail.com
http://www.youtube.com/watch?v=qhVXOJcn5pc
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Entrevisasa pacientes latinos con HP

Los videos de lasentrevistas realizadas a pacientes como parte de laCampafia Sin Alientoestan
siendo mostrados progresivamente a través del espacio de la SLHP en Facebook.

CARLA ESP{Ecuador)

A

Flor Maria Reyes Ruiz - Costa Rica

" -

B . o
d - - L

La Sociedad Latina de
Hipertensién Pulmonar le
_invita a registrarse para ser
miembro de esta causa

0


http://www.sociedadlatinahp.org/websitev2/registrarse.asp

N
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CLAUSURA

Migdalia Denisclausur6 el evento deseando que la obra de la SLHP perdure epg
tiempo y agradeciendo la excelente participacion y el esfuedeo organizadaes,
pacientes, familiares, amigos, médicos, integrantes de la Junta Directiva de la
Laboratorios Bayer y a feoble tierra de Costa RicAnunci6 la proxima celebracion de
Dia Mundial de la Hipertension Pulmorar Brasil el 5 de mayo 2013, y el desllo de
Asambleas Generales para celebrabgl Latino de Hipertension Pulmoman una sede ™

diferente cada afio, en noviembre 2013 sera en Chile. Se espera que haya cada }
Asambleas Generales y mayor participacion latina. Prometi6 que antesrifctenora a
toda Latinoamérica unida.

=/

Expres@omplacencigor el éxito de esta experiencia y resaltd los importantes logros alcanzados en este impq !
SPSyG2d a5S6SY2a Sadl N 2NBdz f 28248 RS € dOnlghipkriersign |
pulmonar a lo largo de la dltima década en Latinoamérica. El camino esté lleno de espinas, pero también
esperanzas y de buenas noticias. Las dificultades que enfrentamos sé6lo son retos que nos ayudan a unirnosg !
mas. Laucha continGla. Estamos abriendo caminos para que otros que vienen detras de nosotros no suf|!
traumas que nosotros hemos sufrido. Sigamos unidos para que nuestros logros sean trascendentes en el tier |
espacio. Nuestros suefios no tienen fronter® ! A LJANJ Y2 & 1jdzS ydzSaidNR fS3I RZ:
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LOGROS DE LA PRIMERIMBRE
DE LIDERES LATINOS EBM¥RTENSION PULMONAR

El éxito de la PRIMERACUMBRE DE LIDERES LATINOS CON HIPERTENSION PULMO#URG
plasmado en los siguientes logros:

- Fue un evento histérico que marc 6 un .
antes y un después en las organizaciones -
de pacientes en Latinoamérica.

Impulso de la Sociedad Latina de
Hipertension Pulmonar como

organizacion sin fines de lucro que por
primera vez en la historia ha reunido a

casi todos los lideres de pacientes

de Latinoamérica en un evento propio,
con una audiencia de mas de 80
asistentes en su mayoria pacientes,
incluyendo la representacion de
PHAssociation de EEUU y PHA Europe.

In tercambi o de perspectivas'y
experiencias de manera cohesionada
para buscar soluciones dirigidas a un
diagndstico temprano y el tr atamiento
adecuado de la hipertension pulmonar.

Revision, aprobacion y firma de los
ESTATUTOSY el PROGRAMA DE
MENTORES de la Sociedad Latina de
Hipertension Pulmonar.

- Primeras acciones para la conformacion
de la Asociacion de Pacientes con
Hipertension Pulmonar de Costa Rica

Inicio de la adaptacién latinoamericana

de las campafas £/ Tiempo Cuenta y Sin
Aliento , origin almente propuestas por
PHA EUROPE.

