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Carta de Bienvenida

Estimados amig@s,

Una vez mas estamos orgullosos y agradecidos de presentaros la actividad
anual de la Fundaciéon contra la Hipertension Pulmonar.

Este resumen nos permite compartir cada acto, cada idea... lo que hemos
puesto en marcha en el ultimo ano, con toda la ilusion y con vuestra
inapreciable ayuda.

Son ya siete anos luchando contra la Hipertension Pulmonar, tratando de
ayudar a pacientes y afectados, pero sobre todo —y ese queremos que sea
nuestro factor diferenciador- propiciando y financiando lineas de investigacion
que procuren nuevos tratamientos, mejoren la calidad de vida y ojala
encuentren una cura para esta enfermedad.

En este ambito, hemos continuado informando y recabando fondos para un
proyecto muy ambicioso, presentado el ano anterior y denominado ENPATHY,
en el que los profesionales médicos mas capaces y varias universidades
espanolas, se unen en la investigacion sobre la HP.

Nuestros objetivos estan claros, y cada ano tenemos mas fuerza y renovada
ilusién pero todo ello es imposible sin vuestra desinteresada ayuda. Desde los
pacientes y su entorno, a los especialistas médicos, laboratorios, famosos,
empresas... a todos vosotros, con los que formamos la gran familia de esta
Fundacion, os queremos dar las gracias, aunando los esfuerzos en esta lucha.
Con mucha esperanza!

Un afectuoso abrazo
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Enrique Carazo Minguez
Presidente FCHP
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Siguenos en:

JFacebook: www.facebook.com/funhdacionhp
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Twitter: @fundacionhp Google +

También
estamos en

Siguenos en:
google.com/+FchpEs

Si deseas recibir el NJEVO BOLETIN FCHP, manda
un Correo a: Comunicacion@fchp.es
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A dia con la

Hipertensién Pulmonar

cientos

YOUTUBE As/ ha sido el ano 2013

= A i

CAPITULO I
FINES Y ACTIVIDADES DE LA
FCHP

I.1. Fines Generales de la FCHP.

Los fines de interés general de la
Asociacion son de asistencia social,
sanitarios y de investigacion
cientifica, orientados a prestar todo
tipo de ayuda y promover la
integracion socio-laboral de las
personas afectadas de Hipertension
Pulmonar, facilitar informacion y
orientacion a estos enfermos y sus
familias, asi como la gestion,
promocion 'y  seguimiento de
programas de investigacion de esta
patologia y su divulgacion a la
sociedad.

I.2 Actividades Generales de la
FCHP.

Para la consecucién de los fines
mencionados en el articulo anterior,
la Asociacion realizara, entre otras,
las siguientes actividades:
A) Divulgacion, Asistencia
Social e Integracion socio-laboral:
1. La difusién a la sociedad, a la
opinion publica en generaly a
la sociedad médica en
particular, de la existencia de
la enfermedad de
Hipertension Pulmonar.

Celebracién del IV Aniversario con

w &

o web

2.

Una
Pulm,
Come fav

bre la Hipertensién
recaudar fondos
i os una obra

LU experioncia con wita enfermedad

Sigue leyendo aqui

... Rino Aldrighetti, presidente de
la Pulmonary Hypertension Association

Informar y orientar, a los
afectados, a sus familiares, y
a los interesados en dicha
enfermedad, para que
puedan comprender las
implicaciones de la misma.

El establecimiento de centros
de atencion y ayuda a las
personas afectadas por la
enfermedad de Hipertension
Pulmonar, ya sean éstos
enfermos aquejados por ésta
o sus familiares y entorno.
Dichos centros podran ser
tanto fisicos como virtuales,
favoreciendo con ello que la
Asociacion actue a favor del
mayor segmento de poblacion
posible. La atencion aqui
descrita podra consistir en la
asistencia meédica,
psicologica o legal.

Favorecer la conexion y
conocimiento de los pacientes
de Hipertension Pulmonar y
sus familias y entorno, asi
como el intercambio de ideas
e iniciativas, y su puesta en
marcha, que vengan en
favorecer su integracion
social evitando el aislamiento,
de cualquier tipo, que como
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pacientes de una enfermedad
rara sufren.

La puesta en marcha de
cualesquiera iniciativa que
venga en favorecer la mejora
de la calidad de vida de los
pacientes de Hipertension
Pulmonar, sus familias y
entorno, asi como la adopcion
de las medidas que resulten
necesarias para alcanzar un
reconocimiento meédico,
social, legal y economico de
los problemas derivados de la
enfermedad y sus
consecuencias.

Dar a conocer a la comunidad
los problemas humanos,
psicologicos y de promocion e
integracion social de los
enfermos y de su entorno
familiar, fomentando la
solidaridad y responsabilidad
social ante las situaciones de
necesidad y desventaja

originadas como
consecuencia de la
enfermedad.

La proteccion, el cuidado y la
prestacion de servicios
sociales asistenciales, de
promocion y de integracion
social de las personas
discapacitadas por los efectos
derivados de la enfermedad
de Hipertension Pulmonar,
extendiendo estos fines a las
necesidades de sus familiares
y cuidadores.

La promocion de los servicios

meédicos, sociales,
asistenciales, de naturaleza
sociosanitaria, educativos,

laborales y residenciales
necesarios y adecuados para
los enfermos de Hipertension
Pulmonar y sus familias.

La acogida, orientacion e
informacion a los enfermos,
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cuidadores 'y familiares,
impulsando la formacion en
habilidades y técnicas de
asistencia y cuidados.

10.Colaborar, mediante el
desarrollo de actuaciones y
proyectos, con cuantas
instituciones, publicas o
privadas, procuren el
incremento y mantenimiento
del bienestar social y la
prevencion, atencion e
integracion social de los
enfermos de Hipertension
Pulmonar, y de sus familiares
y cuidadores.

