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Estimados/as socios/as y familiares: 

 
 Os quiero transmitir mi ánimo y fortaleza para salir de esta 
situación tan “atípica” que nos está cambiando nuestros hábitos de vida y de 
valoración de la salud, Salud que es muy apreciada por nosotros, debido a las 
dificultades que además nos da nuestro inseparable Rendu.  
 
 Como ya sabéis, dentro del primer semestre de cada año 
realizamos la Asamblea General Ordinaria. Vamos alternando, cada dos años, 
haciendo coincidir con diversas actividades en al menos dos jornadas. La última 
la realizamos en Murcia el 31 de mayo, 1 y 2 de junio de 2019. 
 
 Este año procedía la realización dentro del primer trimestre, de 
una Asamblea General Ordinaria para la aprobación de la Memoria de 
Actividades y Económica del ejercicio 2019. 
 
 Dada la situación de pandemia, hemos de posponer esta 
Asamblea. Según lo establecido en la “Orden INT/395/2020, de 8 de mayo, 
realiza una ampliación de plazo para las asociaciones declaradas de utilidad 
pública e inscritas en el Registro Nacional de Asociaciones, de tal manera que 
podrán presentar las cuentas y la memoria de actividades correspondiente al 
ejercicio económico de 2019 en el plazo de los cuatro meses siguientes a la 
fecha de finalización del estado de alarma.” 
 
  Quiero comunicaros que es nuestro propósito celebrar la 
Asamblea de una forma mixta “presencial / videoconferencia” aproximadamente 
en el mes de septiembre. Cuando tengamos la fecha establecida se os informará 
y realizaremos la convocatoria oficial, donde indicaremos el procedimiento para 
poder asistir de una forma u otra. 
 
 Por último, hoy, 23 de junio es el día INTERNACIONAL DE LA 
HHT. Este año invitamos a los socios, familiares y amigos a implicarse en la lucha 
de esta rara enfermedad. 
 

  “Da el paso. Implícate”. Un llamamiento para estar 

presentes en las redes sociales, a hacer comunidad y a hacernos 

visibles en la sociedad. 
 
 

En nombre de la JUNTA DIRECTIVA 
 
 
 
 
EL PRESIDENTE 
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¿QUIENES SOMOS Y COMO NOS ORGANIZAMOS? 
 

La ASOCIACIÓN HHT ESPAÑA, es la asociación de pacientes y 

familiares afectados de Telangiectasia Hemorrágica Hereditaria 
o síndrome de Rendu Osler Weber, se creó el 19 de julio de 2005, 

careciendo de ánimo de lucro y es declarada de utilidad pública el 18 

de mayo del 2.011.  

Tenemos nuestro domicilio social en Madrid, calle Ramiro de 
Maeztu nº 9, DP 28040, y su ámbito territorial en el que va a realizar 

sus actividades es todo el territorio del Estado Español. 

 

Datos de nuestra asociación:  
 

Nombre:  ASOCIACIÓN HHT ESPAÑA 

CIF: G95352851 

Registro: Registro Nacional de Asociaciones grupo 1 sección 1 

Domicilio Fiscal:  C/ Aniceto Coloma, 75 bajo Almansa 02640 

Teléfono: +34. 610.168.419 
 

Correo electrónico: info@asociacionhht.org 

Página WEB. http://www.asociacionhht.org/               

Facebook:    https://www.facebook.com/HHT España/ 
 
Pertenecemos a FEDER, a la Federación Europea de HHt y este año nos 

hemos incorporado al Consejo Asesor de Pacientes (CAP) del CIBERER, 

actuando en representación del Programa de Investigación de "Cáncer 

Hereditario, Enfermedades Hematológicas y Dermatológicas". 

 

¿Cuál es nuestro objetivo? 

Mejorar la calidad de vida del enfermo y sus familiares; incentivar y apoyar las 
diferentes líneas de investigación existentes en la actualidad en nuestro país, 
además de sensibilizar a la sociedad y dar visibilidad a las personas que padecen 
enfermedades raras en general y HHT en particular. siendo capaz de 
representar, promover y defender los derechos de los afectados de HHT, 
convirtiéndose en referente nacional en el apoyo a los enfermos y familiares de 
pacientes con HHT, así como tener capacidad suficiente para poder desarrollar 

proyectos que mejoren la calidad de vida de los mismos. 
 