Solicitud formal a la Organizacion Mundial
de la Salud , OMS, para que reconozca el
5 de mayo de cada afio como Dia M undial

de Hipertensién 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 INTERES
ARGENTINA

S “‘*“““«“‘-‘“‘?{&h‘:"*—\'ﬁ%fé/ S @W;?"*/ J—
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1937-2012

SAC
CICLO DE CHARLAS HIPUA 2012
3er Encuentro
Mesa Redonda: “Consultando a nuestros especialistas

Y FAMILIARESO! 02 %. $) %
CONVIVIR CON HIPERTENSION
05, -/.1250

Por: Nancy Campelo

3¢ ENCUENTRO PARA PACIENTE;

Continuando con el Ciclo de Charlas 201 '
G! LINBYRASYR2 | /23/@)\9;
t dzf Y 2 WHIPBKEAnvocd a un 3er encuentrque |
consisti6 en una Mesa Redonda denomina;
CONSULTANDO CON NUESTROS ESPECIALIS
tuvo lugar en eHotel SheratonBuenos Airesl 6 de !
Octubre, en el marco deKXXVIII Congreso Argentiri
de Cardiologiarganizadgoor la Sociedad Argentlnal
de Cardidogia. .
Con una asistencia del 100%, y contando con una | .
participacion de los asistentes se tuvo la oportunld'
de escuchar a dos de los referentes médicos ri
importantes de la Argentina y de recon00|m|enI
internacional. Por un lado |®ra. Mirta Diezquien |
explicé como vivir con Hipertension Pulmonar el 5
Jorge Caneva quien desarrolld las diferente<i
alternativas de tratamiento disponibles en el pais y :
el mundo, a las que se espera poder disponer una :
finalizada la instancia de Protocolo. Auiés, destaco:
la presencia del médico deportélogo, ex integrar !
del equipo médicode la Seleccion Argentina di
Fltbol, el Dr. Roberto Peidrpquien diserté acerca dei
la posibilidad novedosa del ejercicio fisico
pacientes con esta patologia. Tanto la @pea como :
el cierre de la charla estuvieron a cargo de Na|§
Campelo (Presidente de HIPUA) haciendo una br
sintesis de las actividades diarias de la asociacion |
proyectos previstos para el afio entrante. Al culmiri
la charla se brindé un espaciana preguntas y duda:
acerca de la afeccion '
De esta forma, HIPUA cerré el ciclo de encuemI
previstos para el afio 2012. Se espera continuar
este tipo de actividad considerando la necesidad :
todos los pacientes y familiares de mantener.
informados y de tomar contacto directo cor:
profesionales idoneos y experimentados en ;
tratamiento de la Hipertension Pulmonar.

0
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22 JORNADA DE HIPERTENSION
PULMONAR PARA PACIENTES Y
FAMILIARES

El 25-10-2012, en el marco de VIII Weekend de
Insuficiencia Cardiaca e Hipertensiéon Pulmonar,
organizado por la Federacion Argentina de
Cardiologia, realizada en el Teatro Argentino de La
Plata, Buenos Aires, se llevé a cabo la 22 Jornada
de Hipertensibn Pulmonar para Pacientes vy
Familiares convocada por la Asociacion HIPUA.

Pacientes y familiares participaron en una
recepcion que contd con la participacion y
supervision de una nutricionista y dos chefs
profesionales.

La Presidente de HIPUA, Nancy Campelo, inici6 la
Jornada, presentando en el primer bloque de
ponentes: Dr. Luis Lema, [Qué es la Hipertensién
Pulmonar, de los sintomas al diagnéstico], Dra.
Adriana Testi [La hipertension  pulmonar
secundaria a Esclerodermia, Lupus, Artritis
Reumatoidea] y Dra. Vanesa Gregorietti [El
trasplante cardiaco, pulmonar y cardiopulmonar].
Luego, café de por medio, se reinicié la segunda
parte del evento con la presencia del Dr. Sergio
Perrone [Los dltimos tratamientos para la
Hipertensiéon Pulmonar], Dra. Mariana Cazalas [La
hipertensiéon Pulmonar en nifios y adolescentes] y
Dra. Silvia Gards [Importancia de la formacion de
grupos de apoyo como sostén imprescindible para
el paciente con Hipertension Pulmonatr].