11.El establecimiento de ayudas,
ya sean subvenciones,
donativos o de cualquier otra
indole, a las personas
enfermas de Hipertension
Pulmonar, sus familias o
entorno. Dichas ayudas seran
decididas por el Patronato de
la Asociacion, u o6rgano en
que este delegue e iran
siempre destinadas a cubrir
las carencias materiales que
pudieran sufrir dichas
personas con ocasion de la
enfermedad.

B) Gestion, promocion,
seguimiento en programas y
proyectos de investigacion
relacionados con la
HIPERTENSION PULMONAR:

1. Favorecer y apoyar a la
Investigacion biomédica,
basica y clinica, atendiendo
a su posible aplicacion en el
ambito del diagnéstico,
pronodstico y tratamiento o
seguimiento, par alo cual se

podran formalizar
Convenios de Colaboracion
con organismos,

instituciones y  centros
universitarios, nacionales o
extranjeros.
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2.

6.

Promover intercambios de
informacion y grupos de
trabajo, para facilitar la
participacion de los
investigadores en la
investigacion de la
Hipertension Pulmonar.

Fomentar la creacién de una
red de intercambios
cientificos con
investigadores y sociedades
profesionales, nacionales y
extranjeras, conferencias,
cursos, simposios, jornadas,
congresos y actividades
docentes de postgrado, que
permitan hacer participe a la
comunidad cientifica de los
beneficios de la actividad
investigadora.

Promocionar a
investigadores basicos,
clinicos, y a técnicos de
laboratorio y hospitalarios
en el campo de Ila
Hipertension Pulmonar, y
facilitar la presencia de
alumnos de los ultimos
cursos de carrera |y
posgraduados, para su
mejor formacion y
adquisicion de experiencia,
en actividades relacionadas
con la Hipertension
Pulmonar.

Divulgar los resultados de la
cooperacion en investigacion
biomeédica.

Actuar como nexo entre la
comunidad cientifica y los
centros Hospitalarios.

Favorecer la creacion de
canales de cooperacion
entre las empresas y los
investigadores de
Hipertension Pulmonar, con
el fin de que su conocimiento
mutuo contribuya a
desarrollar nuevas ideas que

MEMORIA FCHP

generen  actividades en
beneficio de la misma.

La promocion y concesion de
becas, premios, concursos,
etc asi como la promocion de
viajes y estancias en centros
de investigacion de
Hipertension Pulmonar,
nacionales o extranjeros, de
los beneficiarios de ayudas o
premios creados por la
Asociacion.

La divulgacion, por si misma
o por medio de empresas
editoriales, de los trabajos y
estudios promovidos por la
Asociacion y aquellos otros
que considere de interés
dentro de su ambito de
actuacion, asi como publicar
libros, revistas y folletos, etc.
relacionados con la
Hipertension Pulmonar.

10.La organizacion de cursos y

11

.Realizar o

seminarios dirigidos a los
profesionales de la medicina
para dar a conocer los
ultimos avances en la lucha
contra la  Hipertension
Pulmonar y contratar
profesionales espafoles o
extranjeros y personalidades
de la docencia o
investigacion para el
desarrollo de las actividades
de la Asociacion.

colaborar en

programas de actuacion
financiados por las
Administraciones Publicas

nacionales, extranjeras o de
la Union Europea, y
cualesquiera otros apoyados
por entidades publicas o
privadas, que tengan por
objeto el fomento de la
investigacion o de la
formacion contra la
Hipertension Pulmonar.
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12.Cualesquiera otros que Fundacion cuantas otras considere

puedan ser conducentes o convenientes en orden a la
coadyuvantes al consecucion de sus fines.
cumplimiento de sus fines

fundacionales.

Las actividades relacionadas tienen
el caracter de meramente
enunciativas y no exhaustivas o
limitativas, pudiendo realizar la A

A contihuacCion, os presentamos CronologiCamente
t0dos |0s eventos realizados por la fundacion:

ornadas de puertas abiertas de investigacion en la

acultad de Medicina de la {Jniversidad Complutense:

A primeros de noviembre se da
lugar en la Facultad de Medicina
las primeras Jornadas de Puertas
abiertas al centro de investigacion
de Hipertension Pulmonar,
enmarcadas en la Semana de la
Ciencia celebrada en Madrid.

A cargo del Doctor Pérez Vicaino
asistimos en primer lugar a una
charla teorica sobre la
Hipertension Pulmonar y sus
tratamientos, y en una segunda
instancia, pudimos comprobar a
pie de laboratorio el estado de
diversos proyectos de investigacion de la Hipertension Pulmonar.

Desde la Fundacion Contra la
Hipertension Pulmonar agradecemos
todo el apoyo y el interés mostrado por
todos y cada uno de los miembros del
equipo meédico universitario. jMuchas
gracias!

Gala Aniversario FCHP:

Este ano se celebra el 20 de Noviembre en el Hotel NH Principe de Vergara (Madrid).
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El V Aniversario de la FCHP fue
presentado por el periodista
Carlos Garcia-Hirschfeld y nos
acompanaron muchos amigos y
personalidades. En la mesa
inicial, junto a Enrique Carazo y
Agustin Paya de la FCHP, se
encontraban Miguel Angel Gomez-
Sanchez, consultor sénior del
Servicio de Cardiologia del
Hospital Universitario Doce de
Octubre de Madrid; Julio Zarco
Rodriguez, director general de
Atencion al Paciente del Servicio Madrileio de Salud; Jesus Fernandez Crespo,
subdirector general de Evaluacion y Fomento de la Investigacion del Instituto de
Salud Carlos III y Juan Carrion Tudela, presidente de Federacion Espanola de
Enfermedades Raras Ademas, se otorgaron las becas de investigacion por valor de
30.000 euros correspondientes al curso 2013-14, y financiadas por los laboratorios
Bayer (corta estancia), Actelion (adultos) y la propia fundacion (pediatria).

