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"Ninguno de nosotros es tan bueno
como todos nosotros juntos”
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Carta de la presidente

Quiero agradeceros la confianza que depositais en esta organizacion
que es de todos y en el equipo que lo gestionamos. Tengo la firme
conviccién que la trayectoria de estos tres afios, que pronto
cumpliremos, han valido la pena pues se valora y se reconoce la labor
que realizamos con las personas y familias en el camino hacia mejorar
nuestra calidad de vida, empoderamiento de las personas afectadas y
fomentar la investigacion cientifica sobre las causas, desarrollo de
nuevas terapias innovadoras y fomentar la participacion en /a
investigacion, hasta encontrar una cura.

Gracias al apoyo de todos y al equipo de gestion que esta al frente, ha
sido posible implementar este proyecto que es de todos.

HPE-ORG es una organizacion ya consolidada me resulta ilusionante,
motivador y estoy encantada de poder aportar mi experiencia, mis
habilidades y mi pasion en esta causa; me siento orgullosa y satisfecha
por el camino recorrido y por el trabajo bien hecho asi poder afiadir
valor a este proyecto social que es HPE-ORG. Estoy convencida que nos
quedan mucho camino por delante de trabajo y siempre buscando
mejorar muchas cosas, pero sin perder de vista conseguir nuestros
objetivos marcados, seguir dando pasos hacia una mejor asistencia,
consequir actuaciones enfocadas a mejorar nuestra calidad de vida y
anadir afios a la vida con calidad.

Gracias de nuevo, por formar parte de esta organizacion.
Un afectuoso saludo

Maria Rodriguez

«Un equipo es una combinacion de miles de factores humanos y psicolégicos encaminados hacia el mismo objetivo:
La victonia, esto es la organizacion»




quiénes somos

Nuestra mision

El empoderamiento de las
personas afectadas
incidiendo en el aspecto
biopsicosocial de los

afectados por HP y sus
familias

actividad

Dado que la Hipertensién Pulmonar
(HAP) es una enfermedad poco
frecuente, incapacitante, de baja
prevalencia, desconocida e
incomprendida y muy diseminada a lo
largo de la geografia espaiiola, nos
planteamos llegar al mayor nimero
de personas posible, facilitando la
participacion en las actividades
grupales del colectivo afectado y las
familias, para que asi puedan tener
acceso a los recursos y los apoyos
que HPE-ORG pone a disposicion de
los afectados, pues son necesarios
para poder superar el diagnéstico
logrando reanudar y desarrollar su
proyecto de vida personal.

Nuestra vision

Como finalidad principal la
promocién de la salud de los
afectados por HP y sus familias.
Fomentar un paciente mas activo
y empoderado en
corresponsabilidad con los
profesionales sanitarios con el fin
de afiadir afios a la vida con
calidad mientras se consigue la
cura.

Contribuir de manera significativa a
potenciar las tecnologias la infor-
macioén y la comunicacién, poniendo
especial interés en la formacién e-
learning sincrénic como canales efi-
caces de apoyo a los pacientes y
familiares para que las personas que
padezcan Hipertension Pulmonar,
puedan participar desde sus hogares
sin necesidad de desplazarse
presencialmente a un lugar especifico
eliminando las barreras geogréficas,
que supone vivir con una afeccién
minoritaria, ademas de evitar el
aislamiento social acompafiando en
los momentos mas dificiles del
proceso con la enfermedad.

Alicia
Gestion,
tesoreria
Maria
Somos pacientes activos y activistas, que parte de una necesidad no ‘;f:;‘j:;mia
implicados y voluntarios en fomentar el cubierta en nuestra condicion de Comunicacién
asociacionismo de pacientes con HP personas afectadas, inducida por el
como instrumento de cambio en su cambio de paradigma que se esta Pere
situacion actual. Nos mueven las produciendo en el sistema sanitario, e
personas, poder promover actuaciones donde el paciente toma un papel mas
que nos puedan ayudar a mantenernos activo y responsable en la gestion de —
activos y empoderados, asi poder la enfermedad, en el que vocalia
gestionar mejor y mas efectivamente la elprofesional sanitario integra este Esther
enfermedad, sentirnos utiles, sin perder cambio, pasando de tratar una Vocalia
la confianza, buscando y mejorando enfermedad para tratar una persona, g;‘;ﬁa"a
nuestra calidad de vida y alargando la que se visualiza y reconoce la Tarragona
misma. importancia del cuidador/familiar en _—
. . la mejora de la atencion y apoyo al Vocalia
HPE-ORG es una entidad no lucrativa paciente. Delegada
Marta
Delegada
Girona
s
/ ™ / ™ / ™