Cinco horas en las que pacientes y familiares
tuvieron la oportunidad de informarse con
profesionales idéneos y de jerarquia en el
tratamiento de la hipertension pulmonar, y también
contactaron a otros pares y estrecharon vinculos,
una manera mas de evitar el aislamiento y la
vivencia en soledad de la patologia.

HIPERTENSION  PULMONAR  ARGENTINA,
HIPUA, agradece a la Federacion Argentina de
Cardiologia 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
acompafamiento 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.

nterdisciplinaria en el manejo de la Insuficiencia
tarea i

1937 -2012

Cardiaca y la Hiperter~4n Pulmonar

2° Jomada de
Hipertension Pulmonar
P Pgcientes y Familiares

La Plata, 25 de Octubre de 2012
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El 21 de Septiembre 2012 se celebro
la lll Jornada de Enfermedades Poco
Frecuentes, en el Honorable Senado
de la Nacién fiHipdlito Yrigoyeno de | =N
Buenos Aires, Argentina. ‘ i gﬂﬁ"‘.gg 0
La actividad fue organizada por la - e
Asociacién Angelito y fue coordinado
por la Dra. Andrea Schenonne. El
evento representd una excelente
ocasion para compartir informacién
sobre las enfermedades raras.
www.asociacionangelito.wordpress.comn &
El programa incluyé Apertura (Lic. Hugo Fiamberti); Introduccion Centros de Referencias de
Enfermedades Poco Frecuentes (Lic. Cl audi a
Congeénitos 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 Il (Dr. Hernan Amartino);
Oftalmologia y ECM (Dra. Marina Szlago); Determinantes de Hipoacusia (Dra. Alejandra
Antacle); Patologias Neuromusculares Infantiles (Dra. Gloria Fort); Novedades en el tratamiento
de las Enfermedades Neuromusculares (Dra. Lilia Mesa); Importancia de la relacion entre pares
(Dr. Alberto Dubrovsky).

FUENTES http://www.prensa.gba.gov.ar/nota.php?idnoticia=24536
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PRIMER ANIVERSARIO DE GADAPER

En septiembre 2012 se celebré el ler afio de vida de GADAPER Grupo
Argentino de Ayuda al Paciente con Enfermedades Raras. A tal fin, se reunio
un grupo de amigos para charlar sobre distintos temas, entro otros, el
relacionado con las dificultades para organizar eventos, pedir permisos, pagar
seguro, asi 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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BRASIL

ABRAF ENTREGA WHITE
PAPER A AUTORIDADES

"AET Al Endhp® @d los plimonésh
publicacién Correio Brazilienze del 15 de
septiembre de 2012, dedicé la seccion dgaluda
la HAP. En la misma nota se hace mencion a
entrega del White Paper al gobierno de Brasil
Dicho documento ha sido creado por Il
Asociaciones de Pacientescon los nuevos
parametros para hacer fente a la enfermedad y
entregarlo a sus respectivos gobiernos. En
septiembre de 2012, & Ministerio de Salud de
Brasil recibio el referido documento de parte la
Asociacion de Amigos y Familiares de Pacien
con Hipertension Arterial Pulmona(ABRAF).Las
Asociaciones de Pacientes contintan en |
busqueda de alternativas eficaces para €
tratamiento de HAP en todo el mundo. "Nuestre
gran bandera es el aumento de la oferta de
medicamentos Es una enfermedad muy
compleja, en la que cada paciente reacciona de
propia manera. Precisamos de mas que dos
alternativas”, expresé Paula Menezes, vice
presidente de la organizacion.Se estima que
después de un afio de tratamiento, el 30% de lo
pacientes ya requiere la combinacion de
farmacos contra HAP.

