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La Fundacion Contra la Hipertension Pulmonar reune
a famosos y especialistas en su primer aniversario

A lo largo del evento se han expuesto los distintos avances médicos
logrados hasta el momento.

El acto ha sido patrocinado por supermercados DIA, Fundacion
Banesto y los laboratorios Actelion, Bayer, GSK, Grupo Ferrer, Lilly,
Pfizer, asi como las empresas Los Carrizos, Grupo Guillamoén, Web21.

Madrid, 12 de noviembre de 2010. La Fundacion Contra la
Hipertensién Pulmonar (FCHP) ha celebrado ayer tarde en el Hotel NH Principe
de Vergara de Madrid su primer afo de existencia con una cena benéfica para
recaudar fondos en su lucha contra esta enfermedad rara. En el acto, donde
han asistido personalidades consagradas del mundo de la medicina y la
sociedad, se han abordado las principales lineas de investigacién que se van a
desarrollar en el futuro con el objetivo de atajar esta enfermedad, y mejorar la
calidad de vida de las personas que padecen este trastorno pulmonar.

En su intervencién, Enrique Carazo, presidente de la FCHP, ha querido
resaltar que ha sido “un afo cargado de emociones y de acontecimientos
importantes para la Fundacidn, con multitud de acciones divulgativas, tanto a
pie de calle como con destacadas figuras del ambito social y médico”, aunque
también ha reconocido que “aln queda un largo camino por recorrer, ya que
una buena parte de la sociedad todavia no conoce esta enfermedad”. Sin
embargo, Carazo ha lanzado un mensaje optimista y ha agradecido el “inmenso
apoyo recibido por parte de numerosas instituciones publicas y privadas”, asi
como del sector bancario, habiéndose formalizado proyectos de asistencia social
con Bancaja y La Caixa, asi como participado con la Fundacidon Banesto, en
apoyo a la investigacién acerca de la HTP.
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Al encuentro también han acudido el Dr. Miguel Angel Gémez Séanchez,
responsable de la Unidad de Insuficiencia Cardiaca, Trasplante e Hipertension
Pulmonar del Hospital 12 de Octubre de Madrid; el Dr. Francesc Palau, director
cientifico del Centro de Investigacion Biomédica en Red de Enfermedades
Raras; y la Dra. Maria Jesus del Cerro, cardidloga pediatrica, especialista de la
Unidad de Hipertensién Pulmonar Pediatrica del Hospital La Paz de Madrid, que
han desgranado las causas de esta enfermedad asi como sus posibles
tratamientos y avances cientificos.

Ademas se han dado cita personalidades como Rubén de la Red,
Alejandra Conde, Sofia de Borbon, Melocos, Javier Camufias y David Janer
(Aguila Roja) entre otros, quienes han querido aportar su imagen para la
difusién de esta enfermedad rara que sufren mas de 100.000 personas en el
mundo, de las que mas de 5.000 se encuentran en Espafia. En este sentido,
Dona Sofia de Borbon, presidenta de Honor de la Fundacién, ha destacado
durante el acto que “siempre he apoyado a los miembros de esta organizacion
que realizan una labor importantisima, tanto a nivel cientifico como social, para
lograr avances en una enfermedad a la que cualquiera de nosotros podria estar
expuesto”.

En su primer afio de vida, la Fundacion ha llevado a cabo una amplia
variedad de actividades con el fin de dar a conocer esta enfermedad y recaudar
fondos para promover nuevas investigaciones y avances en la materia. Entre
ellas, destaca la campafa para conseguir batir el Récord Guinness de 40.000
Besos Azules, en referencia a la cianosis, uno de los sintomas que adquieren los
afectados por esta dolencia. Se trata de una iniciativa de la Asociacion Britanica
de Hipertension Pulmonar, a la que se ha unido la FCHP con la colaboracién de
multitud de organismos publicos, como el Ayuntamiento de Parla, asi como
clubes deportivos y entidades privadas, como la empresa de supermercados
DIA, y la Fundacion Banesto con los que adicionalmente, se han formalizado
convenios de colaboracion para la ayuda en la investigacion sobre esta
enfermedad.

Otro aspecto resefable de este primer ano de existencia ha sido la
creacion de proyectos de investigacion con hospitales y organismos sanitarios
de referencia a nivel nacional, como las iniciativas presentadas para la Unidad
de Cardiologia Pediatrica del Hospital La Paz de Madrid.

CARRIZOS

5 ferrer P

AYUNTAMIENTD DE

5 i '/ —
. AcTeLIoN (;um‘.ﬁé) éﬂ‘ﬂy LY @

HealthCare

,( % he 5 0 & ancaja® i
ST N ciberes @ ciberer D)1 Banesto @ web2z1.. Bncaia™ sois@0

FUNDACION



[
Z Fundaciéon Contra la
Hipertension Pulmonar

Documentacion Grafica-Videos, fotografias y mas informacion en:

e Web: www.fchp.es
e Facebook - Fundacion Contra la Hipertensién Pulmonar
e Twitter — fundacionhp

Sobre la Fundacion Contra la Hipertension Pulmonar

La Fundacién Contra la Hipertension Pulmonar (FCHP) es una
organizacion que pertenece a la Federacion Espafola de Enfermedades Raras
(FEDER) nacida en 2008.

Mas de 100.000 personas estan diagnosticadas de Hipertension
Pulmonar en el mundo, de las que aproximadamente 5.000 se encuentran en
Espana. Sin embargo, la cifra es ain mayor, debido a los diagndsticos erréneos
causados por el desconocimiento acerca de esta enfermedad. Por la similitud de
sus sintomas iniciales con los correspondientes a patologias mucho mas leves,
con frecuencia no se diagnostica correctamente a una persona afectada de
Hipertension Pulmonar hasta que su estado se encuentra muy avanzado y se
cuenta con menos posibilidades de actuacion.

Por todo ello, la FCHP trabaja en la divulgacidon de las caracteristicas de
esta enfermedad entre la sociedad y el sector médico. La Fundacion ofrece
asistencia social, sanitaria y de investigacién cientifica; promueve la integracion
socio-laboral de los afectados; orienta a los enfermos y sus familias; y gestiona
y difunde programas de investigacion acerca de esta patologia.
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