Nuestros valores

Compromiso
Responsabilidad

Solidaridad
Apoyo

Honestidad

Transparencia

Desde HPE-ORG, tratamos de
encontrar la solucién més adecuada
para cada caso, detectar las
necesidades sociales para evitar la
exclusién social de las personas
afectadas y de sus familiares,
ofreciendo soporte en la medida de
la disponibilidad y los recursos
existentes para la cobertura de las
necesidades expresadas. Actuando
desde el convencimiento que el
conocimiento y la sensibilizacion por
fomentar la unién de las personas, la
importancia del asociacionismo junto
al trabajo que desempefiay para crear
sentido de pertenencia, es
fundamental para que la sociedad
conozcay participe de su
problematica a lo largo de su vida.



qué hacemos diferente
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Hemos creado una comunidad virtual, un espacio donde los pacientes puedan interactuar entre
iguales, consultar a profesionales especialistas en HP, espacios formativos a través de los
diferentes talleres tanto de soporte como educativos e informativos, donde puedan resolver sus
dudas y obtener respuestas sobre como gestionar la enfermedad y sus limites, sentirse
apoyado, acompanado en cualquier momento del proceso con la enfermedad y recibir
respuestas de pacientes mas experimentados.

servicios

Atenci6n psico-social p Dietista Nutricionista

Este servicio va dirigido para » D . o

que los socios de HPE-ORG y NN Asesoram.lento dlet.eFlco. por parte de
puedan participar en diferentes / ‘-' o un profe§|onal nutricionista, tanto
tipos de grupos online segun la ,#”'i_, gl e por LTS ¢
necesidad de cada persona talleres grupales y cocina sana.

Asesoramiento y soporte juridico

. i Coaching — Mindfulness LI s
Servicio juridico de asesoramiento La Educacion Social es una disciplina ﬁ:' [(rmmornt
especializado sobre las pensiones por pedagégica que promueve la Coach'ng‘
invalidez e incapacidad permanente o incorporacion de las personas a la e
absoluta. Proteccién a la discapacidad. circulacién social, ampliar sus % (g 9
Reclamaciones ante la Inspeccion de perspectivas educativas, laborales \,md/ TS s

Trabajo

programas

Trabajamos de forma telematica facilitando a la persona el acceso a todos los programas y actividades,
pensadas y desarrolladas para el paciente y familia. Eliminando las barreras geograficas que lleva implicito
una enfermedad minoritaria como es la Hipertension pulmonar, sin que las personas tengan que salir de casa
interrelacionandose y comunicandose entre iguales, que no se aislen y se sientan acompafiadas, asi como se
desarrolle el sentido de pertenencia e implicaciéon con el movimiento asociativo.

J ]
proaczgiv,as Formacion e-learning sincrénica
st (formacion online en tiempo real).
Vivencial, activa, participativa e
interactiva.
basada en el aprendizaje por la
accion y en el ENFOQUE de
CUIDADO Y ATENCION A LA
PERSONA. Nos apoyamos en
fundamentos de distintas disciplinas
y corrientes: Trabajo Social de
grupos, Coaching, Psicologia
Positiva, PNL, Mindfulness,
Inteligencia Emocional, entre otras
de comprobada eficacia.

Talleres online donde los
pacientes participantes reciben
soporte para que puedan
normalizar la enfermedad, asi
como favorecer una actitud
positiva hacia ella y sus
afectados, devolviendo a sus
protagonistas la oportunidad de
volver a formar parte de la
sociedad en la que vive.

herramientas para tu bienestar



ciber-grupos de apoyo

Es un programa de diferentes grupos de apoyo desde la perspectiva del modelo biopsicosocial contemplando
la salud integral en los tres sistemas; el fisico, el psicolégico y el social. Aunque diferentes, estos sistemas
mantienen una relacién de interdependencia. Es un itinerario donde la persona puede alternar entre los
diferente grupos segun el estado y el momento que se encuentre o en el que pueda sentirse mas comodo y
puedan interactuar entre iguales. Los realizan dos profesionales psicélogos del Master Autoliderazgo y
Conduccién de Grupos de la Universidad de Barcelona como facilitadores de Grupos de Apoyo Online (GAO).
Con este programa se ha llevado a cabo un estudio sobre calidad de vida de las personas que participan en
los grupos (GAO).