De nuevo una multitud de asistentes, médicos especialistas, artistas invitados,
empresas colaboradoras, Administracion Publica, enfermos, familias, amigos,
socios... nos acompanan en este dia que resume un ano entero de duro trabajo. Este
ano los médicos investigadores ganadores de las Becas promovidas por la Fundaciéon
so: Beca Actelion en adultos la Dra. Chamorro (Hospital Clinic de Barcelona), Beca
FCHP en pediatria la Dra. Alvarez (Hospital Ramén y Cajal), Bayer de corta estancia
Dr. Quezada y Dra. Sayago (Hospital Doce de Octubre y Hospital Puerta de Hierro,
respectivamente).

&=

Los doctores Miguel Angel Gomez-Sanchez, Maria Jesus del Cerro y Joan Albert
Barbera explican en qué consiste Empathy y qué supone para los enfermos de
hipertension pulmonar.

A la derecha Dr. Gomez Sanchez y Julia Friederich.
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Nuestros investigadores de la Universidad Complutense a la derecha y a la izquierda
los investigadores de genética molecular de la Paz.

Numerosos videos de Asociaciones extrajeras quisieron mandarnos un saludo desde
sus paises de origen, apoyando nuestro trabajo por la enfermedad, entre ellos Noriko
Murakami (Presidenta PHA Japon), Adriana Posada (Representante de la FCHP en
Latinoameérica) o Martha Gonzalez, gracias amigos, en representacion de la PHA
Intenacional nos acompané Julia Friederich, y Rino y Carl de PHA EEUU. Gracias

amig@s.
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Como no podia ser de otra manera nuestros amigos del grupo musical Efecto Pasillo,
Diade, Juan Dora, el piloto de coches eléctricos Agustin Paya, jugadores de fatbol, Alfred
Cobami, gran mago, Gonzalo Alcina excomponente de Los Melocos y los drones de la
Guerra de las Galaxias quisieron compartir con nosotros este dia tan importante. Todos
ellos junto a algunos de nuestros peques enfermos.

Un momento muy importante es la uniéon de los miembros de la FCHP, con Juan Carrion
Tudela, presidente de Federacion Espanola de Enfermedades Raras; Julia Friederich,
en representacion de
laPulmonary Hypertension
Association; Irene Delgado,
en representacion de PHA
Europe; y Antoni Cumeras,
presidente de Associacio
d’afectats per Hipertensio
Pulmonar.
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Al dia siguiente como todos los anos, celebramos la reunion de SOCiOS donde se

presentan las nuevas propuestas para el afio nuevo y se presenta la situacion de la
FCHP. Con la comida da por finalizada estos dias tan especiales para la fundacién.

y
=
BA Hipertension Pulmonar

Parte de la gran familia de la Fundacion contra la Hipertension Pulmonar
compartiendo un agradable momento de compartir experiencias y sentimientos.

PROYECTO HONDA DE INVESTIGACION EN
GENETICA MOLECULAREN HP:

La FCHP ha sido elegida entre numerosas

IdIPAZ es un espacio de

investigacion biomédica asociaciones para participar en un concurso
T de HONDA The power of Dreams. El
S A, principal objetivo de este proyecto es evaluar

« Fundacion para la Investigacion Blomédica
del Hospital Untversitario La Paz

la gran cohorte de pacientes pediaticos

“i  espanoles con  Hipertension  Arterial
Pulmonar con el fin de identificar la base
molecular de la enfermedad. Manteniendo a
un investigador para realizar esta
secuenciacion.

http:/ /www.hondatuproyectonuestroproyecto.com/sumate_detalle.php?id=31#sthas
h.r3tE3jop.dpuf
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El 13 de Noviembre se realiza la E

destinados al Proyecto EMPATHY, en Orgaz
(Toledo) y con el apoyo del Club “Los Caleros”
y el atleta profesional Alvaro Saavedra del
Club de Atletismo BIKILA, fue todo un éxito
de participacion y de buen ambiente, gracias
a nuestra amiga Marivi mama de Andrés un
pequeno enfermo de HP por organizar este
maravilloso evento.

, se celebra el

Dia del Voluntario en el Teatro Dulce Chacon.
Durante el acto se sucedieron diversas
presentaciones como el VI Boletin “Yo
voluntari@”, el dialogo de dos voluntarias o la
actuacion de dos asociaciones de Parla con
musica flamenca para amenizar la jornada. Se
agradecio la importancia del apoyo de la familia
del voluntario, y para terminar se presento la
“Il Guia Homenaje al voluntario de Parla”.
http:/ /www.ayuntamientoparla.es/Plantillas Noticia/Noticia/ t6YrmIZfSSxgNSCdM
UaMkjNercoX8NtJ

Nuestra gala se emite en LECINCO en el programa “I LOVE 'TV”9

dando difusién de esta dura enfermedad. Tofii Lombardo socia de la FCHP y Enrique
Carazo, Presidente de la FCHP explican los sintomas de la enfermedad.

Tofi Lombardo

i
Enferma Hipertensién Pulmonar
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MEtrO de Madrid acoge por octavo afio consecutivo el Mercadi"

3 ene'FiCO FCH % en la estacion de Legazpi. Desde el dia 17 al 21 de diciembre

se pudo adquirir ropa vaquera de la marca Bandolli, cedido de manera altruista.
También bisuteria realizada por las manos de las mamas de nin@s con hipertension
pulmonar y libros de segunda mano.

Recibimos la grata visita de D. Javier Otamendi, Subdirector de Relaciones
Institucionales del Metro de Madrid, siempre tan pendientes de nosotros y
participe de nuestros eventos.

Y como no agradecer a todos los voluntarios que pusieron su granito ayudando en el
Mercadillo, sin vuestra ayuda esto seria imposible.

de Barcelona, donde se celebro la VI Jornada de Hipertension Pulmonar, organizada
por la Unidad de Hipertension Pulmonar y la Unidad de Atencion Integrada del Clinic.

El acto comenz6 con la bienvenida a los
asistentes por parte del Dr.Joan Albert
Barbera, Carme Hernandez, de Coordinacion
de la Unidad de Atencion Integrada de la
Direccion Meédica y Enfermera del Hospital
Clinic, el Dr. Luis Pintor, especialista en
psicologia y el Dr. Alvaro Agusti del
departamento del Toérax. La Jornada, a la que
asistieron pacientes y familiares, asi como
profesionales médicos y de enfermeria del
Servicio de Neumologia y de la Unidad de
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Atencion Integrada. Concluyo con un pequeno refrigerio para los participantes por
gentileza de Laboratorios Bayer.