 

mailto:info@asociacionhht.org
http://www.asociacionhht.org/
https://www.facebook.com/HHT%20España/
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Nuestra Junta Directiva 

  
La Asociación está gestionada y representada por una Junta Directiva formada 
por: un presidente, un vicepresidente, un secretario, un tesorero y un vocal. 
Todos los cargos que componen la Junta Directiva son altruistas y gratuitos. 
Éstos serán nombrados y revocados por Asamblea General y su mandato tendrá 
una duración de 4 años. 

 
La Asamblea General es el órgano supremo de gobierno de la Asociación y 
estará integrada por todos los asociados. La Asociación es el trabajo personal 
de todos, tanto de la Junta Directiva como de cada uno de los socios. 
 
Este año 2019 hemos renovado el equipo humano y los miembros aprobados en 
la Asamblea General de socios de 2019 son:  
 

• Presidente: Martín Jiménez 

• Vicepresidenta: Nuria Cuadra  

• Secretaria: Ester Carrasco 

• Tesorero: Francisco Navalón  

• Vocal: Andrés Andradas 
 

 

 

 
.- 
. 
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ACTIVIDADES 2019 
Para el cumplimiento de estos fines hemos realizado las 

siguientes actividades: 
 
 

A. CONVENIO DE COLABORACIÓN CON EL CSIC. 

  
Hemos firmado un convenio de colaboración con el CSIC, “Convenio 

entre la Agencia Estatal Consejo Superior de Investigaciones 
Científicas, M.P., y la Asociación HHT España, para el desarrollo de 
actuaciones en el ámbito de la investigación en enfermedades raras” 
suscrito el 9 de marzo y publicado el 16 de mayo de 2019 en el BOE. 
 

 

B. FORMACIÓN A ESPECIALISTAS 
 

 

La Dra. Luisa María Botella investigadora del CIB, socia y miembro del 

órgano consultivo de nuestra asociación, realizó las siguientes actividades 

formativas:  

 
CLASES DE MÁSTER dedicadas a enfermedades raras mención 

especial a HHT, metodología genética y reposicionamiento de 

medicamentos huérfanos.  

• Universidad Complutense de Madrid (master de genética y 

biología celular), 

• Universidad de Alcalá de Henares/complutense: master de 

medicina traslacional,  

• Universidad Menéndez Pelayo-CIB: reposicionamiento de 

medicamentos huérfanos;  

• la Universidad Carlos III de Madrid, biotecnología médica y sobre 

medicamentos huérfanos. 

CLASES A PROFESORES DE SECUNDARIA.  

Información sobre enfermedades raras y medicamentos huérfanos. 

Sesiones de Enero a Julia de 3 horas cada sesión. 
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La Dra. Patrocinio Verde socia y miembro del órgano consultivo de la 
asociación y miembro del grupo SEMFyC de ERs ha desarrollado 
numerosos talleres a médicos de atención primaria y otros profesionales 
sanitarios, para dar a conocer las enfermedades raras (divulgando el 
conocimiento de la HHT) en el año 2019, por toda España.  

 
Caben destacar los siguientes: 

 

• Participación como ponente en la Mesa: Las Enfermedades Raras en 

la consulta de Atención Primaria:12 años de experiencia. En las XXII 

Jornadas Galegas de Medicina Familiar e Comunitaria.  8 y 9 de 

febrero de 2019 en A Coruña. 

• Asistencia al IX Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos 

y Enfermedades Raras: Las EERR, un desafío global.  15 de febrero 

de 2019 en Sevilla. 

• Ponente en la “Jornada de Actualización en Enfermedades poco 

Frecuentes”. 27 de febrero de 2019 en el Hospital de Hellín 

(Albacete). 

