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1. La ANHP en el mes de junio  de 2021  

 

 

 

 

 

El 5 de junio tuvo logar la XIX  Asamblea 

General de  la Asociación Nacional de 

Hipertensión Pulmonar (ANHP)  en formato 

online.  

 

 

 

 

  

 

 

El 10 de junio participamos como miembro de 

pleno derecho en la Asamblea de Eurordis , 

Rare Disease Europe  (Asociación de 

Enfermedades Raras de Europa). 

 

 

 

El 11 de junio tuvimos nuestro Desayuno 

ANHP edición verano .  

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

El 11 de junio tuvimos el último GAM (grupo  

de ayuda mutua) de padres  y madres de 

niños/as con hipertensión pulmonar  antes 

del verano. Nos juntamos cada dos meses para 

abordar temas que nos preocupan y para 

fomentar el apoyo mutuo entre nuestras familias 

con niños con hipertensión pulmonar. 

 

 



   

 

 

El 15 de junio asistimos a la VII edición del 

Foro Premios AE (afectivo -efectivo) 

Albert Jovell . Este año nuestro proyecto no ha 

sido premiado.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

El 17 de junio estuvimos presentes en la primera 

parte del IV Congreso SeparPacientes  2021. 

SEPAR es la Sociedad Española de Neumología y 

Cirugía Torácica.  

 

 

 

 

 

   

 

El día 19 de junio participamos como miembros 

de pleno derecho en la Asamblea anual de 

FEDER (Federación Española de Enfermedades 

Raras). Estuvimos representados por nuestra 

tesorera, Toñi Mayordomo.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

El día 21 participamos en una reunión 

organizada por la PHA americana  para 

compartir los resultados de las actividades del 

día mundial con otras entidades de 

hipertensión pulmonar a nivel 

internacional .   

  

 



  

 

 

 

 

 

El día 22 de junio acudimos a los Desayunos POP 

(Plataforma Organización de Pacientes)  titulado 

òLa relación profesional sanitario-paciente, 

oportunidades y retos tras la pandemiaó.   

 

 

 

 

 

 

El 22 de junio nuestra vicepresidenta, Mercedes 

Larrouy, representó a la asociación en el taller 

organizado por el FEP (Foro Español de 

Pacientes)  bajo el nombre de òTaller Workshop 

HALIGHó.  

 

 

 

   

 

El 23 de junio nuestros socios de Valencia , Jesús 

García y Milagros Fernández , acudieron como 

representantes de la Asociación al evento organizado 

por FEDER (Federación Española de Enfermedades 

Raras) y el Valencia Club de Fútbol  para presentar 

el Convenio de Colaboración  entre las dos 

entidades para hacer más visibles las enfermedades 

raras  y la importancia de su investigación . 

 

 

 

 

  

 

El 25 de junio nuestra secretaría, Irene Delgado, 

acudió a la Asamblea Anual de la POP 

(Plataforma organización de Pacientes) . 

Nuestra asociación es miembro de pleno derecho y 

además forma parte de la Junta Directiva en la figura 

de vocal.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



  

 

El 25 de junio acudimos a la presentación 

Techsoup  organizada por FEDER (Federación 

Española de Enfermedades Raras) donde pudimos 

conocer una plataforma pensada para las entidades 

sin ánimo de lucro, como la nuestra, para ayudarnos 

en la digitalización  y cómo nos pueden ayudar a 

optimizar nuestros recursos . 

 

 

 

 

 

 

 

 

El 29 de junio participamos en el Webinar  

òExpERtos en estar unidosó: Profundiza sobre 

los conceptos del marco laboral y descubre las 

claves para mejorar la justificación económica 

de las ayudasó organizado por FEDER (Federación 

Española de enfermedades raras).   

 

 

2.  Próximos Eventos de la Asociación Nacional de 

Hipertensión pulmonar    

 
 

 El 1 de julio dentro de la XIV reunión anual del CIBERER  (Centro de 

Investigación Biomédica en Red Enfermedades Raras) se celebrará la mesa 

redonda òRetos y Fututo de la Investigaci·n en Enfermedades 

Rarasó.  

 3.  Horario de Verano  

 

  

El Servicio de Información y Orientación estará abierto durante 

todo el verano . Nuestras trabajadoras sociales, Alba y Sara, se turnarán 

para que siempre haya alguien disponible.  

 

 

 

El servicio de atención psicológica  no estará disponible del 13 al 31 de agosto. 

 

 

 

El servicio de atención jurídica  se mantendrá cerrado durante el mes de agosto , 

salvo casos de urgencia.  

 

 
 

 



 4. Videos Cortos : preguntas y respuestas sobre la Hipertensión 

Pulmonar.  
 