Vanessa Sanchez Hernandez organiza en
Facebook la subasta de un CD “Lecciones de
Vida” a favor de la FCHP

Gracias amiga por colaborar con nosotros!!

Algunos miembros de la FCHP estuvieron en el partido de fatbol Champions FO

iFe d {-'aVOr de UniCe . Como siempre, agradecemos el apoyo de Andrés

Berlinches por invitarnos.
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Sl Fundacion Contra la Hipertensiéon Pulmonar

Presentamos también el

El afio 2014 de la Fundacién Contra la Hipertension Pulmonar:

Pulmonar, si quieres verlo pincha en el siguiente

enlace:
adas desaud . . _
Jorny https:/ /www.facebook.com /fundacionhp?fref=ts

Memoria de 2014 de la Fundacién Contra la
Hipertensién Pulmonar

En este video hacemos un pequefio resumen de lo que hemos hecho y
conseguido en 2014 para seguir luchando contra Ia hipertension pulmonar.

Hoy hemos estado en la | R9[e) ol [o - Ko [N @{s]0) 1o ] nacion SOCiosanitaria

organizada por la Direccion General de Atencion al Paciente de la Comunidad de
Madrid, en el Hospital Santa Cristina, donde se han tratado temas muy interesantes
relacionados con entidades como nuestra Fundacion

‘ de la Fundacion contra la Hipertension

El 8 de febrero deportistas de dos equipos de UtbOI americano “Alcorcon

Smilodons” y “Majadahonda Wildcats” aprovechan el partido de Liga Nacional para
hacer de €l un evento solidario para la Fundacion contra la Hipertension Pulmonar,
con la recogida de tapones y la venta de productos artesanales. Gracias campeones!!

LIGA NACIONAL DE FUTBOL AMERICANO

4° JORNADA CONFERENCIA CENTRAL LNFA SERIEC

SE RECOGERAN TAPONES Y SE VENDERAN

63 - . PRODUCTDS ARTESANALES DE LA
Hipertension Pulmonar | FUNDACIGN PARA RECAUDAR FONDOS
PARA EL PROYECTO EMPATHY

oy MCORCONT S LLULLIILLSS ClUDAD DEP. SANTD DOMINGD  JoMco e
SMILODON 5= TR &5 (Estapio o ATLeTiSMo)  12:00H

no_/) *

Ayuntamiento de Alcorcon

N S Pl | = o

1) R —_
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Después de muchos anos de trabajo, se presentada en febrero el Mapa

frecuentes, asi como sus centros y especialistas de referencia. Gracias a nuestra
colaboracion con la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, la Hipertension
Pulmonar y nuestra Fundacion estan en este importante mapa sanitario. Mas
informacion: http://www.madrid.org/cs/Satellite... Estuvieron en la presentacion Dr. Julio
Zarco Rodriguez, Director General de Atencion al Paciente del Servicio Madrilefio de
Salud, Elena Escalante, delegada de la Federacion de Enfermedades Raras de Madrid,
Ignacio Gonzalez, presidente de la Comunidad de Madrid y Javier Maldonado,
consejero de Sanidad.
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Nuestra socia Maria Campomanes ha participado en la

rabaCién de una cancién que lanzo para

concienciar sobre las enfermedades raras. Aqui la tenemos
concentrada en su labor, jgracias Maria!

Escucha la cancion en el siguiente enlace:
https://www.youtube.com /watch?v=VO0gg28LW80&t=110

El17A Yu ntamiento de Parla se une al Dia Mundial de las Enfermedades Raras

y apoyan a las asociaciones con este tipo de enfermedades entre ellas la nuestra,
puedes ver la noticia a través de éste enlace:

http:/ /www.ayuntamientoparla.es/Plantillas Noticia/Noticia/ t6YrmIZfS5yvGJHkp
Hh93Xu4zKKMJMNY

| Dortal DiSCaDn 4% ha publicado una entrevista

a nuestra socia Maria Campomanes, en la que habla de la
hipertension pulmonar y de la FCHP. Como ella misma
dice, "al final ves la fundacion como una familia".

Aqui podéis ver la entrevista:

http:/ /salud.discapnet.es/Castellano/Salud/Recursos /DiasMundiales /Paginas/ent
revista _enfermedades raras hipertension pulmonar.aspx

Pau y Jordi son familiares de un chico con Hipertension Pulmonar que a partir del 27
o rd

de abril se enfrentaran a la [ A% 1L DeSe . En su equipacion luciran la imagen

de nuestra Fundacion y nosotros estaremos dandoles todo nuestro apoyo.

http:/ /www.titandesert.es/

Los chicos de |&gH®5x0) PGS“IO nos

ayudan constantemente. Esta vez,
aprovechando la celebracion del Dia
Mundial de las Enfermedades Raras, nos
' han regalado un CD firmado para que lo
., sorteemos entre las personas que estén
suscritas a nuestro boletin mensual.
Gracias amigos una vez mas por vuestro
apoyol!!
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https://www.youtube.com/watch?v=VO0gg28LW8o&t=110
http://www.ayuntamientoparla.es/Plantillas_Noticia/Noticia/_t6YrmIZfS5yvGJHkpHh93Xu4zKKMJMNY
http://www.ayuntamientoparla.es/Plantillas_Noticia/Noticia/_t6YrmIZfS5yvGJHkpHh93Xu4zKKMJMNY
http://salud.discapnet.es/Castellano/Salud/Recursos/DiasMundiales/Paginas/entrevista_enfermedades_raras_hipertension_pulmonar.aspx
http://salud.discapnet.es/Castellano/Salud/Recursos/DiasMundiales/Paginas/entrevista_enfermedades_raras_hipertension_pulmonar.aspx
http://www.titandesert.es/
https://www.facebook.com/efectopasillo.oficial