Innmga dos pu]moes

Mal traigoeiro

VIDEO ELABORADO POR ABRAF:
Suenos de los pacientes con HAP

VIDEOHistoria de Maryara Sil{Brasil)

Tudo Azul pela

hlpertensao pulmonar

f Adiga
Zonzeira
tontUra
L abios roxos
c Ansaco
~ Dificuldade para respirar
sincQ pe

MES DE CONSCIENTIZACAQ DA
HIPERTENSAQ PULMONAR

Paula Fajardo R. Menezes  promovié la Campaiia |;
fiTodo azul por la Hipertension Pulmonar 0 g
Noviembre 2012, Mes de la Gncientizacion HAP,

WWWw.respirareviver.org.br

LIBRQO ¢Qué es preciso saber sobre la Hipertensiéon Arterial Pulmona? |:
(Paulo Menezes)

WEBSITE DE BRASIL

En el blog iG de Rio de Janeiro,Raphael Gomide |
publico 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 enfermedadA los 20 afios,Ana |
Carolina Sousa usa seis medicamentos al dia. Ellzg
necesitaba trasplante decorazén y pulmon. Suefia que!
va hasta el infinito en un campo abierto, verde \y;
hermoso. En la vida real, con HAP grave, hace cuaté
afos, tiene queusar oxigeno a menudoA los 43 afos, |
Rosana Amaral descubri6 que tiene HAP y se trata er
el INCOR (Institub del Corazon), donde ha sido objetcé
de dos protocolos de investigacion de medicina que ni
han sido aprobados por la ANVISA. "Peleo con Ici
médicos para lograr tratarme conBosentany mas ‘!
tarde fue necesario insertar elSildenafi, del cual !
tengo una dosismas alta desde 2010."

ARTICULOS SOBRE HAP EN

B


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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BOLIVIA Xy,
N
JORNADA BOLIVIANADE HIPERTENSION PULMONAF >

1 FUNDADA EL 1
8 DE NOVIEMBRE. 20!

El 25/10/2012 se desarrollé la Jornada Boliviana de Hipertension Pulmonar, en el marco dli
CONGRESO BOLIVIANO DE NEUMOLOGig@alizado del 24 al 27 de octubre de 2012 en el Radissc
Plaza & Convention Center de La Paz, Bolivia. ElI evento incluyé otras actividades cientifi
nacionales e internacionales como lasJornadas BolivianeParaguays de Neumologia, Curso
Itinerantes ALAT en EPOC, Espirometria fuberculosis, en las cuales participaron sobresaliente
oradores nacionales e internacionales.

El Congresoes considerado el evento mas importante en Bolivia sobre Salud Respiratoria, y fuea
oportunidad para que los profesionales se actualizaran e intercambiaran conocimientos con coleg
del pais y el exterior.Este Congreso realizado en forma bianual, reine a todos los neumdlogos
especialistas afines de toda Bolivia. Su XlI version q22) fue propicia para conmemorar el 75°
Aniversario de la Sociedad Boliviana de Neumologielyo compromiso esfortalecer y promocionar la
Salud Rilmonar.

N XII CONGRESO BOLIVIANO DE NEUMOLOGIA
i JORNADAS BOLIVIANO PARAGUAYAS DE NEUMOLOGIA i
%ﬁ'ﬁ JORNADA EOLIVIANA DE HIPERTENSION PULMONAR Y /i\
L UWE  CURSOS ITINERANTES ALAT: EPOC - ESPIROMETRIA-TBC [ !

LaPaz, 24 al27 de Octubre de 2012 M N

PROGRAMA CIENTIFICO PRELIMINAR
25 al 27 de aclubre de 2012

MIERCOLES 24 DE OCTUBRE

TALOW TIETANACT PEREZDE BOLGUIN Hotel Radisson
8002 1200 Tuna T fonal D Tabarcules Turia Inineram: 42 Eipl La Paz- Bolivia
12:00a12:30 Descanso Descansa
12:30a18:00 Cursa Intemacional De Toberculosis Cursa Itinerante de espi

Descansa
Jomada Baliviana de Hipertension Polmonar

= YT -
BRINDIS INAUGURAL

[ = &
q-J I L6 e Lago Titicaca

Informes: soboneumo@hotmail.com / www.soboneumo.com / Cel. 762-04559
Auspician:

SWANA o,
SF e g o
i PALAT (@)

