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CARTA DE LA PRESIDENTA

Un ano mas finaliza y aprovechamos para hacer balance de los logros, desafios y avances
que hemos alcanzado todos juntos. Todo esto, no hubiera sido posible sin todas y cada una de
las personas que han formado parte de nuestro camino: a nuestros voluntarios por su apoyo e
incansable dedicacién, nuestras personas asociadas, nuestros colaboradores por su
acompanamiento incondicional en nuestra labor y, al equipo profesional de la entidad por su
esfuerzo y dedicacién en el apoyo diario a las personas que vivimos con hipertension pulmonar
y de nuestras familias.

iGracias a todas y cada una de las personas que han colaborado y nos motivan a seguir adelante
con la mision, que nuestra entidad emprendié hace casi 20 afios!

2024 ha estado marcado por la aprobacion de un nuevo tratamiento para la hipertension arterial pulmonar,
abriendo una nueva via terapéutica. Siendo una esperanza para todos los que vivimos con la enfermedad. Asi como la
celebracion del 7° Simposio mundial de Hipertension Pulmonar, que se celebré en Barcelona. Donde expertos
en la patologia a nivel internacional se reunieron para unificar el abordaje de la enfermedad desde los diferentes niveles
asistenciales. De esta reunion de gran relevancia mundial salen las guias clinicas en el abordaje y tratamiento de la
hipertension pulmonar.

La calidad asistencial es uno de los objetivos de nuestra asociacién para lo que hemos mantenido reunién
con la Direcciéon General de Humanizacion en la que pudimos hablar de la hipertension pulmonar, su complejo
manejo y el impacto negativo a nivel psicosocial que tiene para la persona y su entorno, resaltando las limitaciones de
nuestra sanidad en el acompanamiento y apoyo emocional por parte de especialistas en la patologia. Como propuesta
de la reunion se ha presentado un proyecto de apoyo emocional para pacientes con hipertensién pulmonar ingresados
en centros hospitalarios de la red madrilena de salud. Bajo este objetivo, la Asociaciéon se ha establecido una
colaboracién con la Asociacién de Enfermos del Corazén del Hospital 12 de Octubre (ASECOR), por la
que nuestro equipo profesional realiza apoyo y acompanamiento emocional a las personas ingresadas en el Hospital
Universitario 12 de Octubre, e iniciando un proyecto en colaboracion con la Unidad Multidisciplinar de Hipertension
Pulmonar de dicho hospital. Cada una de estas acciones ha reafirmado nuestro compromiso con la mejora de la calidad
de vida de las personas que vivimos con hipertension pulmonar y nos impulsa a seguir trabajando con mas energia y
dedicacion.

Por supuesto, también hemos tenido que hacer frente a retos importantes en cuanto a la visibilizacion y
captacion de fondos para poder seguir realizando los proyectos de soporte y capacitacion sobre la enfermedad y sus
cuidados. Sin embargo, estos desafios nos han brindado valiosas oportunidades de aprendizaje y nos han permitido
fortalecer nuestras estrategias para seguir avanzando con mayor impacto Y eficacia.

Uno de los momentos mas gratificantes ha sido ver el impacto de nuestro trabajo en la comunidad. Personas
que acaban de ser diagnosticadas y son acogidas por otros pacientes de nuestra asociacion o cuando nuestra patologia
avanza y nos incorporan tratamientos mas invasivos con un mayor impacto en el dia a dia del paciente, y conoce a
otros pacientes que le ayudan a reducir esos niveles de ansiedad y de miedo en esos momentos de gran incertidumbre.
Estas historias nos recuerdan por qué hacemos lo que hacemos y nos inspiran a seguir avanzando y trabajando porque
sabemos que #JuntosLlegamosAMas.

Mirando al 2025 con ilusién, ya que celebramos 20 anos a tu lado, al lado de todas las personas que acceden
a cualquiera de nuestros servicios, nos proponemos seguir creciendo y ampliando nuestro impacto. Sabemos que con
el esfuerzo conjunto de todos los que formamos parte de esta gran familia, podremos alcanzar nuevas metas y generar
cambios positivos.