 Dentro de nuestra Campaña del Día Mundial de la Hipertensión Pulmonar , bajo el lema 

"Hipersensibil²zate, somos Hipertensi·n Pulmonaró, hemos elaborado 10 vídeos cortos  de 

sensibilización y divulgación de la hipertensión pulmonar  respondiendo a las siguientes preguntas: 

 

1. Como familiar de un niño/a con HP ¿qué ha significado este diagnóstico para ti?  

2. ¿Cuál fue tu reacción al saber que a tu marido le diagnosticaron HP? 

3. ¿Qué significó para ti entrar a formar parte de esta familia?  ¿En qué puede ayudar a la persona con HP 

estar asociada?  

4. Has pasado por diferentes tratamientos de la HP, ¿qué destacarías de cada uno?  

5. Si los tratamientos para la HP no funcionan, llega el momento del trasplante. ¿Qué significó para ti ese 

momento? ¿Cómo has vivido todo el proceso?  

6. Los síntomas de la HP a veces son confundidos con otras patologías y el diagnóstico tarda. ¿Cuánto 

tiempo tardaste en tener un diagnóstico? ¿qué pruebas te hicieron?   

7. ¿Qué es la HP? ¿Qué síntomas se asocian a la HP?     

8. ¿Como te sentiste cuando escuchaste hablar de la HP por primera vez? ¿Ha cambiado tu vida desde que 

tienes HP?  

9. ¿Cómo es mi vida después del trasplante?  

10. Manda un mensaje a una persona recién diagnosticada.  

 

Puedes verlos a través de nuestro canal de YouTube: 

https://www.youtube.com/channel/UCutaGgWUeafEAZiuiX_LdMw 
 

Para la realización de los videos hemos contado con la colaboración de   

 

 

 5.  Ayudas formativas y profesionales para personas con 

discapacidad òPrograma Reina Letizia para la inclusi·nó  

 

  
Este programa, está dirigido a promover la mejora de las condiciones formativas y profesionales de las personas 

con discapacidad a través de recursos económicos y de apoyo, suficientes para el desarrollo de su actividad 

educativa y formativa.  
 

Las solicitudes se presentarán de manera telemática a través del portal electrónico del Ministerio de Derechos 

Sociales y Agenda 2030 o enviando la solicitud cumplimentada con la documentación requerida a la Secretaría 

General del Real Patronato sobre Discapacidad.  
 

Plazo de presentación: del día 17 de junio hasta el 17 de Julio de 2021  

 

Si estás interesado/a puedes acceder a las bases de la ayuda en el siguiente enlace:  
https://www.boe.es/boe/dias/2017/12/22/pdfs/BOE -A-2017-15354.pdf  

 

O puedes acceder a un video explicativo:  
https://www.youtube.com/watch?v=G0EqN3N3o50&t=3s 

  

 

Para cualquier duda puedes ponerte en contacto con el Dpto. de Trabajo Social 

al 685.454.351 o 623.351.838  

trabajosocial@hipertensionpulmonar.es o ayudasocial@hipertensionpulmonar.es    

 
 

 

 
 

 

 

 

 

 

https://www.youtube.com/channel/UCutaGgWUeafEAZiuiX_LdMw
https://www.boe.es/boe/dias/2017/12/22/pdfs/BOE-A-2017-15354.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=G0EqN3N3o50&t=3s
mailto:trabajosocial@hipertensionpulmonar.es
mailto:ayudasocial@hipertensionpulmonar.es


 6.  Hay muchas formas de colaborar con la asociación, ¿cuál 

eliges? 

 

  Si tienes ganas de colaborar con la asociación y si no sabes cómo a continuación te damos algunas ideas: 

 òHuchas Solidarias ANHPó:  Si tienes un negocio, o conoces a alguien 

que lo tenga y quiera poner una hucha de nuestra asociación para que la gente 

done lo que quiera, por favor ponte en contacto con nosotros y ¡te la haremos 

llegar!  

 Marcapáginas : desde la asociación te diseñamos marcapáginas para regalar 

en bodas, bautizos, comuniones, cumplea¶osé o puedes pedir el marcap§ginas 
de la asociación por un euro cada uno. 

 Cuota de socio/a : al ser entidad de utilidad pública, la cuota desgrava y en 

la declaración e la renta pueden devolverte hasta un 75% 

 Donativos : todos los donativos realizados a la asociación desgravan porque 

somos de utilidad pública.  

 Camiseta òI Carrera deja tu huella por la hipertensi·n pulmonaró. Si te quedaste sin ella, ¡no te 

preocupes! La asociación tiene unas cuantas disponibles para ti por 15 euros envío incluido.  

 Organización de actividades de captación de fondos o sensibilización en tu municipio : si te 

gustaría organizar alguna actividad en tu ciudad, municipio, pueblo ponte en contacto con las trabajadoras 

sociales que te indicarán qué debes hacer y te apoyarán durante todo el proceso. 

