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1.LaANHP en el mes de junio de 2021
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El 5 de junio tuvo logada XIX Asamblea
General de la Asociacion Nacional de
Hipertension Pulmonar (ANHP)  en formatc
online.

El 10 de junio participamos como miembro
pleno derecho en laAsamblea de Eurordis ,
Rare Disease Europe (Asociaciéon d
Enfermedades Raras de Eurapa)

El 11 de junio tuvimos nuestr®esayuno
ANHP edicion verano .

El 11 de junio tuvimos el Ultim&AM (grupo
de ayuda mutua) de padres y madres de
nifios/as con hipertensién pulmonar ante:
del verano Nos juntamos cada dos meses [
abordar temas que nos preocupan y |
fomentar el apoyo mutuo entre nuestras fam
con nifios con hipertensién pulmonar
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El 15 de junio asistimos a I edicion del
Foro Premios AE (afectivo -efectivo)
Albert Jovell . Este afio nuestro proyecto no |
sido premiado.

El 17 de junio estuvimos presentes en la prir
parte dellV Congreso SeparPacientes 2021.
FEPAResla SociedadEspariola de Neumologi
Cirugia Toréacica

El dia 19 de junio participamos como miemt
de pleno derecho en I&samblea anual de
FEDER (Federacion Espafiola de Enfermed
Raras). Estuvimos representados por nues
tesorerg Tofi Mayordomo.

El dia 21 participamos en una reuni
organizada por laPHA americana para
compartir los resultados de las actividades
dia mundia con otras entidades de
hipertension pulmonar a nivel
internacional .
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Desayuno POP sobre 'La relacion profesional sanitario-paciente”

W 9
l a l 3 A
¥ DEBSA Plel de Madion gl m i
| \
%
*

Jaume Ribera

o (o Y
e Ihlmn \)_1

El dia 22 de junio acudimos a IDesayunos POP
(Plataforma Organizacion de Pacientes) tituladc
0 L a relacion profesional sanitarpaciente
oportunidades y retos

El 22 de junio nuestra vicepresidentMercede
Larrouy, represent6 a la asociacion en el ta
organizado por el FEP (Foro Espafiol de
Pacientes) bajo el nombreded Tal | er V
HALI GHG.

El 23 de junicnuestros socios de Valencia , Jesus
Garcia y Milagros Fernandez , acudieron com
representantes de la Asociacién al evento organi
por FEDER (Federacion Espafiola de Enfermed
Raras) y eValencia Club de Futbol para presente
el Convenio de Colaboracion entre las do
entidades pa hacer mas visibles lanfermedades
raras y la importancia de simvestigacion .

El 25 de junio nuestra secretarirene Delgado,
acudi6 a la Asamblea Anual de la POP
(Plataforma organizacion de Pacientes)
Nuestra asociacion es miembro g¢eno derecho y
ademas forma parte de la Junta Directiva en la fig
de vocal.



El 25 de junio acudimos a lapresentacion
Techsoup organizada porFEDER (Federacion
Espafiola de Enfermedades Rardshde pudimos
conocer una plataforma pensada para las entide
sin animo de lucro, como la nuestra, para ayudar
en ladigitalizacion y coémo nos pueden ayudar
optimizar nuestros recursos

La digitalizacion nos afecta
a todas las personas...
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El tercer sector no se debe quedar atrds en esta
carrera.

El 29 de junio participamos en\lebinar
OEXpERtos en estar wuni doso:

WEBINAR los conceptos del marco laboral y descubre las
Materia Laboral y claves para mejorar la justificacion econémica
Justificacion Economica —— de las ayudas6 organizado poFEDER (Federaci6
Departamento de Gestion Economica y Recursos Humanos Espaﬁola de enfermedad%‘as)

feder

Martha L6pez-Rocio Jarillo- Charo Fernandez
° Responsable de G.E -Técnico superior de Convocatorias-
Responsable de RRHH

2. Préoximos Eventos de la Asociacion Nacional de
Hipertension pulmonar

18—« \\ //19 ¢ El 1de julio dentro de IaXIV reunion anual del CIBERER (Centro de

— T Investigacion Biomédica en Red Enfermedades Raras) se celebrara [i
o\ — redondad Ret os y Fututo de la Inve:
Rar asé.