GRUPOS CIBER
GRUPOS GRUPOS T GRUPO DE
ACOGIDA AYUDA MUTUA ACOGIDA

BB D APOY

MR

[ TALLERES PSICOEDUCATIVOS ]

Talleres de ayuda mutua

=== ‘O\"DER‘QQ Pacientes mas experimentados ayudan a sobre llevar el dia a dia a personas
- UNIVERSITAToe q‘> Oo que se inician en el manejo de los dispositivos y con las distintas terapias de
- BARCELONA |, 4 apoyo
% $

Grupo de
apoyo online

S
Yecinn o . .
'oND Modelo biopsicosocial
Presentacion del trabajo Final de Master sobre la
calidad de vida en los pacientes de HP que Grupo de apoyo
intervienen en los grupos de apoyo. Maria
psicélogos del programa de salud psico- .
emocional. e Apoyo social
Tutora: Dra. Montserrat Aiger Vallés . ACTELION

“Master Autoliderazgo y Conduccién de Grupos”
Calidad de vida
Alejandra Celis Ojeda y Pau Solana Roca los

grupos de ayuda mutua (GAM)

Realizamos actividades tanto online como presenciales procuramos mantener el contacto entre las personas
asociadas creando diferentes grupos alla donde se requiera y haya un voluntario para organizar las
diferentes actividades de soporte, tanto de acompafiamiento como de apoyo, en los hospitales, quedadas,
con la finalidad que las personas afectadas y familiares se sientan acompainadas y puedan compartir
experiencia.
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voluntariado

Promovemos un paciente activo e
implicado, no solo en relacién con la
enfermedad si no con el movimiento
asociativo inclusivo, asi las personas que
asi lo deseen pueden participar en la
organizacién involucrandose ya sea en la
gestion, facilitando apoyo y soporte a los
socios recién llegados, dinamizando
grupos de apoyo mutuo, atencion
telefénica organizacién de eventos etc. Con
ello se refuerza el sentimiento de
pertenencia a la organizacién, sentirse
utiles y activos ganando en autoestima.
También forman parte de nuestro equipo de voluntariados profesionales que colaboran con la
Organizacién aportando profesionalidad.

transparencia

Ve

-
[ gastos ] El gasto mas importante corresponde a las partidas de Personal
contratado para fomentar actividades tendentes a la mejora de las
Proyectos 19.089,66 € condiciones de vida de las personas afectadas y sus familias como
Campaﬁas 8.451,92 € diferentes proyectos y programas sociales que se facilita a las personas
e 7 A mEEn e afectadas y sus familias, y a campafias de divulgacién y sensibilizacién
Alquileres 809,73 € ial | fi . . I al | f
Cuotas adhesiones 185,00 € social con el fin de concienciar acerca del alcance de la enfermedad.
Admoén y Gestion 516,41 €
Seguros 353,29 € La cantidad mas significativa de ingresos proviene de las ayudas
el e bz 2 privadas, cuotas y donativos de los socios y se destina el porcentaje
Otros gastos 1.028,14 € . — . .
establecido a la finalidad fundacional de la entidad: dar apoyo a las
TOTAL GASTOS 33.667,46 € personas asociadas.
1%
1%
[ ingresos | 2%
Cuotas socios 2,418,00 € o
Donativos 34.021,20 € 1%
Ayudas 1.491,59 € Dot = Proyectos
Otros Ingresos 5.630,00 € de Campafias
los ingresos
TOTAL INGRESOS 43560,79 € = Promocion y RRPP
= Alquileres
= Cuotas Adhesiones

= Admoén y Gestion
Seguros
Amortizaciones

Otros Gastos



perfil de los socios

Del total de las personas a quienes HPE— ORG presta apoyo, mas de la mitad son mujeres &

EDAD

de 60 a 69
5%

LUGAR DE RESIDENCIA
. alencia
M:;:Id v 3%
Car;:las Galich Ar:‘ion

5%

Castilla Le6n
7%

Andalucia
12%

-

de70a79
14% de 20a29

19%

de30a39
14%
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IX Jornada de Hipertension Pulmonar

Por 92 afio consecutivo asistimos el 19 de enero en el
Hospital Clinic de Barcelona la IX Jornada de HP para
pacientes y familias, donde profesionales y pacientes
pueden intercambiar experiencias, resolver dudas
referentes a la HP.