Gracias, una vez mas, por vuestro compromiso y confianza en nuestra labor. Sigamos avanzando juntos, con
la conviccion de que cada esfuerzo suma y cada accion cuenta. #juntosLlegamosAMas.
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QUIENES SOMOS

La Asociacion Nacional de Hipertensién Pulmonar es una entidad sin animo de lucro, declarada de utilidad publica en
el 2008. Con 20 afos de trayectoria en el trabajo por y para las personas con hipertension pulmonar, familiares y/o
cuidadores.

Trabajamos por la mejora de la calidad de vida de las personas con hipertension pulmonar y
la divulgacion del conocimiento de la enfermedad a toda la sociedad

Ser un referente a nivel nacional e internacional para las personas con
hipertension pulmonar y sus familias, profesionales sanitarios, asi como para enfermedades
relacionadas con nuestra patologia.

VALORES

Nuestros valores son:

I. Compromiso en la defensa y mejora de los derechos de las personas con hipertensién pulmonar.

2. Transparencia en nuestra gestion.

3. Innovacién y excelencia en los servicios que se ofrecen a las personas con hipertension pulmonar y sus
familias.

4. Respeto a la dignidad de la persona por encima de cualquier otro criterio.

5. Espiritu de superacién y mejora continua continia como método para lograr avanzar en las soluciones para
las personas con hipertension pulmonar.
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COMO NOS ORGANIZAMOS

En la ANHP sabemos que una buena organizacion interna es clave para poder llevar a
cabo todas las actividades y proyectos que desarrollamos a lo largo del afio. Por eso,

apostamos por una organizacién participativa, transparente y flexible que nos permite coordinarnos
eficazmente y fomentar la implicacion de todas las personas asociadas y voluntarias.

ESTRUCTURA ORGANIZATIVA

Asamblea General de Socios

Organo soberano de decision, donde todas las personas asociadas afectadad pueden
participar y votar. Se relne une vez al afo.

Comite Cientifco

Junta Directiva

Formada por presidencia, vicepresidencia, secretaria, tesoreria y
vocalias.

Organo asesor encargado de garantizar el rigor, la
calidad y la base cientifica de las actividades,
Se encarga de la gestién diaria y toma de decisiones estratégicas, proyectos y publicaciones de la asociacion.
siempre siguiendo los acuerdos de la Asamblea. Las reuniones son

bimensuales.

Departamento de Trabajo Social Departamento de Psicologia
R esponsables de la atencion Y asesoria

Departamento Juridico

Responsables de la atencién e intervencion

ial } atenc Responsable de la consultoria juridica
psicologica
Voluntariado
Personas vinculadas a la entidad que ofrecen
su tiempo y su saber en las labores de la
entidad.
PRESIDENTA VICEPRESIDENTA SECRETARIA
EEva Garceia Garceia Mercedes Larrouy Fernandez Irene Delgado Martin

)I'sza /)/kecz‘z:}a

‘ HIPERTENSION PIII MONAR
TESORERA VOCALIA

Paloma Prieto Cueto Paqui Escobar Marco
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Contamos con un equipo multidisciplinar formado por:

€. wipo i 2 trabajadoras sociales
[?"" ’ P"o}[emoha/ '
"‘(‘l “‘ "' NlP‘lﬂ'FN<'ﬂi‘l PULMONAR “‘i I pSICOIoga
| abogado

| psicologo colaborador

El voluntariado es un valor anadido para nosotros ya que sin el apoyo de las personas
voluntarias con las que hemos contado durante el 2024, nuestra labor no hubiera
tenido el mismo alcance. Las personas voluntarias de la entidad son personas con la
patologia o familiares que deciden dedicar parte de su tiempo a las actividades o
proyectos de la asociacion:

W/ oloretarvos

- Paciente Experto
- Apoyo en el manejo y mantenimiento de la pagina web
- Apoyo y creacion de contenidos multimedia

JUNTOS LLEGAMOS A MAS
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NUESTRA LABOR

La labor de nuestra entidad se centra en ser un referente en el apoyo y soporte integral
de las personas con hipertension pulmonar o que estan en busqueda

del diagnéstico, Yy sus familias. A través de diversos programas y servicios, trabajamos para
mejorar la calidad de vida, fomentando el conocimiento de la enfermedad y capacitando a la persona en el
autocuidado y manejo de la patologia.

