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Gran Gala benéfica por el día Mundial 
de la Hipertensión Pulmonar

La I Gala Benéfica por la Hipertensión Pulmonar, 

reúne a mas de 250 personas en el Teatro Jaime Salom.



IV Taller Cuidarse para cuidar en Hipertensión Pulmonar

Este taller estará destinado a potenciar el afrontamiento emocional y psicológico del personal de 
enfermería, con especial énfasis en cómo abordar los sentimientos generados ante el dolor físico, 

emocional y la muerte de los pacientes a su cuidado.



Cycling for LiPHe

El 14 de junio se celebró la 1ª etapa de la Cycling for LiPHe, un
Proyecto de la ANHP, que pretende trazar la Eurovelo 8, red europea
de ciclo-turismo, que va de Algeciras hasta Atenas, realizándola por
etapas, para en un futuro realizarla, simultáneamente, junto con las
asociaciones europeas por donde pasa, a la vez.

La estapa salió de Montjuïc, Barcelona y bajaremos hasta la
Barceloneta, haciendo una pedalada popular por las calles de la ciudad
(Paral.lel, Dressanes, Pg de Colón, Paseo de Borbón hasta llegar a los
Baños de San Sebastián)

El Grupo enfiló hacia Girona pasando por las poblaciones de Montgat -
El Masnou - Pre-Premià - Vilassar- Mataró - Caldetes - Arenys - Canet -
Sant Pol - Calella - Pineda de Mar - Pese - Blanes - Fornells de la Selva,
divulgando y sensibilizando a la sociedad.

http://hipertensionpulmonar.es/cyclingforliphe
Ver vídeo en línea Cycling for LiPHe

http://hipertensionpulmonar.es/cyclingforliphe/?lang=es


La novela habla de una niña afectada por la hipertensión pulmonar. Para ello 
Julia se documentó y entró en contacto con la ANHP para recabar información 

sobre la enfermedad.

Presentación de la  novela “El baile de 
los delfines” de Julia Villares

Barcelona

Madrid

Palleja, Barcelona Zaragoza



Annual PH European Conference. Casteldefels Barcelona, 17-20 sept

La Conferencia Europea PH Anual es uno de los más importantes eventos anuales de PHA Europe.
Proporciona PH líderes de pacientes con la oportunidad de compartir información y experiencias, el
aprendizaje mutuo, la creación de redes, la educación y el desarrollo de habilidades, cita obligada de
la ANHP.



I JORNADA ARAGONESA 
DE ENFERMERÍA 
RESPIRATORIA

Los cuidados de enfermería al paciente
Respiratorio Crónico en el siglo xxI.

Es una actividad dirigida a enfermeras,
alumnos de enfermería y fisioterapeutas.

Hospital general de la defensa en
Zaragoza, Salón de Actos "Ramón y Cajal"



XII MERCADO SOLIDARIO 
ORGANIZADO POR LA ASOCIACION 
DE MUJERES "LAS LUCIÉRNAGAS"

"EL MERCADO SOLIDARIO" Está organizado por la
Asociación de Mujeres Sonsierra (La Rioja) y cuya
recaudación destinan a diversas ONG y asociaciones sin
ánimo de lucro. Este año han hecho entrega de una
donación de 1000€, a la Asociación Nacional de
Hipertensión Pulmonar.



20a Mostra d’Associacions 18, 19, 20, 23 i 24 de setembre de 2015

En la fiesta mayor de la Mercè, las asociaciones ocupan la plaza de Cataluña por vigésimo año consecutivo.

Los stands, en los escenarios y en el auditorio nos muestran sus actividades y su vitalidad en un ejemplo de su compromiso,
que marca el pulso de la ciudadanía. Esta es la gran oportunidad de los barceloneses, las barcelonesas y todo el mundo que
pase por la ciudad para conocer de cerca una representación muy diversa de las entidades que cada día ofrecen sus manos e
ilusiones para construir una ciudad más participativa y cohesionada.