El Servicio de Informacion y Orientacion estara  abierto durante
todo el verano . Nuestras trabajadoras socialégdba y Sarsseturnarar
para que siempre haya alguien disponible.

H servicio de atencién juridica se mantendraerrado durante el mes de agosto ,
salvo casos dargencia.




4.Videos Cortos : preguntas y respuestas sobre la Hipertension
Pulmonar.

Dentro de nuestra Campafia del Dia Mundial de la Hipertension Pulmonar , bajo el lem
"Hi persensibil2zzate, S 0 mo s herhbs elabordloe 10 svideos corPs |de
sensibilizacion y divulgacide la hipertension pulmonar respondiendo a las siguientes preguntas:

Como familiar de un nifio/a con HEqué ha significado este diagnostico para ti?

¢, Cual fue tu reaccioén al saber que a tu marido le diagnosticaron HP?

¢, Qué significd para ti entrar a formar parte de esta familia? ¢En qué puede ayudar a la persone

estar asociada?

4. Has pasado por diferentes tratamientos de la HP, ¢ qué destacarias de cada uno?

5. Silos tratamientos para la HP no funcionan, llega el momento del trasplante. ¢ Qué significd par:
momento? ¢ Como has vivido todo el proceso?

6. Los sintomas de la HP a wecson confundidos con otras patologias y el diagndstico tarda. ¢ Cuan
tiempo tardaste en tener un diagndstico? ¢qué pruebas te hicieron?

7. ¢Qué esla HP? ;Qué sintomas se asocian a la HP?

8. ¢Como te sentiste cuando escuchaste hablar de la HP por m@ivea? ¢ Ha cambiado tu vida desde
tienes HP?

9. ¢Como es mi vida después del trasplante?

10.Manda un mensaje a una persona recién diagnosticada.

wnN e

Puedes verlos a través de nuestro cana¥de Tube
https://www.youtube.com/channel/UCutaGgWUeafEAZiuiX LdMw

Para la realizacion de los videos hemos contamiola colaboracion de il%:,\ OXI M ESA
V¥ NIPPON GASES

5. Ayudas formativas y profesionales para personas con
di scapacidad oOoOPrograman®leu snia- he¢

Este programa, esta dirigido a promover la mejora de las condiciones formativas y profesionales de las
con discapacidad a través de recursos econdmicos y de apoyo, suficientes para el desarrollo de st
educativa yormativa

Las solicitudes se presentardn de manera telematica a través del portal electrénico del Ministerio de [
Sociales y Agenda 2030 o enviando la solicitud cumplimentada con la documentacion requerida a la
General del RedPatronato sobre Discapacidad

Plazo de presentacion: del dia 17 de junio hasta el 17 de Julio de 2021

Si estas 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 -A2017 -15354.pdf

O puedes acceder a un video explicativo:
https://www.youtube.com/watch?v=GOEgN3N3050&t=3s

Para cualquier duda puedes ponerte en contacto con el Dpto. de Trabajo Social
al 685.454.351 0 623.351.838
trabajosocial@hipertensionpulmonar egyudasocial@hipertensionpulmonar.es



https://www.youtube.com/channel/UCutaGgWUeafEAZiuiX_LdMw
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6. Hay muchas formas de colaborar con la asociacion, ¢cual
eliges?

Si tienes ganas de colaborar darasociacion wino sabes cdmo a continuacion te damos algunas ideas:

*OHuchas Sol i daSiieaes unhéybt®,0o conoces a alg
gue lo tenga y quiera poner una hucha de nuestra asociacion para que |
donelo que quiera, por favor pontencontacto con nosotros yte la haremo

llegar!
¢ Marcapaginas: desde la asociacion tisefiamos marcapaginas para re:
en bodas, bautizos, comuniones,

de la asociacion por un euro cada uno.

¢ Cuota de socio/a : al ser entidad de utilidad publica, la cuota desgravi
la declaracion e la renta pden devolverte hasta un 75%

¢ Donativos : todos los donativos realizados a la asociacion desgravan |
somos de utilidad publica.