Nuestro propésito es generar un impacto positivo a través de acciones solidarias, de prevencion, de
educacion y acompahamiento. Todo gracias al compromiso del equipo profesional, voluntarios,
colaboradores por los cuales podemos seguir creciendo y fortaleciendo nuestra labor ano tras afo.

« Bn Informacion y
iR ~ Orientacién
Wy K ,
Presencia en - Visibilidad de
S R"adles AN Hipe'rtg'nSién
Socialesy Hipertensior
Secaleey, ASOCIACION ' Hipgiers:

_ NACIONALDE
HIPERTENSION
. PULMONAR
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2024... EN UN VISTAZO

A 31 de diciembre la asociacién cuenta con 257 personas asociadas tanto

Cocins 2025 afectadas, familiares y simpatizantes. A continuacion, desglosaremos la poblacion de la
Asociacion Nacional de Hipertension Pulmonar.

i
i

DATOS SOCIOS Diferenciacion por Género
A 31 DE DICIEMBRE Personas afectadas
257 asociados L N B
Personas afectadas Personas familiares
57 % 53% 47%
Personas familiares
a0 28 9 Personas simpatizantes
Personas simpatizantes ’ !
58% 42%
a0 15 %

Durante este afio la asociacion ha seguido brindando ApPOYO mtegral a las
personas con hipertension pulmonar a través de nuestros diferentes servicios

fortaleciendo nuestro cOmpromiso con el bienestar y la mejora
de la calidad de vida.

Cervicios

194 personas 258 personas

Han sido atendidas en el
Departamento de Psicologia

Han sido atendidas en el Servicio de
informacién y Orientacion.

116 personas || personas

&
Han sido atendidas en el Q Han sido atendidas en el

Departamento de Trabajo Social. Departamento de Asesoria
juridica.

INGRESOS

El resumen financiero refleja una gestion responsable
y transparente de los recursos, asegurando la

sostenibilidad de nuestra asociacion y permitiendo el

cumplimiento de nuestros objetivos a través de una -10.2136<
adecuada administracion de ingresos y gastos
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SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION

El Servicio de Informacion y Orientacion (SIO) de la entidad tiene como objetivo ofrecer a personas con la enfermedad,

familiares, profesionales sanitarios y a la poblacion en general, un espacio accesible Y fiable para
la resolucion de dudas y necesidades vinculadas a la hipertension
pulmonar.

A lo largo de este afio, el servicio ha funcionado como URN canal directo Y personalizado para

facilitar informacion actualizada sobre la enfermedad, tratamientos, unidades especializadas, derechos sociales y
sanitario, asi como recursos y apoyos disponibles a nivel nacional e internacional.

158 personas con
hipertension pulmonar.

I 94 personas 32

familiares  y/o

atendidas cuidadores.

4 profesionales.

Se han respondido @ 202 consultas Se han respondido @ 67 consultas
socio-juridicas. a nivel psicologico.

Se han recibido de 91 consultas de
apoyo mutuo.

-2 -
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VISIBILIDAD DE LA HIPERTENSION PULMONAR

Durante el 2024, la Asociacién Nacional de Hipertensién Pulmonar ha impulsado diversas acciones de
visibilizacion sobre la hipertension pulmonar, con el objetivo de sensibilizar y fomentar el

diagnostico precoz. A través de campanas en redes sociales, jornadas informativas, iluminaciones de monumentos
y la participacion en medios de comunicacion, logramos ampliar el conocimiento sobre esta enfermedad rara. Ademas,
organizamos eventos con pacientes, profesionales sanitarios y entidades aliadas, fortaleciendo el apoyo y la difusion de

la informacion clave. Estas iniciativas nos han permitido dar voz a quienes conviven con la
hipertension pulmonar y promover mejoras en su atencion y calidad de vida.

Taller ‘“Estrategias para afrontar malas noticias”. 11 ’ !
N% 9%
Personas asistieron al taller donde se facilitaron herramientas para

hacer frente a momentos de crisis cuando padeces una enfermedad: el
diagnostico, la progresion de la enfermedad y el duelo.