Semana del Corazón 2015

Esta es una semana dedicada a tomar conciencia sobre la importancia de las acciones de promoción de salud y prevención
de las enfermedades cardiovasculares. En ella participan las más variadas instituciones públicas y privadas, organizaciones y
empresas de nuestro país comprometidas con este fin. Elegir el camino saludable consiste en hacer pequeñas elecciones
diarias que le hagan bien a tu corazón. Por eso, en la campaña 2015 te invitamos a seguir a tu corazón. La opción saludable
no tiene que ser la más difícil ni la que vaya en contra de lo que uno quiere, adoptar hábitos saludables será lo que el corazón
te dicte cuando tengas la satisfacción de sentirte bien



IICursa per l'Esperança a favor de las enfermedades poco frecuentes en el Parc
del Fòrum de Barcelona.La carrera está organizada por la Federación Española
de Enfermedades Raras (FEDER) con el objetivo de hacerlas visibles a través del
deporte. La FEDER trabaja por los derechos y intereses de las personas afectadas
por enfermedades de baja incidencia, con el fin de mejorar su esperanza y
calidad de vida.

Por segundo año consecutivo la ANHP participa activamente en la carrera.



ASAMBLEA GENERAL DE LA PLATAFORMA DE 
ORGANIZACIONES DE PACIENTES

Pulmonar a La Plataforma de Organizaciones de Pacientes que defiende en España a más de 10 millones de pacientes a través de
23 organizaciones de pacientes.
Aglutina a las principales entidades que representan a los pacientes, personas con enfermedades o síntomas cronificados en. Su
objetivo es promover su participación y defender sus derechos en todos los ámbitos, políticas y actuaciones que afectan a sus
vidas.
Pretende dar respuesta al reto de actualizar la Gobernanza del Movimiento ciudadano y social de este colectivo, para que sean
los propios pacientes, y las asociaciones que los agrupan, quienes ejerzan una representatividad más firme y eficaz, una
representación con mayor legitimidad en base a un fortalecimiento de la participación, la democracia y la transparencia.



Carrera Solidaria 
"Quédate sin aliento por la 

Hipertensión Pulmonar"

Por segundo año consecutivo la Asociación de Propietarios 
y Usuarios del P.I. Juan Carlos I de Almussafes junto con la 
causa María Moreno celebran la carrera solidaria "Quédate 
sin aliento por la Hipertensión Pulmonar" a favor de la 
Asociación Nacional de Hipertensión Pulmonar, cuya 
recaudación se destinará integra a la dotación de un fondo 
para promover la investigación. Ayúdanos a dar visibilidad, 
a sensibilizar sobre la Hipertensión Pulmonar.



II Workshop Paciente Activo 
& Farmacia de Hospital

El pasado 19 de enero se celebró en Madrid el II Workshop
Paciente Activo & Farmacia de Hospital organizado por la
farmacéutica Actelion.

Un evento donde se pedía la opinión del paciente en relación a
la situación de la Farmacia Hospitalaria respecto las ER. Fue
mediado por Dr José Luis Poveda. Jefe de Servicio de Farmacia
del Hospital La Fe de Valencia, donde Roberto Martín, en
representación de la Asociación Nacional de Hipertensión
Pulmonar, expuso varios puntos de debate



VII Jornadas de Hipertensión pulmonar en el 
Hospital Clínic de Barcelona para pacientes y 

familiares

El día 29 de enero se celebraron en el Clínic las VII Jornadas de
Hipertensión Pulmonar para pacientes y familiares, a las que asistieron
unas 70 personas. Estas jornadas las organizan las Unidades de
Hipertensión Pulmonar y de Atención Integrada del hospital dentro del
marco de las Aules Respira de la Sociedad Española de Neumología y
Cirugía Torácica (SEPAR). Cuentan con la participación activa de la
Asociación Nacional de Hipertensión Pulmonar y de la Fundación
Contra la Hipertensión Pulmonar -dos asociaciones de pacientes a nivel
estatal-, junto con la Associació d’Afectats d’Hipertensió Pulmonar, esta
última entidad creada por un grupo de pacientes del Clínic. Desde 2009,
estas Jornadas se están desarrollando de forma ininterrumpida con el
objetivo de tratar temas de interés y facilitar la relación entre los
pacientes y sus familiares y los profesionales asistenciales.



DÍA MUNDIAL DE LAS 
ENFERMEDADES RARAS

DÍA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS ydesde la Asociación
Conciertos Solidarios (www.conciertossolidarios.org) se llevo a cabo la II
Jornada de Enfermedades Raras, porque la DIFUSIÓN es cosa de todos!!

Las Asociaciones que estuvimos presentes durante el día 28 de febrero junto a
nosotros serán:

- AMPASTTA la Asociación Madrileña de Afectador por el Síndrome de
Tourette y Trastornos Asociados.