Y aqui tenemos al i ahador de huestro sorteo

de la suscripcion a nuestro boletin FCHP, con el CD de
Efecto Pasillo en su poder, enhorabuenal!!

momentos D s ‘ ayer ESDana lanza por el Dia

%J\Q dein, sin alierto : Mundial de las Enfermedades Raras,
g e ful e el concurso fotografico “Momentos
que dejan sin aliento” para
gt g sensibilizar a la poblacion sobre la
sintoma principal es la falta de aliento. hlpertenSI()n pulmonar. Nuestra
Fundacion es uno de sus
colaboradores, los premios son una
camara de fotos, una tablet o un
televisor.
http://prensa.bayer.es/ebbsc/cms/es/Noticias /Noticias_home /2015 02 27 Bayer
lanza_concurso_fotografia Momentos_que_dejan_sin_aliento.html

Por fin podemos decir que /o) esta en marCha e‘ PTO)'QC'C
MPATH por el que la Fundacion contra la Hipertension Pulmonar ha luchado

muy duro, ya comenzamos a hacer real todo nuestro trabajo, junto a los mejores
medicos, investigadores, centros universitarios... todo para hacer de nuestro sueno
una realidad!!!

El Proyecto EMPATHY, por el que tanto hemos luchado, ha
tomado forma definitiva de la mano de una institucion estatal
de primer nivel. E]l Centro de Investigacion Biomédica en Red de
Enfermedades Respiratorias (CIBERES), que depende del
Instituto de Salud Carlos IIl y por lo tanto del Ministerio de
Economia y Competitividad, ha decidido poner en marcha este
programa de investigacion sobre hipertension pulmonar con
dos objetivos principales: mejorar los diagnoésticos y encontrar

/ nuevas terapias para tratar esta enfermedad. jFelicidades a
m" todos!

En este enlace podéis leer la carta de la FCHP:
http://fchp.es/es/pagina/321/Carta_de la FCHP

y aqui leer la nota de prensa lanzada por el Comité Médico al mando del Proyecto
EMPATHY:

http://usS.campaign-
archivel.com/?u=b72d07745af5c5b6ac283be4f&id=ecec06d9{84 1
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http://prensa.bayer.es/ebbsc/cms/es/Noticias/Noticias_home/2015_02_27_Bayer_lanza_concurso_fotografia_Momentos_que_dejan_sin_aliento.html
http://prensa.bayer.es/ebbsc/cms/es/Noticias/Noticias_home/2015_02_27_Bayer_lanza_concurso_fotografia_Momentos_que_dejan_sin_aliento.html
http://fchp.es/es/pagina/316/P_Empathy
http://fchp.es/es/pagina/321/Carta_de_la_FCHP
http://us5.campaign-archive1.com/?u=b72d07745af5c5b6ae283be4f&id=ee06d9f841
http://us5.campaign-archive1.com/?u=b72d07745af5c5b6ae283be4f&id=ee06d9f841

Exposiciéon de Pintura

PABLO ROMERO CAGIGAL

omero Cagigal en el Centro Comercial

Montecarmelo, durante quince dias estara expuesta
y parte de sus beneficios iran destinados a nuestra
Fundacion. Gracias Pablo por esta bonita iniciativa.

Del 1 al 15 de marzo de 2015 en el Centro Comercial OS dejamos parte de IOS Cuadros eXpueStoS, ademés

Montecarmelo

S mcemstario dd:avianzay ] (reuab smomecareneii wisdiid podéis adquirir cualquiera de ellos. Gracias familia
Romero Cagigal!!!

A favor de
d
Hipertensién Pulmonar

Inauguracién y copa de vino:

Viernes 6 de marzo a las 20 h

Acudimos al enadO de Espaﬁa en representacion de los enfermos de la

FCHP, que ha acogido el acto institucional del Dia Mundial de las Enfermedades
Raras, presidido por la reina Letizia.
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&

FEDERACION PANLA
DE ENFERMEDADES RARAS

vAFEDER (SPCFEDER (SYFEDER ((vFeper §

Jm ({2 5‘!0 i

Miembros de la Fundacion Contra la Hipertension
Pulmonar participaron en la Carrera SO"daria
por |a Esperanzal organizada por la Federacién

Espanola de Enfermedades Raras para concienciar
sobre este tipo de patologias. Gracias por vuestro
esfuerzo!!!!
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https://www.facebook.com/pages/Federaci%C3%B3n-Espa%C3%B1ola-de-Enfermedades-Raras/119827671373881
https://www.facebook.com/pages/Federaci%C3%B3n-Espa%C3%B1ola-de-Enfermedades-Raras/119827671373881

A continuacién, os dejamos con un eSDéCtéCUlO solidario realizado en
el Salén de Actos del Hogar ProvinCial de AliCantegEees

papas de Gabriel, un pequeno con HP han puesto todo su esfuerzo y han contado con
la colaboracion de OMKARA DANCE y ZAFIROS DEL ESTE BELLYDANCE.
Enhorabuena por el espectaculo!!!

11

17 mmﬂlﬂﬁu

I Wil 5

una parte de su recaudacion se destinara a los proyectos de investigacion contra la
Hipertension Pulmonar. Gracias Familia Romero Cagigal por vuestra ayuda!!
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Al dia siguiente pudimos participar en el 'MiniraStrO solidario' de |la L3 Gata

erde ECOtlenda Como siempre, nuestro objetivo era buscar recursos para luchar
contra la hipertension pulmonar y nuestros amigos nos ayudaron. Gracias!

8 o

v 3 -a-

S \ ° 0 ° °

{ Minirastro sotidario
£l domingo 12 de abril de 11:00 a 18:00 horas en La Gata Verde
tendrd lugar un minirastrillo solidario a favor de varias asociaciones

con escasos recursos que luchan cada dia por el bienestar animal.