Seminario virtual “Hipertension

Pulmonar en sus patologias poco

frecuentes”. 25 personas asistieron ’ 88% ! 2%
esta sesion esta disponible en nuestro canal de

YouTube con 286 visualizaciones.

Bt et s 0 s S5 i vk
£

Hemos realizado acciones de concienciacion en colaboraciéon con otras asociaciones de enfermedades
raras.

Mesa informativa el 29 de febrero en la
entrada del Centro Comercial Vicalvaro.

Concierto solidario por las Enfermedades Raras en el
Centro Cultural de Valdebernardo (Madrid). Organizado
por la asociacion AFUVEVA (Asociacion de Vecinos de
Valdebernardo)

Programa de radio “Vicalvaro te escucha”
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Dia Mundial de la Hipertension Pulmonar

A lo largo del mes de mayo llevamos a cabo la campana mas importante de visibilidad
de la enfermedad. El 5 de mayo, es el dia reconocido a nivel

internacional para conmemorar el Dia Mundial de la Hipertension
Pulmonar.

Las acciones llevadas a cabo:

(" )

ILUMINACION DE MONUMENTOS

Diversas localidades de Espafia iluminaron sus
monumentos mas representativos de color
azul durante la noche del 5 de mayo.

/ SIENTE LA HIPERTENSION \

PULMONAR

Accion de concienciacion del dia a dia de las
personas con la patologia. A través de actividades
cotidianas (barrer, planchar, andar, etc.) con
limitaciones en la respiracion (pinza en la nariz,
respirar a través de pajita, etc.).

Actividad realizada el 6 de mayo en el Hospital
Universitario Puerta de Hierro de Majadahonda
(Madrid)

/ JORNADA PARA PACIENTES Y \

FAMILIARES “HABLEMOS DE e
HIPERTENSION PULMONAR & LIPERTENSION PULMONAR

cavo &F
Su O PULMONAR

Actividad realizada el 27 de mayo en el Hospital
Universitario Puerta de Hierro de Majadahonda
(Madrid). Donde en colaboracién con Unidad de
Hipertension Pulmonar del centro hablamos sobre la
enfermedad, su abordaje, la importancia de la
rehabilitacion y del ejercicio y aspectos sociales en los

que impacta la enfermedad. ]
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Se realizaron dos talleres en formato virtual a lo que asistieron |15 personas.

Taller psicoeducativo impartido por la psicéloga de la entidad bajo el titulo “El
peso de nuestra mochila en la hipertension pulmonar” donde se abordaban

D—

temas como la culpabilidad, miedos, etc.

- Taller “Secretos de la naturaleza” donde se abordé aspectos de conexion con
la naturaleza y como esta puede afectar de forma positiva en nuestra psique.

A lo largo del mes realizamos una campaifia por redes
sociales en coordinacion con la Asociacion a
nivel europeo de Hipertension Pulmonar: PHA
Europe. En donde todas las entidades de hipertension
pulmonar difundiamos de forma sincronizada, en diferentes
idiomas informacion valiosa de la enfermedad

causas mas
comunes.

Tu vida no ge detiene.. [vivelal

A lo largo del mes de noviembre llevamos a cabo una campafia de
concienciacion bajo el titulo ‘“Tu vida no se detiene...;vivela!”.

Realizaremos una campaifia en las redes sociales bajo el titulo “Desafios

Noviembre, mes de la concienciacion

‘\Q o,

en Hipertension Pulmonar” acciones de concienciacion para la poblacion en ,,N[;;E"f;é
. « . ge . “Po, AFID:
general y para los pacientes, dividido en dos bloques “Ponte en mi lugar” y ”T_‘_f'jﬁ_ltum-
i . - ” L e
Vivir con hipertension pulmonar”. Donde se lanzaban actividades para &
concienciar sobre los sintomas de la enfermedad y para los pacientes tips %?"‘
para fomentar el autocuidado y manejo de la enfermedad. LA .,

iog: < DESAFipg.
DESAFIOS: “"PONTE EN MI P

a._ . 7 LUGAR -
< | (1)
- ‘u 2¢ DESAFIO: SUBE LS 1R DESUFp:
° ° RESPIRANDO CON UNA INFLA gy
P -] ] PAITA 61080
W s ¥ e

Se imparti6 un taller psicoeducativo

“Hablemos de sexualidad” donde
hablamos de un tema que aun, hoy en
dia, es tabu pero con un gran impacto en
la calidad de vida de las personas.