Iniciamos el programa de los grupos de apoyo online,
en los que participamos en la tesis final del Master
Autoliderazgo y Conduccién de Grupos que estan
llevando a cabo los psicélogos Pau Solana y Maria
Alejandra Celis de la Universidad de Barcelona. En el
que impulsamos un estudio que servird para
evidenciar los beneficios que tiene, para la persona
afectada por Hipertension Pulmonar ser parte de un

Grupo de Apoyo online. HE




lo mas relevante del 2018

RAREDISEASEDAY.ORG
Dia Mundial de las enfermedades Raras 112, edicion de la Comisién Gestora del Dia Mundial
Con Motivo del Dia Mundial de las EM, que se celebra de las Enfermedades Raras en Catalufia con el lema
el 28 de febrero, el ciclo de charlas Dilluns Salut "Hacemos pifia, Hacemos investigacion" (integrada
organizado por la Regidoria de Salut del Ajuntament  por asociaciones de pacientes, la Federacion
de Sant Feliu, en la cual HPE-ORG formamos parte Catalana de Enfermedades Raras, FEDER delegacion
activa en la organiza-cién de esta jornada, Catalufia y la Plataforma de Enfermedades Raras) a
conjuntamente con otras entidades representantes de  la cual pertenecemos.
diferentes asociaciones de MM. Tuvo lugar en Hospital Universitario Vall d'Hebron.
N AYO dos grandes hitos dia mundial de la hipertension
& pulmonar 5 de mayo y 28 de febrero dia mundial de

Dia Mundial de la
Hipertension Pulmonar las enfermedades raras

"Dia Mundial de la Hipertension Pulmonar” de la mano de PHAEurope junto con cuarenta y dos asociaciones

de toda EU, nos unimos a la campafa "Quédate sin aliento por la HP" que impulsa PHA Europe, a la cual
pertenecemos. Una de nuestras actividades recogidas en nuestros estatutos fundacionales es divulgar yconcien-
ciar a la sociedad, acerca del alcance de la enfermedad por todos los medios posibles, realizar y participar

en campaias de sensibilizacion social.

GET BREATHLESS FOR
PULMONARY
HYPERTENSION

(9

WORLD PH DAY 2018
Tarragona Granada  areuon  HIPE

o,
Qo,
PHDAY
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Challenge / DM

actividades de sensibilizacion

HPE-ORG en la 39a “Siente la
Fira Comercial i Hipertension
Industrial del Baix Pulmonar”
Llobregat <

stand de salud, ﬁ?ﬁgjpu HPE
Er?ferr'r\ed.ades En el Hospital de la Vall d’ Hebrén una
Minoritarias.

escenificacion de actividades rutinarias donde a
los participantes se les afladen las dificultades
limitantes que sienten los pacientes de HP. /

Barcelona

Sant Feliu de Llobregat




Behobia de

San Sebastian
Participamos en las
dos ultimas
ediciones de la
behobia junto con
mas de 30.700
participantes
visibilizando la HP

Coémo hablar en
publico y ante los
medios de
comunicacién

Este taller esta
destinado a
empoderar al
movimiento asociativo

feder’

Diada de sant jordi

Sant Feliu de
Llobregat

Parada venta de

Presentacion
del libro de

Tl o

carolina Sensibilizacién rosas
Torres " de la HP Conla
afectada por \| venta de rosas coordinadora
HP de SEPAR

y

2° Curso Nacional de

Presentaci6n del trabajo HPERTENSION Enfermeria en Atenci6n al
de fin de Master de Paciente con Hipertensién
Autoliderazgo y Pulmonar

“;!
“3.

Conduccién de grupos

Impulsamos un estudio
sobre la mejora de la
calidad de vida en las
personas que participan en
los grupos

Fuimos invitados a participar como
observadores al 2° Curso para el
manejo del paciente adulto con
Hipertension Pulmonar Compleja
dirigido a profesionales de
enfermeria

UNIVERSITAT e
BORCELONA

aula Clinic

Il edicion de EURORDIS Summer
School edicién Espariola
Programa formativo dirigido a la
formacion de pacientes expertos

“Aula Novartis” Formaciones

Un proyecto Sant Feliu Innova
formativo para Lazzum, facilitadores en
potenciar la proyectos de innovacién

capacitacion de los con impacto social.
responsables de las

asociaciones de

SAMTFEL

innova

U NOvARTIS

pacientes y
WPy Universidad reforzar su accion
gy Europea !
i social.