(ada asociacion dispondrd de una mesa solidaria donde poder vender
sus productos para recaudar fondos para sus protegidos. i
(]

‘i‘o 1 4Te animas a colaborar?
% ® K

@
La Giata Verde Ecot

8

Talifoon 91150 38 58
o.com

La Fundacion contra la Hipertension Pulmonar colabora con otras enfermedades, en

este caso apoyamos la iniciativa de la '& SOCiaCién ESDaﬁOIG '
i pOdiStYO‘FiaS . Un abrazo amig@s!!
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https://www.facebook.com/EcotiendaLagataverde
https://www.facebook.com/EcotiendaLagataverde

Estuvimos el acto

“Convivir con unha
enfermedad rara: uh gesto qgue |0

organizado por la Federacion

Espafniola de Enfermedades Raras en la Asamblea
de Diputados de Madrid tuvimos la oportunidad
de recordar a los politicos que atin nos queda un
largo camino por delante.

Dos amigos Pau y Jordi corren la itan Dese “

con la imagen de la Fundacion, enhorabuena por este
enorme reto y por vuestra divulgacion!!

En dia 5 de mayo se conmemora el Dia Mundial de 3 HipertenSi()n

en el que la Fundacion contra la Hipertension realiza para celebrarlo
un Torneo Benéfico de Golf y lo mas importante fue la firma del convenio de

el CIBERES para la recogida

de fondos para el proyecto

EMPATHY. Un gran dia para la
AYO Hipertension Pulmonar!!
Han querido estar con
‘ . nosotros amigos periodistas,
D!a Mund Ial de la grandes cocineros, FEDER, y
HlpertenSIon Pulmonar grandes deportistas, oS
#DiaMundialHP N e B dejamos  un  documento
#WorldPHDay Hipertension Pulmonar grafico del dia.
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https://www.facebook.com/pages/Federaci%C3%B3n-Espa%C3%B1ola-de-Enfermedades-Raras/119827671373881
https://www.facebook.com/pages/Federaci%C3%B3n-Espa%C3%B1ola-de-Enfermedades-Raras/119827671373881

No podemos dejar de mencionar a nuestros colaboradores que sin ellos esto no habria
sido posible, KERN PHARMA, ACTELION, BAYER Y LA NUEZ, gracias a todos ellos.

I TORNEO - CLINIC

) RRNEO - CLINIC
FUNDACION COME=¢

R
|BAYER] Yo
/W

:R S 78

Bayer llealth “%e

ION PULMONA

B

A %
BAYER|
X E
R

Baer Toanht
Nuestros amigos y patronos, Carlos
Garcia Hirschfeld y Juan Luis
Quiconces no quisieron perderse
este importante evento, gracias por
vuestro apoyo incondicional

1TORNEO - CLINIC |
IDACION CORIRA LA HIFERIENSION PULMONAR

H( llh(

) KER

PHARM

FEDER con la Delegada de Madrid

Dia Intd M? Elena Escalante
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Primer grupo con Matias Prats, Inaki
Cano y Guillermo Salmeron.

Segundo grupo con Bernd Schuster,
Nacho Aranda entre otros amigos.

_ ITORNEO - CLINIC
FUNDACION CONTRA LA HIPERTENSION PULMONAR

B
A
BAYE
E
R
Bayer | lcalthCare

(i
& ACTELION

KERN

Virginia Espejo, profesional del Golf y
actualmente jugadora del Ladies
European Tour, fue la encargada de
impartir el Clinic a los jugadores, todo
un lujo.

Sdemayo :
Dia Internacional de la Hipertension Pulmdja
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También contamos con
voluntarios del Ciclo
formativo de Actividades
Fisicas CAFD como ayudantes
del Torneo, gracias chicos.

_ ITORNEO-CLINIC .
FUNDACION CONTRA LA HIPERTENSION PULMONAR

KERN

PHARMA

Bayer HealthCg g !

7 KERN

PHARMA

Dia |
] Montserrat de La Nuez

Producciones nuestra
organizadora, gracias por todo!!

Javier Camuinas y Vivar
Dorado quisieron estar con
nosotros. Aqui junto a una
representacion de los enfermos
de la FCHP.
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1 TORNEO -

Foto de la firma del convenio entre
la. FCHP y Manuel Sanchez
Gerente del CIBERES, junto al Dr.
W Gomez Sanchez, Dr. Pérez
. . Vizcaino y los patronos de la
- § FCHP.

Y el ganador del Torneo fue Nacho
Aranda, entrega el premio Daniel
Carazo afectado de Hipertension
Pulmonar.

B Y\

A
\BAYER

E

R
Bayer HealthCare

@I‘l‘ﬂ'ﬂION

PHARMA

El reconocido chef Sergi Arola no

ha querido perderse nuestro acto
K por el Dia Mundial de Ila

Hipertension Pulmonar. jGracias

k por apoyarnos!

Ademas os dejamos el enlace de la entrevista en Radio Marca en la que se da la noticia

del Dia Mundial de la HP realizado por la FCHP, gracias Carlos y Enrique por esta

grandisima entrevista:

http:/ /fchp.es/app/webroot/up/files /Bajo%20par Radio%20Marca%20(05.05.15).

mp3
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http://fchp.es/app/webroot/up/files/Bajo%20par_Radio%20Marca%20(05.05.15).mp3
http://fchp.es/app/webroot/up/files/Bajo%20par_Radio%20Marca%20(05.05.15).mp3

l Campus LH Palamos forma a jovenes en valores deportivos. Ademas, lo

organiza LH Sport&Entertainment, una empresa que nos ayuda mucho en la lucha
contra la hipertension pulmonar: http://www.lhmanagement.es/

CAMPUS LH PALAMOS

ica lleva
sr‘Te‘s de canteras de\ P .
ompleta en pbungalows.

n futboli
n 3ugodo
pensiér\ c

iaria a la playa-
dia ; Oquopork-

_Tecnificacio
_ Contacto co

_ Visita di¢
_ Excursion al

ra
cabo por 9
doio rimera

AS, CO
7
ndes profes'\gno\e%
division. ’,-7 ]

Toda la informacién en: www.campuslhpalamos.com

b LH

Organiza:

Candidatos y finalistas 2014

y Contederacion ASPACE

ssion Pulmonar (FCHP)

rebro (FEEN)

Selincro (Nalmet
Lanzamiento Zostavax de Sanofl

Entidad colaboradora con la FCHP: _ F St

otras grandes empresas e instituciones
como la Consejeria de Sanidad y
Politica Social, Boston Scientific, la
Direccion General de Atencion al
Paciente del Servicio Madrilefio de
Salud o Bayer, entre otros. No pudimos
llevarnos el premio, pero fue un orgullo
estar presentes con el Proyecto
Empathy entre tantas iniciativas tan
fuertes a nivel mundial.