Fudada el1937
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CHILE

VIl REUNION DE PACIENTES CON HIPERTENSIPMLMONAR

. El programa HAP deistituto Nacional del TéraxlaAgrupacién de Pacientes en Clitganizaron
. el desarrollo de la VII Reunion de Pacientes con Hipertension Pulmonar, con fines educe
motivacionales. La reunion se llevé a cabo ell@h nmH Sy St | dzZRA (2 NJ‘E
LyFlyidSé RSt LyaGAaddziz blrOA2yLEt RSt ¢5NII
- organizacion de los pacientes, La kinesiologia: Los ejercicios y la rehabilitacion, Los ele |
nutricionales, Actud@acion y avances, Nuevos protocolos y Visién del paciente.

Presidente de la Organizacién: Carlos Zamora
- contacto@hipertensionpulmonar.cl

Hipertension Pulmonar Chile

Ir a Area Medicina Area Pacientes

Bienvenidos

Esta pagina quisiera aportarle informaciéon
util para una mejor comprensioén de la

Haga click en las secciones que desea explorar...

Noticias Introducciéon = Diagnéstico | Tratamientoy = Preguntas Contacto
Rehabilitacion Frecuentes

CHILE: SEDE DEL PiA LATINO 2013
DE HIPERTENSION PULMONAR

La Sociedad Latina de Hipertension Pulmonar
(SLHP) siente especial complacida en informar que
se ha decidido casi por unanimidad que Chile sea el
proximo pais anfitrion para la Celebracion del Dia
Latino de Hipertensiéon 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
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mailto:contacto@hipertensionpulmonar.cl
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COLOMBIA

DR. LONDONO ELEGIDO SUBDIRECTOR
DEL DPTO DE CIRUGIA PULMONAR DE ALAT

El Dr. Alejandro Londofio Villegas (Colombia) fue elegido subdirector del
Departamento de Cirugia Pulmonar de la Asociacion Latinoamericana de Torax
(ALAT) para reemplazar, en un par, de afios al Dr. Douglas Olivares. La
accion del Dr. Londofio darad continuidad a los programas que se vienen
manejando, en especial el relacionado con el registro de pacientes que esta
teniendo limitaciones en ateria de costos y logistica. Segun informé el Dr.
Londofio, el registro Colombiano esta en preparativos finales para poder iniciar
el i ngreso de pacient esé Mu y pronto
Latinoamericano.

XV CONGRESO COLOMBIANO DE NEUMOLOC ~
Y CIRUGIA DE TORAX

Del 18 al 21 de abril de 2013 se tiene previsto el desarrollo del xv Congreso
Col ombi ano de Neumol og2a vy Cirug?2a
interroganteso, en el Hot el I ntercon
asistencia de neumélogos y se ha invitado a las Asociaciones de Pacientes, no
solo las de Hipertensiéon Pulmonar sino de otras dolencias, con el fin de hacer
presencia y difusiébn sobre las distintas enfermedades raras, las opciones de
manejo y terapeéuticas.

http://www.asoneumocito.orqg/
http://www.congresosapmi.com/vistaEvento.php?id=22

http://www.sucongreso.com/frmopciones.asp?txteveid=73

' MUNDIAL DE ¢ 4
RMEDADES Ragq..

: ore
5° DIA MUNDIAL DE LAS
ENFERMEDADES RARAS

Baj o el Justbssgnosrmasgo ,
la Asociacion Colombiana de
Hipertensién  Arterial  Pulmonar