• Coordinadora de la mesa de Asociaciones de pacientes en el “VII 

Encuentro Nacional Día Mundial de las Enfermedades Raras”: “Por 

una Atención Social y Sanitaria Unida”, organizado por el Centro de 

Referencia Estatal para las ER (CREER). Del 28 de febrero al 2 de 

marzo de 2019. Burgos. 

• Docente en el Ciclo de Jornadas Formativas de Aderis: “La 

Humanización de la Sanidad Pública en Enfermedades Raras”, con 

el taller  :”¿Pacientes Raros ó Médicos incómodos?”. 29 de marzo en 

Puerto del Rosario. Fuerteventura. 

• Presentación del I Curso de Enfermedades Minoritarias, 

representando al GdT de Genética Clínica y ER de la Sociedad 

Española de Medicina Familiar y Comunitaria en el XXXIX Congreso 

Nacional de esta sociedad. 10 de mayo de 2019. Málaga. 

• Ponente en el Curso “Las Enfermedades Raras en el ámbito de la 

Dependencia”, organizadas por FEDER y la Consejería de Políticas 

Sociales y Familia del SERMAS.  Septiembre y octubre de 2019. 

Madrid. 

• Ponente en el Curso “Actuación en Urgencias y Emergencias en las 

Enfermedades Poco Frecuentes”, junto con el Dr. Patier, a propósito 

de casos de HHT. 4 de noviembre de 2019- Sede del SUMMA 112. 

Consejería de Sanidad del SERMAS (Servicio Madrileño de Salud). 

Madrid. 

• Ponente en la sesión “¿Pacientes Raros ó Médicos incómodos?” en 

la “Jornada: Avanzando juntos por el conocimiento de las 
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Enfermedades Neuromusculares”.  Facultad de Ciencias de la 

Salud. 15 de noviembre de 2019 en Talavera de la Reina. 

• Ponente del Taller interactivo: “¿Pacientes Raros o Médicos 

incómodos? Las ER en la consulta de Atención Primaria”.  Actividad 

científica organizada por la Sociedad Canaria de Medicina Familiar y 

Comunitaria los días 27 y 28 de noviembre de 2019 en Las Palmas 

de GC y Sta. Cruz de Tenerife, respectivamente. 

 

C.ARTÍCULOS CIENTÍFICOS SOBRE HHT.  

 
Artículos de investigación científica sobre HHT publicados en 2019 por el 
laboratorio 109 CIB CSIC: 

 
Albiñana V, Giménez-Gallego G, García-Mato A, et al. Topically Applied 
Etamsylate: A New Orphan Drug for HHT-Derived Epistaxis 
(Antiangiogenesis through FGF Pathway Inhibition). TH Open. 
2019;3(3):e230‐e243. Published 2019 Jul 26. doi:10.1055/s-0039-
1693710. 
 
Aristorena M, Gallardo-Vara E, Vicen M, et al. MMP-12, Secreted by Pro-
Inflammatory Macrophages, Targets Endoglin in Human Macrophages 
and Endothelial Cells. Int J Mol Sci. 2019;20(12):3107. Published 2019 
Jun 25. doi:10.3390/ijms20123107. 
 
Esteban-Casado S, Martín de Rosales Cabrera AM, Usarralde Pérez A, 
et al. Sclerotherapy and Topical Nasal Propranolol: An Effective and Safe 
Therapy for HHT Epistaxis. Laryngoscope. 2019;129(10):2216‐2223. 
doi:10.1002/lary.27930 
 
Buscarini E, Botella LM, Geisthoff U, et al. Safety of thalidomide and 
bevacizumab in patients with hereditary hemorrhagic 
telangiectasia. Orphanet J Rare Dis. 2019;14(1):28. Published 2019 Feb 
4. doi:10.1186/s13023-018-0982-4 

 

Escleroterapia y propanolol nasal tópico: una terapia eficaz y segura para la 

epistaxis con HHT artículo del Hospital Universitario Fundación Alcorcón en la 

publicación científica LARYINGOSCOPE. 
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D. DIVULGACIÓN Y VISIBILIZACIÓN DE LA HHT 

 
 

• CAMPAÑA “My HHT Valentine 2019”: Difusión y participación 

con el fin de concienciar y promover las hemodonaciones a nivel 

nacional y europeo. 