- FUNDACION INVERSION DUPLICACION DEL CROMOSOMA 15Q

- ASOCIACIÓN HEPA

- ASOCIACIÓN NACIONAL DE HIPERTENSIÓN PULMONAR



VII Carrera por la Esperanza de Madrid

Por séptimo año consecutivo la Federación Española de Enfermedades Raras (FEDER) ha celebrado este domingo en la Casa de
Campo de Madrid, su "Carrera por la Esperanza", con la participación de unos 4.000 corredores. Este año ha contado con un
numero importante de niños runners. Casi mil participantes, trabajadores, de uno de los patrocinadores, la empresa DIA.

La asociación participaba y ha puesto su mesa, como viene siendo habitual, en nuestra labor divulgativa e
informativa de la Hipertensión Pulmonar repartiendo folletos, piruletas, globos...



29 de febrero día mundial de Enfermedades Raras

Con motivo del día mundial de enfermedades raras  la Escola de Formació Professional  Acadèmia Núria organiza 
unas charlas a alumnas/os que cursan el ciclo formativo de grado superior de educación infantil, en las áreas de 
técnicas de educación a alumnos, futuras educadoras, pedagogas... destinadas a concienciar y sensibilzar sobre 
de estas enfermedades poco frecuentes, en el que se habló de enfermedades como: Sindrome 5p-, Sindrome de 

Rett, Distonia, Aeap-np e Hipertensión Pulmonar.



Quedada madrileña

Nueva quedada de socios en Madrid, esta vez más que nunca, disfrutamos de una buena comida y
compañía. Nos reímos mucho y también lloramos, emocionados ya que a la vez de la reunión le
quisimos hacer un pequeño homenaje a Irene como despedida de la presidencia. Le regalamos un
libro de fotos con momentos de nuestra historia como asociación y un colgante en plata con nuestro
logo. La verdad es que lo pasamos genial, estas reuniones son necesarias para mantenernos en
contacto, vernos y abrazarnos.



Jornada Derechos de los Pacientes

El 31 de marzo asistimos a la Jornada sobre los Derechos de los
Pacientes. Esta cita es la primera de la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes y es la antesala del Día Europeo de los Derechos de los
Pacientes que se celebrará el 18 de abril.

Empoderar a los pacientes pasa por que conozcamos con exactitud cuáles
son nuestros derechos. Con este objetivo, la Plataforma ha organizado en
Madrid (Fundación ONCE) esta jornada dirigida a pacientes,
representantes de los pacientes y profesionales de las organizaciones de
pacientes.

La jornada se ha abierto con la conferencia Trato digno y no
discriminatorio del paciente crónico, a cargo del coordinador de Clínica
Legal y profesor Titular de Filosofía del Derecho de la Universidad de
Alcalá, Miguel Ángel Ramiro.

También también se ha debatido sobre La equidad en el acceso a los
tratamientos; Patentes, marcas, genéricos y biosimilares; y Derecho a la
información: opciones de tratamiento, información sobre investigación
innovación y ensayos clínicos.



El Instituto forma a los pacientes en el uso adecuado de los dispositivos de oxígeno, Con esta actividad se pretende empoderar al 
paciente para que utilice de la mejor manera los recursos a su alcance.
Inidress, Instituto de Innovación y Desarrollo de la Responsabilidad Social Socio sanitaria, en su compromiso por mejorar la 
responsabilidad sociosanitaria, en colaboración con Air Liquide Healthcare,ha organizado una sesión informativa para pacientes 
respiratorios con dos ponencias y un taller práctico con motivo del Día Mundial del Sueño.
La jornada, que ha contado con sendas ponencias del doctor Salvador Díaz Lobato, director de Relaciones con Pacientes de 
Neumomadrid y neumólogo del Hospital Universitario Ramón y Cajal, y de Enrique Zamora, responsable de la unidad del Sueño y 
Ventilación Mecánica no Invasiva del Hospital Universitario La Princesa, además de un taller práctico, asistieron medio centenar de 
asistentes.
Tras las dos ponencias, los pacientes han tenido la oportunidad de participar en un taller práctico para conocer de la mano de los dos 
facultativos y personal asistencial de Air Liquide Healthcare cómo utilizar correctamente los equipos de CPAP y oxígeno o cómo 
optimizar su recarga para poder transportarlos y mantener una vida autónoma fuera de sus domicilios.