(ACHPA), la Asociacion Colombiana

Colombia

TUNTOS SOMOS MAS

de Esclerodermia (ASCLER), ambas
dirigidas por Francisco Castellanos,
asi como un nutrido conjunto de
organizaciones afines apoyan el Dia
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 concentraran pacientes, familiares y amigos
para continuar sensibilizando a la poblacion acerca de la
necesidad de aunar esfuerzos para luchar juntos y enfrentar
las limitaciones de quienes sufren de las dolencias de

di ver sas
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fenf ermedades

rar as

POR ESO TE INVITAMOS A CELEBRARLO
EL PROXIMO DOMINGS 2% DE FEBRERS 26)3

LVGAR: PARAVE DE LOS NOVIOS
CALLE b3 cARRERA S
Hora: 9:00 A.M. A 3:00 PM

i \Y/ACPA c;jw“ eae

® &

Eany B
r?’ . ACHPA matomm_

P s
i s

Apoya:

aecer( s s =
)-gw‘;?e &J E \u..l‘..ﬂw..« Supersclud@

EZJ


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

Boletin Cuatrimestral de la Sociedad Latina de Hipertensién Pulmonar® 82, SepDic 2012

COSTA RICA
SEDE DEL PRIMER DIA LATINDEHIPERTENSION PULMONAR

»

El 2324 de Noviembre de 2012 se celebr6 en San J
Costa Rica, hermoso pais dente cordial que abrié su: ‘
puertas y su corazon para lograr el desarrollo exitoso d ‘3‘ -
Primera Cumbre de Lideres Latinos chiipertension = | .._‘
Pulmonar, a la cual asistieron pacientes de HP, familiar | '
amigos, asi como médicos especialistas en
representantes de Laboratorios y otras institucion
costarricenses e internacionales. Uno de los propos
fundamentales de la Sociad Latina ha sido obtener I
colaboracion de instituciones y organismos en ese pais,
de conformar laAsociacion de Pacientes con Hipertens
Pulmonar de Costa Ricauyo suefio es una ambicion dest
hace varios afios atrds por parte de varios pai
centroamericanos. Con este motivo, fue invitadatitular
de la Defensoria de los Habitantes de Costa Ric
SRAOFELIA TAITELBAUM, quien mostré un gran int
sobre el tema. Considerando sus  mdltipl
responsabilidades, la Defensora designé a la $EASEL
DIAZ Directora del Area de Calidad de Vitiala Defensoria
de los Habitantes Gelular 83294016 Oficirz2482537]
para asistir a la Cumbre, pero lamentablemente pudo
presentarse al evento por razones altamenstificadas.
Por tal motivo, fue comisionadoCarlos Barrantes
Montalban para entregar a la Sra. Heisel Diaz, en nom
de todos los pacientes de Costa Rica, el resumen del W\
Paper y de unecorrrespondenciafirmada por Migdalia
Denis (SLHP) y el Dr. Carlos Salazar (Asocia‘
Costarricense de Neumologia y Cirugia de T@ax)usca
de sus buenos oficiosapa que colaboren con la caus
emprendida por los pacientes con hipertension pulmor
en ese pais.

Carlos Barrantes quedé encargado para formar i
Asociacion de Pacientes en Costa Rommtando con el N
apoyo de Selma de AbarcdBayer) yAdriana Posada
(mentora de la SLHP), entre muchos otros.



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 ii
CONCIENTIZACION SOBRE !

HIPERTENSION PULMONAR

La h1pertens1on pulmonar (HP) 9‘ §, :
es la presién arterial alta en las |:
‘ arterias de los Pn]mnnpq aue |I

puede conducir a msuf1c1enc1a
cardiaca.

o .
% =
4
ﬂ 7 11

Amigos con Hipertension Pul
Ecuador

HIPERTENSION
ARTERIAL PULMONAR
(HAP)

| #3Megusta | | Mensaje # = |

La portada que emplean los Amigos con ::
Hipertension Pulmonar de Ecuador en Facebook |
significa la lucha que estan emprendiendo Io<II
pacientes en Ecuador uniéndose a grupos del restII
del mundo que aspiran conseguir CURA para esl!|
grave enfermedad.Los Amigos con Hipertension ::
Pulmonar de Ecuador participan activamente en el 1|
desarrollo de canpafias de concientizacion sobre estz::
enfermedad. A lo largo de 2012 los pacientes hani
expresado su necesidad deque el Instituto ::
Ecuatoriano de Seguridad Social (IESS) los apoyei
para obtener la medicina requerida para la HAP, y as:'
evitar que mueran sinhaber tenido oportunidad de 1
mejorar la calidad de vida. I