Asistieron |13 personas.

Organizamos un Seminario virtual bajo el
titulo “Vivir con hipertensién pulmonar”.

Asistieron 22 personas.

Se encuentra disponible en nuestro canal de
YouTube con 187 visualizaciones
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Los medlos de comunicacion son clave como altavoces para poder

En 2024, hemos sido visibles en el Telediario Territorial de
Madrid en TVEI, dentro del Dia Mundial de Ila
Hipertension Pulmonar por la accion “Siente Ila
Hipertensiéon Pulmonar”.

En el mes de noviembre participamos en la campafa que la
empresa de farmaindustria MSD llevé a cabo bajo el
titulo “Mas aire para sus latidos” asistiendo a la rueda de
prensa que organizaron el 26 de noviembre. Se llevo a cabo una mesa
debate junto con especialistas en hipertension pulmonar para abordar
el dia a dia de los pacientes, asi como los retos a los que se enfrentan
y a nivel asistencial. Se recalcé la importancia del diagndstico precoz,
la mejora de los circuitos asistenciales y la importancia de reducir la
inequidad existente.
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APOYO PSICOSOCIAL EN HIPERTENSION PULMONA

El soporte psicosocial profesionalizado juega un papel fundamental en la calidad de vida de las personas
con hipertension pulmonar, una enfermedad degenerativa, incapacitante, grave y hasta la fecha, sin cura que impacta
de forma negativa no solo a nivel fisico, sino también a nivel emocional y social. A lo largo de este ano, hemos
continuado trabajando en la consolidacion de estrategias que brinden contencién, informacion y
acompafiamiento a las personas que viven con la enfermedad, pero también a sus familias y/o cuidadores,
fomentando la construcciéon de una red de apoyo sélida.

Las intervenciones psicoldgicas y sociales han demostrado ser esenciales para la mejora de la adherencia a
los tratamientos, reducir la ansiedad y favorecer la resiliencia. Hemos generado espacios de
escucha y empatia.

@
@QD DEPARTAMENTO DE TRABA)JO SOCIAL

Se han realizado 16 Se han elaborado 23 Se han  mantenido
entrevistas de planes de seguimiento con 91
acogida para intervencion social personas a lo largo del
detectar necesidades por parte de |las afo.
a nuevos socios/as. trabajadoras sociales.
Q)
e 9 =
[P -

e B SN
Se han realizado 78  Sehan elaborado 12 informes | persona se ha beneficiado
derivaciones a los psicosociales para facilitar el del fondo social para personas
diferentes programas  acceso a las valoraciones de la  vulnerables.
de soporte al paciente discapacidad, dependencia o
de la entidad incapacidad laboral 8 personas tienen la cuota

bonificada por la situacion de
vulnerabilidad econémica

Contar con &f apeye y of

.

asesoramiznte At fa asocrncin,
me ba ayudado o realizar estos
framifes con ugm'

ded.
L
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La psicologa ha realizado una
llamada de acogida a las 17
personas con
hipertension pulmonar
que se han asociado este ano,
para deteccion de necesidades
psicoemocionales.

~
hnﬂ
La psicologa ha realizado un
apoyo especializado a 4
personas con hipertension

pulmonar, menores de
edad.

forma de
mas

Siendo la
intervencion usada la

videollamada.

e --x-r"'f_tc--.-ﬁf::q
o prlae = {x Lora Az re 2
‘{L lﬁ‘:ﬂhf’l" {l wir e "‘bl!('d'(l!(

ico 28 "{j

;on‘lz-f-h“""‘

zf'lz‘f fns c.,_f,,',; fl"l roifbf

DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

Se ha contactado con 179
personas para
realizar seguimiento por parte
de la psicologa con el objetivo
que demandas o
necesidades nuevas.

asociadas

conocer

Ademas, de los talleres

formativos realizados dentro

de las campanas de
sensibilizacion. Se han
organizado 3 talleres
formativos. Con una
participacion total de 26

personas.