'Vivir con oxígeno, dormir con CPAP



Sant Jordi 2016  La ANHP, delegación catalana, estuvo presente en la diada  de Sant Jordi, 
con cuatro puntos de venta de rosas y la novela “El baile de los delfines” de Julia Villares. 
Dos puntos en Barcelona, uno en Girona y uno en Sant Feliu de Llobregat, ocasión idónea 
para divulgar y sensibilizar sobre la Hipertensión Pulmonar y por ende la ANHP. 



ACTIVIDADES DIA MUNDÍAL 
DE LA 

HIPERTENSIÓN PULMONAR



este año la Asociación Nacional de Hipertensión Pulmonar (ANHP) hemos organizado varios actos 
deportivos y de participación ciudadana dentro del marco de las Fiestas de Primavera de Sant Feliu
de Llobregat, celebración que engloba dos de los eventos más emblemáticos de la ciudad: la 
Exposición Nacional de Rosas y la Feria Comercial e Industrial del Baix Llobregat.

Ver los vídeos en línea:  Flashmob, torneo de padel, ciclo indoor

Con motivo de la celebración del Día Mundial de la Hipertensión Pulmonar



LA HABITACIÓN DE LA HIPERTENSIÓN PULMONAR VIAJA A 
MADRID

La Asociación Nacional de Hipertensión Pulmonar junto con los laboratorios ACTELION con motivo del 5 de mayo día
mundial de la HP, con el fin de concienciación de la Hipertensión Arterial Pulmonar y gracias a la recreación de una
habitación donde los que la visiten podrán “sentir” la fatiga y el cansancio que sienten los afectados por esta
enfermedad.

Durante todo el día 5 de mayo, la ANHP estuvimos en la Plaza de Isabel II en Ópera, de Madrid



Grupo de socios catalanes junto con Lourdes Borrell Teniente Alcalde y Regidora de salud; 
José Gómez de la Cruz técnico de salud publica y consumo; 

Alumnas y profesores de Escolas Núria, voluntarias en el baile flashmob.

Sant Feliu de Llobregat conmemora 
el Día Mundial de la Hipertensión Pulmonar



Con motivo del día mundial de la Hipertensión Pulmonar, se celebró en el Teatro Dulce Chacón de 
Parla a Gala benéfica “Humor y magia por la HP” asistieron a la Gala los  concejales del grupo 
Mover Parla Carmen Pomar y Justo que nos dieron su apoyo en este evento.
Presentó la gala Patricia Sanfrutos, locutora en la cadena SER y M80.

Humor y magia por la Hipertensión Pulmonar



Margarita Llongueras Regidora, Maria Rodríguez presidenta 
ANHP, Eva Granados Parlament de Catalunya, lourdes Borrell 
Tinenta d'alcaldia delegada de Salut Pública i Consum, Mari 
carmen presidenta Cadasil España, Isaac presidente ACÀH

Margarita Llongueras, Regidora; Sr. Jordi San José Buenaventura,
Alcalde de Sant Feliu de Llobregat; Sra. Cinta Daudé Llopart, Regidora;
Sr. Manel Martínez Díaz, tercer Teniente Alcalde; Lourdes Borrell,
segunda Teniente Alcalde y delegada de salud pública y consumo;
Maria Rodríguez, presidenta de la ANHP; Pere Ballbé

Celebración que engloba dos de los eventos más emblemáticos de la ciudad: la Exposición Nacional de
Rosas y la Feria Comercial e Industrial del Baix Llobregat. Mas de 35.000 personas de la Comarca visitan
la ciudad durante 3 días.

La Asociación Nacional de Hipertensión Pulmonar presente en el stand de Salud-Malalties 
Minoritàries de las Fiestas de Primavera de Sant Feliu de Llobregat 



.
Reunión de el presidente de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes, Tomás Castillo, y
el consejero de Sanidad de Castilla y León, Antonio María Sáez Aguado.
La Plataforma de Organizaciones de Pacientes es el interlocutor representativo, unitario,
autónomo y fundado por los propios pacientes en España. Reúne a 26 organizaciones de
pacientes de ámbito estatal y defiende los intereses a unos 10 millones de personas con
enfermedad crónica o síntomas cronificados

Los pacientes proponen un papel protagonista en la política sanitaria 
de Castilla y León