Cami seta o0l Carrera deja tu hu e.lSitequedaste sinlela, jix
preocupes! La asociacidretie unas cuantas disponibles para ti por 15 euros envio incluido.
Organizacion de actividades de captacion de fondos o sensibilizacion en tu municipio  : si te

gustaria organizar alguna actividad en tu ciudad, municipio, pueblo ponte en contacto cdrajaddra
sociales que te indicaran qué debes hacer y te apoyaran durante todo el proceso.

Cintas Hipercoach : puedes adquirir las headbands a través de la siguiente
https://hipertensiopulmonar.es/coachinganhpkl reto es muy facil, se trata de subir una foto o vid
Facebook, Twitter o Instagram con la cinta deportiva y con los labios o0 una marca en la cara de c
y utilizandoel hashtag #convierteteenhipercoach.

WAPSI : es una plataforma de compra online, si realizas tus compras ahi, un % se destinara
asociacion siempre y cuando asi lo indiques. A ti no te cuesta mas, es GRATIS y a nuestra asoc
ayuda mucho en un afio tan complicado como este. Registra@ ahora en solo unos pasos y haz
tus compras sumen.https://www.wapsi.org/aportador/register

Reparto de Material en centros de salud y hospitales : nos podéis pedimaterial para repartientre
los profesionales de la salud en vuestros centros de salud u hospitales.

Si trabajas eempresa con programas de RSC (Responsabilidad Social Corporativa) o conoc
alguien que trabajen alguna entidad con estos programmasie olvides de nosotros. Tenem@soyectos
muy interesantes en los que colabarar

Para mas informacién puedes ponerte en contacto por emattarajosaial@hipertensionpulmonar.as
llamar al teléfono 685454351.

JUNTOS SOMOS MAS FUERTES

6. Disponible el video de la primera parte del IV Congreso
SeparPacientes 2021.

El pasado 17 de junio se celebro la primera parte del IV CongreparBacientes 2021. Sl os lo perdis
podéis ver el video completo en el siguiente enlace:

nauguraci-n 4U Congreso SEPAR de -YouTubee

Nuestra asociacion es una de las entidades que han colaborado en la organizacion del coaB/Res &
Sociedad Espafiola de Neumologia y Cirugia Toréacica.


https://hipertensionpulmonar.es/coachinganhp/
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7. Rincon del/a Socio/a

El rincon del/a Socio/a es un espacio dedicado a todos/as vosotros/as. Podéis publicar
experiencias, vuestras dudas, sugerencias, vuestros poemas, citas que mas os gusten,

cocina &etc. é I o gue s e oS
trabajosocial@hipertensionpulmonar.es

0 C U rescabir unPrail

Nuestra socia Nieves Elizagaray ha querido compartir con nosotros este pdeMagdalena S. Blesa
paginaq + »+ 4 Mgrmy g &eel que habla de la importancia de cuidarse uno mismo.

No te das laimportancia 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 lepaisaje.
Y no se te pregunta por tu risa,
gue se fue diluyendo con la tarde.

Y siempre los demas, y para cuando
una cita contigo en cualquier parte.
Te necesitas mas de lo que piensas

y nunca te detienes a escucharte,
y tienes tantas cosas quealecirte,
pero no te pareces importante.
Y siempre ta después, y siempre luego,
y siempre, para ti, mas adelante.

Y siempre ta detras, y siempre nunca,
y el tiempo, que se va sin esperarte.
Queda contigo en un lugar hermoso,

lleva una flor paraidentificarte,
y cuéntate la historia de tu vida,
ya verascomovas a enamorarte.

Porgue no hay como ti nadie en el mundo,
porgue en el mundo, como td, no hay nadie.

Y siempre los demas, y siempre luego,
y vas envejeciendo en el paisaje.
Y nunca tus asunts 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 t0, cuando los afos lo permitan,

y td, cuando esta crisis un dia pase,
y ta cuando se pueda en otra vida,
y td nunca jamas de logamases.

Y el tic tac del reloj en tu mufieca,

y vas envejeciendo en el paisaje.
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