 

  

 
 

 
 

 

• Participación en mesa informativa a pie de calle sobre 

ER en Las Palmas con motivo del día mundial de las 

ERs:  

 

  

   En colaboración con representantes 

de distintas asociaciones de 

enfermedades minoritarias en Las 

Palmas participó nuestra socia Soraya 

Díaz (Asociación HHT)  
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• Difusión Campaña Change.org en apoyo al Dr. Ricardo Gil 
 

                                                     
 
 
 El Dr. Ricardo Gil es médico 
especialista en medicina interna y 
está desde el 2015 en la unidad de 
enfermedades minoritarias de La Fe 
de Valencia. Atiende entre otras 
enfermedades raras a pacientes con 
HHT y colabora con nuestra 
asociación. 
Fue cesado y la asociación junto a 
FEDER y otras asociaciones de 
pacientes, realizamos una campaña 
de protesta y apoyo para la 
readmisión del Dr. Gil. 

 
 
 
 
En Change.org logramos 4500 firmas de apoyo y con publicaciones en 
prensa, publicaciones en Facebook, cartas a la dirección del Hospital. 
Con el esfuerzo de todos, logramos que el Dr. Gil continuara su labor 
en la unidad y además se reforzará la unidad con otro médico. 
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• Participación en el programa “radio malva” en Valencia de 

nuestra delegada en la Comunidad Valenciana Lourdes Cano, con 
motivo de la celebración de nuestro evento benéfico en Valencia para 
difundir el conocimiento de nuestra enfermedad y promover la 
participación en el acto.   
 

 
 

 
 
 

 

• Publicación en el periódico de Navarra sobre una familia 

de Navarra afectados y socios de nuestra asociación. 
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E. ASISTENCIA A CONGRESOS Y 

CONFERENCIAS DE MÉDICOS Y 

CIENTIFICOS QUE COLABORAN CON NUESTRA 

ASOCIACIÓN.  

 

 

 
 

• Participación en el XIII Congreso mundial de HHT en Puerto 
Rico, junio 2019:  

 
Con una ponencia oral a cargo de la Dra. Sol Marcos ORL adjunto del H.U.F. 
Alcorcón sobre la escleroterapia en HHT, participación del laboratorio 109 
Dra. Luisa María Botella y presentación de 3 posters realizados por los 
doctores Patier (Hospital Ramón y Cajal) Riera (Hospital de Bellvitge) y 
Zarrabeitia (Hospital de Sierrallana). 

 

• Organización de la reunión anual de la Federación Europea 
HHT celebrada en Madrid los días 18 y 19 de octubre 2019  

 

Con la asistencia de representantes de 12 países europeos, nuestra junta 
directiva junto a Bienvenido Muñoz como representante de la asociación HHT 
España dentro de la federación HHT Europa. 
Las Dras. Patrocinio Verde y Sol Marcos representando a los clínicos y la 
Dra. Luisa Mª Botella como representante de investigación. Dentro de estas 
jornadas se organizó la visita de todos los delegados HHT europeos al Centro 
de Investigaciones Biológicas CIB como centro de referencia nacional en 
investigación en HHT. 
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• Cumbre internacional de Toronto (Canadá):  

 
Asistencia del Dr. Zarrabeitia como experto internacional a la cumbre de 
Toronto sobre actualización de las guías clínicas de diagnóstico, tratamiento 
y seguimiento para la HHT. 

 

• Congreso de Ciberer de Enfermedades Raras 
 

Ponencia oral sobre el ensayo clínico del etamsilato en pacientes de HHT a 
cargo de la Dra. Luisa María Botella y el grupo del laboratorio 109 del CIB. 

 

 
 
 

F.ASISTENCIA DE NUESTROS REPRESENTANTES A 

JORNADAS Y CONFERENCIAS  
 

 

.  