lazzum

congresos, jornadas

HPE
Il Asamblea
" * General de

HPE-ORG
Palamés,
Girona

PHA’S 2018 INTERNATIONAL PH CONFERENCE
AND SCIENTIFIC SESSIONS ORLANDO

Prlvosary g st isaciein

c c i HIPERTENSION e
(iAng oty | TESMRLORE Fo
2018 e Nl -

HPE
HPE
Mesa redondasobre

"¢ Qué podemos hacer para
avanzar?
"Humanizando las

Enfermedades Raras" UCM Respirando juntoy

v Annual PHEuropean
PHAEUR@PE_@_,‘,‘_‘. Conference Berlin

“Participacién de los pacientes en el ciclo  »
de vida del productoy en los consejos
consultivos comunitarios (CAB)"

El 27° Taller ERTC de la Mesa Redonda de
Compaiiias EURORDIS reuni6 a 143
participantes de 16 paises de todo el
mundo.




" eurecat CLINIC

Il Encuentro de asociaciones
Hacia una unidad de los
pacientes que
pueda
“empoderar”
al colectivo.
Se celebr6 en
Ministerio

De Sanidad

I. foro espariol de pacientes

N\ 1SERGAS

@l Jornada de trabajo sobre ‘
HAP celebrada

en Santiago de
Compostela

Participacion multidisciplinar,
SERGAS, CHUAC, CHOP,
CHUS, HPE-ORG

la industria « AR5 E1) cmwox
_l.d farmacéutica

COmEEL

g FEICLION
VI Foro de feder  pmmver 1" Simposium
Farmacia y er (\ Cientifico sobre
Medicamento IMPOSIUM  Investigacion en
organizado por qu i Enfermedades
el CatSalut redne Raras
a mas de 200
profesionales de 'E’SJ D

Sant Joan de Déy
Borcolonn - Hospifol

Il edicién de Xpatient
Barcelona Congress
La co-creacion con
pacientes:
procedimientos
participativos donde el
usuario es el actor

principal.

del estudio
“trasplante

transmitido
por TVE

=

Presentacién

precoz en HP

HEALTHIO es el tnico evento que retne en un mismo

espacio a ciudadanos, pacientes, innovaciones médicas,
. profesionales y

empresas del sector salud.
En Healthio, todos los
Asistentes pueden conocer,
probar y experimentar las
innovaciones que estan en la
vanguardia de la sanidad.

92 Jornada
de HP para
pacientesy
familia

E! Vall | Cuarta sesion de
d’Hebrén debates sobre
celebra que gestion publica
ha llegado a | de los
mas 1.113 medicamentos
trasplantes innovadf)res,
Consorcio de
pulmonar.

Salud Social de
Catalunya.

nos puedes encontrar en

Centre Civic Les Tovalloles Riera de la Salut, n°® 7

08980 San Feliu de Llobregat
Barcelona

T. 688931858-688941858
contactar@hpe-org.com

www.hipertension-pulmonar.com

Inscrita en el registro Nacional de Asociaciones: Seccién:

1a / Ndmero Nacional: 6 11682



mailto:contactar@hpe-org.com
http://www.hipertension-pulmonar.com/
https://www.facebook.com/pg/HPSpain.org
https://www.instagram.com/hpe_org/?hl=es
https://twitter.com/HPE_ORG
https://www.linkedin.com/company/hpeorg

con la colaboracion

Gracias a vuestra ayuda lo hacemos posible.

adheridos

colaboran

. FECAMM

o o °® Federacaé Catalana
®e e O de Malalties Minoritaries

i

PLATAFORMA
MALALTIES MINORITARIES

early diagnosis ¢ best treatment & better quality of life # finding a cure

PHA EURDPE ﬂfﬂ,,,,,

European pulmonary hypertension association

EUROPEAN
LUNG
FOUNDATION

" unonos

PHA

I. foro espaiiol de pacientes

Z

7
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. ACTELION

A JANSSEN PHARMACEUTICAL COMPANY

oF g-uhmw..gufm,m‘

Vall d'Hebron
Hospital

Ajuntament de

& a2liotreaat ;
e Llobrega
. CLINIC
AJUNTAMENT DE Hospital Universitari
T RRAgonA
U pAciEnTES
l SEMERGEN

SERVIZO
N\ ] GALEGO
de SAUDE

Fm

oFe XUNTH DE GﬂLlCIH

Sociedad Espafiola

de Neumologia SO m OS
y Cirugia Toracica paCIentES
SEPAR

RastroSolidario
la economia de los valores

SANBO
MATERIAL D'OFICINA . MOBILIARI

—

Col‘lectiu Ronda

SANTFELIU <

innova: . lazzum
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