TWLEREE]
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http://www.lhmanagement.es/
https://www.facebook.com/pages/Premios-Fundamed-El-Global/129764597091667
https://www.facebook.com/pages/Premios-Fundamed-El-Global/129764597091667

Apoyamos a Fundelaen su (@) REAK:) Bené'Fica

a Valiente

SanRafael (Segovia)
23/05/2015

de Cueva Valiente, en El Espinar (Segovia), en apoyo a esta
enfermedad. Estamos muy felices de haber puesto nuestro
granito de arena. Gracias Manuel Montilla por hacernos
participes de este dia.

:ﬂ ToANl
Prief

MOVIL: 722501122

Actelion PharmaCGUtiCals , colabora con la Hipertensién Pulmonar con

esta original iniciativa llevada a cabo en redes sociales, con la cual, por cada nombre
los pulmones se van llenando de soplos de energia, a la vez que se colabora con 1€
por cada uno de ellos. Para mas info pincha el siguiente enlace: http:/bit.ly/10W9Lv8
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https://www.facebook.com/fundelaoficial
http://bit.ly/1OW9Lv8

Participamos en la presentacion del
farmaco oral macitentan, comercializado

4 Ctelion con el nombre de

, para tratar la hipertension

arterial pulmonar. Segun los estudios, ha
demostrado una gran eficacia a largo
plazo y puede reducir hasta en un 45% la
morbilidad y mortalidad.

El grupo musical m, ha dedicado a la Fundacion contra la Hipertension

Pulmonar una de sus canciones en el nuevo album, la cancion 3es0s AZU leS”

hace referencia a la HP. Gracias amigos por este regalo!!
Si quieres ver el video pulsa el siguiente enlace:

https:/ /www.yvoutube.com/watch?v=zLMWcweDuAo

Seguimos con las buenas noticias en

cuanto a medicaciones, 3 a)’er lanza

en Espana
primer y Unico farmaco aprobado para
el tratamiento de la hipertension
pulmonar tromboembodlica en pacientes
que no pueden ser operados o que
padecen una hipertension residual o
recurrente después de la cirugia.

http://www.eleconomista.es/salud/noticias/6778167/06/15/Bayer-lanza-en-Espana-el-primer-y-
unico-farmaco-para-la-hipertension-pulmonar-tromboembolica-cronica.htmi#Kku89ZN2RHJxkxDk
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https://www.youtube.com/watch?v=zLMWcweDuAo
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http://www.eleconomista.es/salud/noticias/6778167/06/15/Bayer-lanza-en-Espana-el-primer-y-unico-farmaco-para-la-hipertension-pulmonar-tromboembolica-cronica.html#Kku89ZN2RHJxkxDk

| Getafe Club de FUtbo|[FEsirmre

donacién de una cantidad importante de ropa para su
venta en mercadillos y demas eventos de la Fundacion.
Los fondos recaudados iran como no podia ser de otra
manera al Proyecto EMPATHY, gracias amigos por esta
enorme colaboracion.

Si quieres alguna prenda del equipo ponte en contacto
con nosotros a través del siguiente grupo en Facebook:
http://ow.ly/PBeuo

. pol¥ | . Liévate esta éxclu;iva cahiée{:a de’ _CHAMPIENS FOR l.‘.E.*
Gracias a la colaboracion de Andrés @~ '\ e

Berlinches, un Socio de Honor muy querido
por nuestra Fundaciéon, pusimos en marcha =
una subasta solidaria que
auna fatbol e hipertension

pulmonar, jla

Asistimos a la toma de posesion de los principales representantes de la
Consejeria de Sahidad de la Comunidad de Madrid e
hemos transmitido la importancia de seguir investigando y luchando por las personas

que padecen hipertensionpulmonar o cualquier otro tipo de enfermedad rara. Mas
informacion aqui: http://ow.ly/Prv/xw
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http://ow.ly/PBeuo
https://www.unicef.es/championsforlife
https://www.unicef.es/championsforlife
%20hipertensiónpulmonar
http://ow.ly/PrVxw

Agustin Paya, fue entrevistado en m

_ IgeCiTaS y han hablado sobre la

Hipertension Pulmonar, gracias Agus por
esta gran entrevista. Si quieres ver esta
entrevista pulsa en siguiente enlace:

https://www.youtube.com/watch?v=-
ZdMcICarbO

En verano firmamos un convenio de

colaboracion con el HOtel 'Tre
ANClaS de Gandia que ya colaboro

con nosotros el afno pasado en el Proyecto
Lantos y Cristian Paya, para ofrecer
descuentos y condiciones muy favorables a
los socios de nuestra Fundacion. Mientras
tanto, podéis conocer mejor sus
instalaciones aqui: http://ow.ly/Rsx3x

Este es el momento en el

que dela PONill

nos regalo sus grabados
para venderlos en nuestra
tienda online. jMuchas
gracias, Adela!l Puedes

verlos y comprarlos aqui
P http://ow.ly/QNUAKk

AN
LA
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https://www.youtube.com/watch?v=-ZdMcICarb0
https://www.youtube.com/watch?v=-ZdMcICarb0
https://plus.google.com/103857221951534829243
https://plus.google.com/103857221951534829243
https://plus.google.com/s/%23Gand%C3%ADa
http://ow.ly/Rsx3x
http://ow.ly/QNUAk

IV RUTA NOCTURNA MTB
ALTO DE LA JAROSA

S Iescrincionas oo EEORSNE
f»" .3 o3 e

T

LV RESTEE
- 4 B

29 DE AGOSTO A LAS 21:00
SALIDA: POLIDEPORTIVO GUADARRAMA

Algunos miembros de la Fundacion Contra la Hipertension Pulmonar participaron en

la IV Ruta Nocturna organizada por el ClUb CiC"Sta Guadarrama Ademas,

parte de los beneficios recaudados se han destinado a la FCHP. Gracias por vuestra
ayuda.