DEL PROGRAMA PARA '
ENFERMEDADES RARAS ||

'VICEPRESIDENCIA
REPUBLICA DEL ECUADOR |

Yo
5

El 1 de octubre de 2012 se inici6 el proceso dei
inscripcion en el Programa Joaquin Gallegos Larde|;
la Vicepresidencia de Ecuador, el cuyeobertura fue 'é
ampliada a 115 enfermedades: nueve catastréficas )'i
106 raras o huérfanas a nifiogas hasta 14 afios de!:
edad con VIHSIDA. Los nuevos beneficiarios:é
acudieron a los Centros de Atencién Integrali
O- Al A1 A %OPAEI 6paja#ntre)garlﬁsf]:'
requisitos y llenar la solicitud de inscripcion. Los l'
menores de 14 afios con VIS$IDA asistieron a las | 1
clinicas de VIHzSIDA del pais desde donde se h|2|I
contacto con el CAIME respectivo, a fin de preservc]
la confidencialidad. }i
Se estima que eme octubre y diciembre de 2012:;
fueron atendidos aproximadamente 3.500 nuevos!
beneficiarios quienes recibieron los S|gU|entes'
beneficios: asignacion mensual de 240 ddlares, segurq.
exequial, cpacitacién en autoestima, higiene, uso dd'
medicamentos, cuidados paliativos e integracion i .
social, previa presentacion de variogequisitos como :
certificado médico, encontrarse en una situacion;
socio-econdmica critica, no estar afiliado al Segur(|I
Social ni tener cobertura dellISFFA o ISSPQlontar :|
con uncuidador en caso de no poder autobamarse. |
El Ministerio de Salud Publica definié nueve tipos dd'
enfermedades  catastroficas : malformaciones I|
congénitas de corazén yvalvulopatias cardlacas,II
cancer; umor cerebral en cualquer estadio y del:
cualquier tipo; insuficiencia renal crénica trasplante :i
de 6rganos: rifion, higado, médula 6sea; secuelas @;
quemaduras graves; ralformaciones arterio-venosas ::
cerebrales; Sindrome de Kilippel Trenaunay;u
aneurisma téraco-abdominal. Asimismo, |dent|f|co

ciento seisenfermedades raras o huérfanagntre las |
gue se cuenta la hiprtension pulmonar.

ecuador |

ama la vida ji

=


http://www.vicepresidencia.gob.ec/nuevos-beneficiarios/
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CELEBRACION DEL DIA MUNI
DE HIPERTENSION PULMON

Losintegrantes de la junta directive
de la Asociacion Guatemalteca d
Hipertension Pulmonar AGHP
Jéssica Maria Quifibnez (Presidente
Carmen Colindres (Vigeesidente),
Silvia LeticiaQuifibnez (Secretaria)
Mishell Castillo (tesorera), Raul Pér
(Vocal 1) y Ligia Maria Lemus (vocal
realizan  acciones dirigidas a
contribuir al mejoramiento de la
calidad de vida de los pacientes
Jéssica _Quifidénez Presidente de
(AGHP), inform6 sobre los avanc
gue se estan experimentando el
Guatemala en relacion con |
hipertension pulmonar.Informé que
recientemente realizaron un par de videos que estimulan
espiritu positivo de los pacientes.

Algunos objetivos de la AGHP sdmisqueda de ayude
internacional para brindar apoyo a pacientes B lograr

atiendan con prontitud a personascon sintomas de la
enfermedad para obtener un rapido diagndéstico

GUATEMALA

CONMEMORAN DEL DIA DE L/
HIPERTENSION PULMONAR

Con motivo de celebrarse el a8
noviembre de 2012 el Dia c
hipertensiéon pulmonar, la prensa c
Guatemala resefié un important

articulo sobre tan importante feche &

Fuente

que la comision de salud del Congrésanuleley a favor de g
los hipertensos pulmonares y que los hospitales publi |

B


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