 Cintas Hipercoach : puedes adquirir las headbands a través de la siguiente página:  

https://hipertensionpulmonar.es/coachinganhp/   El reto es muy fácil, se trata de subir una foto o vídeo a 

Facebook, Twitter o Instagram con la cinta deportiva y con los labios o una marca en la cara de color azul 

y utilizando el hashtag #convierteteenhipercoach. 

 WAPSI : es una plataforma de compra online, si realizas tus compras ahí, un % se destinará a nuestra 

asociación siempre y cuando así lo indiques. A ti no te cuesta más, es GRATIS y a nuestra asociación nos 

ayuda mucho en un año tan complicado como este.  Regístrate ahora en solo unos pasos y haz que 

tus compras sumen.  https://www.wapsi.org/aportador/register 

 Reparto de Material en centros de salud y hospitales : nos podéis pedir material para repartir entre 

los profesionales de la salud en vuestros centros de salud u hospitales.  

 Si trabajas en empresa con programas de RSC  (Responsabilidad Social Corporativa) o conoces a 

alguien que trabaje en alguna entidad con estos programas, no te olvides de nosotros. Tenemos proyectos 

muy interesantes en los que colaborar.  

Para más información puedes ponerte en contacto por email en trabajosocial@hipertensionpulmonar.es o 

llamar al teléfono 685454351.   

 

JUNTOS SOMOS MÁS FUERTES  
 

 

 

 6.  Disponible el video de la primera parte del IV Congreso 

SeparPacientes 2021.  

 

  

El pasado 17 de junio se celebró la primera parte del IV Congreso SeparPacientes 2021. SI os lo perdisteis 

podéis ver el video completo en el siguiente enlace: 
 

Inauguraci·n 4Ü Congreso SEPAR de pacientes respiratorios òRespirando Juntosó. - YouTube 
 

Nuestra asociación es una de las entidades que han colaborado en la organización del congreso. SEPAR es la 

Sociedad Española de Neumología y Cirugía Torácica.  

 

 

 

 

 

 

 

https://hipertensionpulmonar.es/coachinganhp/
https://www.wapsi.org/aportador/register
mailto:trabajosocial@hipertensionpulmonar.es
https://www.youtube.com/watch?v=UTVnrROhImY


 7. Rincón del/a Socio/a  

 

 

  

El rincón del/a Socio/a es un espacio dedicado a todos/as vosotros/as. Podéis publicar vuestras 

experiencias, vuestras dudas, sugerencias, vuestros poemas, citas que más os gusten, recetas de 

cocina etc.é lo que se os ocurra. Para que lo publiquemos deb®is escribir un mail a 

trabajosocial@hipertensionpulmonar.es  
 

 

Nuestra socia Nieves Elizagaray ha querido compartir con nosotros este poema de Magdalena S. Blesa, 

página ╖╪►╪╫╪◄▫▼ ▀▄■ ◄░▄□▬▫. En el que habla de la importancia de cuidarse uno mismo. 

 

 
Ȱ  " 

 
No te das la importancia que mereces, 

y vas dejando que la vida pase, 

y para ti no hay tiempo casi nunca, 

y nunca te regalas un detalle. 

Y corres, por la prisa de los otros, 

y llegas a tu vida siempre tarde, 

y va pasando el tiempo, y va pasando, 

y vas envejeciendo en el paisaje. 

Y no se te pregunta por tu risa, 

que se fue diluyendo con la tarde. 

Y siempre los demás, y para cuándo 

una cita contigo en cualquier parte. 

Te necesitas más de lo que piensas 

y nunca te detienes a escucharte, 

y tienes tantas cosas que decirte, 

pero no te pareces importante. 

Y siempre tú después, y siempre luego, 

y siempre, para ti, más adelante. 

Y siempre tú detrás, y siempre nunca, 

y el tiempo, que se va sin esperarte. 

Queda contigo en un lugar hermoso, 

lleva una flor para identificarte, 

y cuéntate la historia de tu vida, 

ya verás cómo vas a enamorarte. 

Porque no hay como tú nadie en el mundo, 

porque en el mundo, como tú, no hay nadie. 

Y siempre los demás, y siempre luego, 

y vas envejeciendo en el paisaje. 

Y nunca tus asuntos lo primero, 

y déjalo pasar que no hace falta, 

y acaso el mes que viene, si se puede. 

Y el tiempo, que te agacha la mirada. 

Y tú, cuando los años lo permitan, 

y tú, cuando esta crisis un día pase, 

y tú cuando se pueda en otra vida, 

y tú nunca jamás de los jamases. 

Y el tic tac del reloj en tu muñeca, 

y vas envejeciendo en el paisaje. 
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