En septiembre estuvimos en la eria de Cale"a vendiendo nuestras pulseras

solidarias que fueron todo un éxito, gracias al Ayuntamiento de Calella que nos cedio
el espacio. A nuestro stand acudieron la Alcaldesa de Calella, Montserrat Candini y
un representante de la Asociacion Sumate y se ha comprometido a apoyar nuestra
causa ante los representantes publicos.
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https://www.facebook.com/clubciclistaguadarrama

Nuestra fundacion ha participado durante los dias 17 al 20 de septiembre en la

ConferenCia Anual de la Pulmonary Hypertension
< SSOCiation EUYODQ junto a otros 31 representantes de paises con

asociaciones de HP, para buscar soluciones a la Hipertension Pulmonar.

Spira que en esta ocasion se

centrara en la EPOC, una enfermedad
cronica sin una cura definitiva que mata
cada ano a 18.000 espanoles, y el tabaco,
uno de los principales factores de riesgo
de esta patologia.

Los doctores Carme Hernandez y Eusebi
Chiner, coordinadores de SEPAR
Pacientes, junto a Laura Ranz, de la
Fundacion Contra la Hipertension Pulmonar.
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https://www.facebook.com/separ.fundacionrespira
https://www.facebook.com/separ.fundacionrespira

participado en el programa 'Arte Yy CUltura de Canal San Roque para

Agustin Paya, socio y uno de los patronos fundadores de nuestra Fundacion, ha

hablar sobre la #hipertensionpulmonar. Podéis escucharlo desde este enlace a partir

del minuto 1:26:45 >> http:/ /ow.ly/TtlYQ

Radio  12500M ‘

https / / WWW. facebook com / tlendalosmanolo?fref—ts

Agustin Paya Romero, patrono
de la FCHP estuvo en

g IgeCiraS para hablar de la

fundacion y de esta enfermedad
enmarcada dentro de las
calificadas como "raras".
‘Escucha la entrevista
aqui. http://ow.ly/TAXA5

Nuestro amigo M ahue l

épeZ (@:]\'/®) realiza una

subasta solidaria junto a otros
artesanos para la recaudaciéon
del fondos para la investigacion
de la Hipertension Pulmonar,
gracias amig@s por vuestra
ayudal! Si quieres un Manolo
personalizado puedes acceder a
este link:
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https://www.facebook.com/hashtag/hipertensi%C3%B3npulmonar?source=feed_text&story_id=10153212168142883
http://ow.ly/TtlYQ
https://www.facebook.com/agustin.payaromero
http://ow.ly/TAxA5
https://www.facebook.com/tiendalosmanolo?fref=ts

aqui: http://ow.ly/TN214

La FCHP y la empresa lgOSO'F * han firmado

un convenio de colaboracion a partir del cual el
nombre de la entidad aparecera en cada una de
las facturas que emita esta empresa, con el
objetivo de ayudar a divulgar la enfermedad y a
la propia Fundacion a nivel nacional e
internacional. Vigosoft es una empresa
informatica cuyos clientes pertenecen al sector
de la restauracion, astilleros, logistica,
transporte o restauracion, entre otros. Este
convenio ha sido suscrito entre Manuel Prieto,
presidente de Vigosoft, y Enrique Carazo,
presidente de la FCHP.

Y para terminar este ano repleto de actividades Publicamos

ranCK'Wes BambOC , jugador del Huesca, ex del

Paris Saint Germain e internacional con Camertin, también
apoya a los nifios con hipertension pulmonar. Si quieres
unirte a esta causa con solo un euro al mes, entra

las Becas FCHP

- Ctelion 2015‘2016 cada una de ellas de 12.000€, para la investigacion de la

Hipertension Pulmonar, link: http://fchp.es/es/pagina/308/Becas_de_Investigacion

[

Becas de
Investigacion
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http://l.facebook.com/l.php?u=http%3A%2F%2Fow.ly%2FTN214&h=_AQH8S4cDAQF40tV229q7zSsM7aTg1yk3HzHo-ESd7FNnOw&enc=AZMGsdCERr9DwO9baOaymYjSxySRgpaZjwQV003PxSfGySRUdTk7OdmrNlZNm5--JDhDGVOZQSauCLIg2aEZmyrWuVYO8CDLweIcbyHmWLNbH7zYKD7NWgBCn6OEVlV7h_982qmH-ue4lBNFlj0XLabrN-WRSxeBQevLTGgwPawmeepgu2LmL6GyBNs2dzBle-J5SAf_c-hsXcPbkT7EHjv1&s=1
http://www.vigosoftsl.com/
http://fchp.es/es/pagina/308/Becas_de_Investigacion

Con este acto, cerramos una Memoria de Actividades cargada de eventos, reuniones con
laboratorios, empresas publicas y privadas, entrevistas, actos,...

Pero la FCHP ademas trabaja dia a dia, detras de las camaras, con mucho impetu e
ilusion, para que todos sus asociados, familias, amigos y por supuesto, los afectados
que forman parte de la Fundacion contra la Hipertension Pulmonar tengan un futuro
lleno de esperanza y una vida plena.

Todo nuestro trabajo también queremos compartirlo con todos los enfermos de
Hipertension Pulmonar en el mundo.

Gracias!! Muchas gracias!! a toda la gente que hace posible que todo esto vea la luz, y

que nos apoyan cada dia, o mejor aun... cada horal!lll con carino, y con ilusion,
haciéndonos la vida mucho mas facil.
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