Se han llevado a cabo 472
intervenciones psicologicas
en 79 personas.

Los motivos mas predominantes
de intervencion ha sido la ansiedad
y el bajo animo.

ge)

Se han llevado a cabo 2 grupos
de ayuda mutua (GAM) con
reuniones periodicas cada dos
meses.

26 personas forman
parte de los GAM.

Se han realizado 9
reuniones virtuales.

PAGINA 14



DEPARTAMENTO DE ASESORIA JURIDICA

] =

El abogado de la entidad ha Se  han  elaborado 3

atendido a | | personas reclamaciones previas a

asociadas. resoluciones de
discapacidad.

SOPORTE AL PACIENTE INGRESADO

Desde el mes de febrero, iniciamos acciones de soporte a los pacientes con
hipertension pulmonar ingresados en el Hospital Universitario 12 de
Octubre de Madrid, en el marco de colaboracion con la Asociacion de
Enfermos del Corazén (ASECOR) del Hospital.

g

—

—

f —
Se han realizado 139 visitas a Se han organizado 2 Se ha realizado
personas ingresadas. Seminarios “Avanzando acompafiamiento a 6

Juntos” en colaboracion con la
Unidad de Hipertension
Pulmonar del Hospital 12 de
Octubre.

personas en consultas
ambulantes.

Analizando la importancia de la atencion integral en las unidades
de atencion a las personas con hipertension pulmonar, la
asociacion mantuvo una reunidon el 9 de abril con la Direccion
General de Humanizacion de la Comunidad de Madrid,
trasladando la importancia de este soporte integral teniendo como
resultado la elaboracion de un Convenio entre la Consejeria
de Sanidad, Servicio de Salud Madrileiio, la Direccion General
de Humanizacion y la Asociacion Nacional de Hipertension

Pulmonar para prestar este soporte en los hospitales de la red
madrilefia de salud.

aniiil

i
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EMPODERAMIENTO Y CAPACITACION

Educar y capacitar a las personas sobre la hipertensién pulmonar cuando la padecen es

fundamental para la mejora de la calidad de vida y adherencia al tratamiento. Una persona
informada y capacitada comprende mejor la enfermedad, sus sintomas, los riesgos asociados y, la importancia del
autocuidado, permitiendo a la persona tomar decisiones mds conscientes sobre su salud junto con sus profesionales
sanitarios. Ademas, conocer reduce la ansiedad y el miedo, fomentando una actitud proactiva en el manejo
de la patologia. La formacion fortalece la relacion con los profesionales sanitarios, mejorando la comunicacion.
La capacitacion puede ayudara prevenir complicaciones y mejorar el prondstico a largo plazo. Para nosotros,
la educacion es clave para lograr un bienestar integral.

Las acciones realizadas para tal fin han sido:

proyecto

Escuela de Pacientes
ANHP

© S

1 ot Vg 804 05 202 Mocres
@ e | sy

23 personas con A través de un programa de continuidad asistencias
hipertension pulmonar han a los Programas de Rehabilitacion Respiratoria en
completado el curso en formato Hospitales, la ANHP ofrece durante 6 meses afianzar
online HIPEREXPERTO. los conocimiento y adherencia al tratamiento con un

fisioterapeuta respiratorio. En el 2024 han finalizado 3

personas el proyecto.

PAGINA 16



RELACIONES INSTITUCIONALES

Las relaciones institucionales son fundamentales para fortalecer nuestro impacto y ampliar nuestro alcance. La
colaboracion con otras instituciones, empresas y otras entidades nos permiten el acceso a recursos y oportunidades
de desarrollo.

El establecimiento de alianzas estratégicas promueve la incidencia politica publicas y mejora la visibilidad de la
hipertension pulmonar.

A lo largo de este ano la asociacion ha estado presente en los siguientes actos y congresos:

Asistimos XV Jornada para pacientes y familias del Hospital Clinic de Barcelona.
En la que Sara Heras, trabajadora social de la Asociacion Nacional de Hipertension Pulmonar
hablé del proyecto de apoyo y acompanamiento para pacientes y familias que llevamos a
cabo desde la entidad.