La POP representa a los pacientes en el Parlamento Europeo 

La Plataforma de Organizaciones de Pacientes representó a los pacientes españoles en el encuentro 
que se celebró los días 3 y 4 de mayo en el Parlamento Europeo con motivo de la celebración del décimo 
Día Europeo de los 
La POP estuvo representada por Elena Ruiz de la Torre, presidenta de la Asociación Española de 
Pacientes con Cefalea y vocal de la Junta Directiva de la Plataforma; la ANHP estuvo representada por 
Roberto Martín.
Esta iniciativa está promovida por la Active Citizenship Network, organización ciudadana paneuropea, 
junto a la campaña informativa sobre los derechos de los pacientes. La acción fue  presentada  
oficialmente a las instituciones de la UE en el Parlamento Europeo en Bruselas, concretamente al 
eurodiputado David Borrelli, Co-Presidente del Grupo EFDD y Co-Fundador del grupo de eurodiputados 
‘Derecho Europeo de Pacientes y asistencia sanitaria transfronteriza’.



IV Congreso Nacional de Pacientes Crónicos

La Escuela de Ingenierías de la Universidad de León (ULE) acogió
inauguración del IV Congreso Nacional de Pacientes Crónicos organizado
por la Sociedad Española de Médicos de Atención Primaria (Semergen)
con la colaboración del Departamento de Enfermería y Fisioterapia de la
ULE.

Junto con cerca de 400 pacientes asistimos al congreso, cinco foros de
debate dirigidos a fortalecer la relación médico-paciente y a conseguir un
mayor empoderamiento de los pacientes con el fin de que sean ellos los
responsables de su salud. En definitiva, encaminar el sistema sanitario
hacia un modelo más participativo y activo.



Lanzamos la app "HIPERTENSIÓN PULMONAR"

Nos es grato comunicaros el lanzamiento de la 
aplicación Hipertensión Pulmonar.  Es una 
herramienta online, promovida por la ANHP, que 
te permite gestionar eficazmente el seguimiento 
médico de la enfermedad u otras afecciones, 
tanto si eres tú el que la padece como si se trata 
de un familiar o persona a tu cargo.

Esta app está implementada sobre la plataforma ClepIO y, por tanto, para poder utilizarla requiere 
que te registres previamente. Los socios de la ANHP podremos incluir en ese formulario un código 
de promoción facilitado por la Asociación, que nos otorgará condiciones especiales y 
particularidades específicas diseñadas para nosotros.

La ANHP apuesta por las nuevas tecnologías, herramientas y recursos destinados a facilitar y 
gestionar mejor todos los datos que, por tu condición de afectado, necesitas para desenvolverte en 
el día a día. Entre otros, la posibilidad de disponer de una herramienta tecnológica que abra nuevas 
vías de comunicación con los asociados y su historial clínico, que permita la autogestión y 
seguimiento de su enfermedad.

https://clep.io/


La Asociación Nacional de Hipertensión Pulmonar ha
estado invitada a formar parte de la Fila “0” de la mesa
redonda la salud pública en Barcelona que pretende poner
sobre la mesa la situación actual de la salud pública desde
una vertiente muy transversal en la comarca, desde la
vertiente sociosanitaria, la ambiental o la de la salud mental
en los niños o jóvenes como a los adultos.

Hemos expuesto nuestra experiencia personal, invitando a
la reflexión, identificando la situación actual de la salud
pública en Barcelona desde una vertiente muy transversal

Congreso Baix Llobregat a Debate



Dado que gran parte de la asistencia a las personas con hipertensión
pulmonar proviene del personal de enfermería, el taller está
destinado a potenciar el afrontamiento emocional y psicológico de
dicho personal sanitario.

El taller impartido por Aldo Aguirre Camacho. licenciado en Psicología
por la Universidad de Calgary, Canadá. Aldo colabora como psicólogo
en la Asociación Nacional de Hipertensión Pulmonar. Además,
actualmente realiza un Doctorado en Psicología Clínica y de la Salud
en la Universidad Autónoma de Madrid, el cual está centrado en la
Calidad de Vida de las personas con Hipertensión Pulmonar.

Con el soporte, organización de MSD

"V edición del Taller Cuidarse para cuidar" 
Dirigido a personal de enfermería



XIV Asamblea General de Socios 2016
Cuenca

Imágenes
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