, Del 7 al 9 de junio participamos en el 7* Foro de Pacientes organizado por SEPAR
(Sociedad Espafiola de Neumologia y Cirugia Toracica) dentro del 57° Congreso de SEPAR realizado
en Valencia. En él participd nuestra psicéloga Isabel Martinez y tuvimos la oportunidad de dar a conocer la
Hipertension Pulmonar y nuestra asociacion a través de un stand.

El 16 de octubre Sara Heras, trabajadora social de la entidad particip6 como ponente
en el taller pre-congreso de la Sociedad Espafiola de Calidad Asistencial
(SECA) celebrado en Las Palmas de Gran Canaria, bajo el titulo “La voz del
paciente de Hipertension Pulmonar”. Abordamos la perspectiva del paciente con la
enfermedad desde el trabajo social.

El 13 de noviembre, asistimos como ponentes al XIl Jornada Cientifica de
adherencia al tratamiento organizada por el Grupo OAT en Madrid.
Participamos en la mesa de debate “la voz del paciente en la adherencia” donde junto 8

a dos entidades mas abordamos el dia a dia del paciente cuando tienen un “4
tratamiento complejo y de forma cronificada.

:donda - La_ad

El I3 de diciembre asistimos a la V Reunion Anual para pacientes cardiovasculares organizada por la Unidad
Multidisciplinar de Rehabilitacion Cardiaca del Hospital Universitario 12 de Octubre de Madrid. Sara
Heras, participo en el marco de colaboracion que este afio hemos iniciado con la Asociacién de Enfermos del Corazon
del Hospital 12 de Octubre (ASECOR).

Ademas, a lo largo de este aiio hemos asistido a las siguientes jornadas o congresos de entidades afines:

El 16 de enero participamos en la Sesion Informativa de la Fundacién “La Caixa” para la Convocatoria de
Proyectos Sociales Comunidad de Madrid 2024.

El dia 3|1 de enero participamos en el webinar organizado por FEDER (Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras) con motivo del dia mundial de las enfermedades raras de este afio.

El 22 de febrero asistimos a la presentacién del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, organizado por la
FEDER (Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras) en Madrid. Este acto fue el pistoletazo de salida de
una campana que este afno tiene por lema “En enfermedades raras, ;mas vale prevenir que curar?”
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RESPIRA
Programa ejercicio
respiratorio a domicilio en
hipertension pulmonar.

Ayudas Paciente

Asociacion Nacional de i i
Hipertension Pulmonar (ANHP) V|taIAlre

El dia 19 de marzo recibimos el premio de las Ayudas a Proyectos
Paciente 2023 por el proyecto Respira en el Salon de Actos del
Hospital La Princesa.

El dia 19 de marzo en formato online estuvimos presentes en una reunion
con la PHA europea con motivo de la organizacion del dia
mundial de la Hipertensién Pulmonar.

El dia 20 de marzo estuvimos presentes en el acto asamblea Madrid
organizado por FEDER con motivo del pasado Dia Mundial de las Enfermedades Raras, asi, estuvimos en
la Asamblea de los Diputados de la Comunidad de Madrid.

o T = 8D El 17 de abril asistimos a la Asamblea Anual del Foro Espaiiol de
\ h AN e . ’. . ’
Sooten Nuestro future. % penmovcow  Pacientes, en el que como sabéis nuestra presidenta Eva Garcia, forma

parte de la actual Junta Directiva.

El dia 18 de abril estuvimos presentes en el 8° Encuentro Nacional de
Pacientes de FEP celebrado en el Hospital Gregorio Marafion.

El I5 de junio asistimos a la Asamblea Anual de Socios de FEDER
(Federacion Espafola de Enfermedades Raras)

El dia 18 de junio estuvimos presentes en la Asamblea General de la POP (plataforma de organizacion de
pacientes).

El 25 de julio asistimos a la Jornada que desde el Ministerio de Sanidad se organizé por los |5 afios de los
CSUR: Presente y futuro”

El 12 de septiembre asistimos a la Jornada organizada por la Agencia Espafiola del Medicamento y Productos
Sanitarios (AEMPS) en el Ministerio de Sanidad sobre la evaluacion de las tecnologias sanitas (HTA).

Del 6 al 10 de noviembre, Isabel Martinez, psicéloga de la entidad acudi6 al Congreso Anual de la PHA Europe
en Castelldefels, (Barcelona).

El I3 de noviembre, asistimos al X Foro de los Premios Afectivo-Efectivo de Jhonsson&Jhonsson.

27 de noviembre, nuestra presidenta Eva Garcia, asisti6 a la Jornada de Sanofi Patient's Council bajo el tema:
Una mirada al futuro. Representando tanto a nuestra entidad, como al Foro Espaiiol de Pacientes (FEP)
del que formamos parte de la Junta Directiva.
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REDES SOCIALES

Las redes sociales son herramientas clave para nosotros, nos permite ampliar nuestro alcance y visibilizar nuestra
causa a nivel global. Es una forma de conectar con posibles voluntarios, donantes y aliados de manera
eficaz. Estos medios nos han facilitado la difusion de las campafas de sensibilizacion, logrando generar conciencia
sobre la hipertension pulmonar. Nos ha permitido mostrar el impacto de nuestro trabajo en tiempo real. Son
herramientas indispensables para nuestro crecimiento y sostenibilidad.

Los datos de nuestro alcance en las diferentes redes sociales a finalizar 2024, son los siguientes:

9.571 seguidores 2.373 seguidores 1.040 seguidores 333 suscriptores

489 seguidores 1.892.502 visitas 126 seguidores

ASAMBLEA DE SOCIOS 2024

Anualmente se celebra la Asamblea de Socios, la reunién mas
importante de la entidad. Durante el encuentro, se aprueban las
memorias de actividades y econdmicas del aho pasado, asi como el
presupuesto de la entidad en afo en curso.

El encuentro se realizoé del 24 al 26 de mayo en Malaga. Al fin de
semana acudieron 35 personas. 24 mujeres y |1 hombres.
Previa a la asamblea organizamos una charla de la mano de la
enfermera Dona Inés Maria
Castro Armado del Hospital

Regional Carlos Haya quién hablo
I e ad piines L del papel de la enfermeria en los
. ' . i cuidados de hipertension
pulmonar.

O somns MIPERTENSION PULMONAR -““7«.\

Asoclacion Nacional do
V HIPERTENSION PULMONAR
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FORMAMOS PARTE DE

Plataforma de Pacientes
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DATOS ECONOMICOS 2024

Mantenemos una politica econdmica basada en la diversificacion de las
fuentes de financiacion. La transparencia es nuestra filosofia para garantizar
la confianza y el apoyo de cada una de las personas, organismos y entidades que
deciden ser nuestros companeros de viaje y colaborar en la mejora de la calidad
de vida de las personas con hipertension pulmonar.

INGRESOS 2024 130.512,54€

CUOTAS ASOCIADOS 13.710,47€
INGRESO ACTIVIDAD 5.283,98€
CAPTACION DE FONDOS 42.348,84€
SUBVENCIONES PUBLICAS 24.762,72€
SUBVENCIONES PRIVADAS 4]1.833,53€
DONACIONES 2.573,00€

GASTOS 2024 140.726,90€
AYUDAS MONETARIAS 25.800,00€
GASTOS PERSONAL 64.001,89€
GASTOS DE LA ACTIVIDAD 50.925,01€

Anualmente presentamos rendicion de cuentas al Ministerio del Interior
como entidad declarada de utilidad publica desde 2008.

siliolas ol - Auditoria externa de las cuentas anuales.

Mesliodas oA

ff'.nﬁ?aara.m

- Publicacion en nuestra web, en el apartado de transparencia, de la
memoria de actividades, memoria econémica y auditoria de cuentas de
forma accesible en el siguiente enlace: https://hipertensionpulmonar.es/la-

asociacion/transparencia/
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ASOCIACION NACIONAL DE HIPERTENSION PULMONAR

www.hipertensionpulmonar.es

Calle Villajimena 85, 1° 4
28032Madrid
TLF-685-454-349/51
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