  

 

 La Delegada de la CV Lourdes Cano y 

nuestra secretaria asistieron a esta jornada, 

donde compartieron experiencias con otras 

asociaciones y especialistas médicos de la 

unidad de enfermedades minoritarias del 

Hospital de Manises (Valencia) donde tratan 

a pacientes con HHT.  
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• Talleres “enfermedades raras o médicos incomodos” 
organizados por Aderis y la SEMFyC en los colegios de médicos de las 
Palmas y Tenerife y centro de salud de Puerto del Rosario en 
Fuerteventura impartido por la Dra. Patrocinio Valverde, participación y 
organización de nuestro delegado en Canarias, Bienvenido Muñoz. 
 
 
 

• Jornadas Formativas “La Humanización de la Sanidad 
Pública en enfermedades raras” organizadas por  la Asociación 

Aderis en la isla de Fuerteventura Asistencia de la Dra. Ana Ojeda, 
responsable de la sección de enfermedades raras y HHT del hospital 
Insular de Gran Canaria y socia de HHT España. 

 
 
 
 

• XII Congreso Internacional de Enfermedades Raras 
celebrado en Murcia organizado por FEDER, al que asistió nuestro 

presidente Martín Fernández. 
 
 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.facebook.com/asociaADERIS/?__tn__=K-R&eid=ARAhP9t2b_Wn1-P-nxcum7qM9cqmpkH9ZRKJrQrmXy603Aq70VgAlQLlUyEBfFV1JGycqQ1qsdetEROG&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARAoi9HFZCj0TrTnO-nAAi_0T13lUn8XHbixuT2yQ1BEhP2v6nqIEoGJ1LCh_HdKY9tMIvXg_avjq6WKSLuIgKGTmrSbo8sMermmCT2OO3fQhrBb7BxtkqkMtn-enY8-5yWxoscty_PGVGQcugWL6hJlLRSOROrXqnJUliSNllef8YHnXYebnAwqViw9C7Cub1GJW49HJm_D4piiZi9UaDpkiI_eiiJCjsua1tN0r_UUS1VPvS15un6AmNt03-jP6cLCYzXzdCfa-jplArwF65NwR71ZNg5tXmX5MbH-ZW7QYQUw0VTLtqEu8OJvKBBxAJ9i4J58YsBzjFeAuQGOVuXUSZ1m
https://www.facebook.com/asociaADERIS/?__tn__=K-R&eid=ARAhP9t2b_Wn1-P-nxcum7qM9cqmpkH9ZRKJrQrmXy603Aq70VgAlQLlUyEBfFV1JGycqQ1qsdetEROG&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARAoi9HFZCj0TrTnO-nAAi_0T13lUn8XHbixuT2yQ1BEhP2v6nqIEoGJ1LCh_HdKY9tMIvXg_avjq6WKSLuIgKGTmrSbo8sMermmCT2OO3fQhrBb7BxtkqkMtn-enY8-5yWxoscty_PGVGQcugWL6hJlLRSOROrXqnJUliSNllef8YHnXYebnAwqViw9C7Cub1GJW49HJm_D4piiZi9UaDpkiI_eiiJCjsua1tN0r_UUS1VPvS15un6AmNt03-jP6cLCYzXzdCfa-jplArwF65NwR71ZNg5tXmX5MbH-ZW7QYQUw0VTLtqEu8OJvKBBxAJ9i4J58YsBzjFeAuQGOVuXUSZ1m
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G. REUNIONES DE SOCIOS. 

 

X Asamblea General de socios Murcia  

 
Organización y celebración de la X Asamblea nacional HHT los días 31 de 
mayo 1 y 2 de junio del 2019 en la ciudad de Murcia, con la participación de 
160 socios y familiares.  
 
Contamos con la participaron de 10 ponentes en los ámbitos de la 
cardiología, maxilo facial, medicina interna, radiología intervencionista, ORL, 
urgencias sanitarias, investigación, genética clínica, farmacia y la propia 
asociación.  
 
La asamblea además de las ponencias y talleres médicos contó con una cena 
y espectáculo de magia, además como siempre con nuestro mercadito 
solidario y rifa para recaudar fondos. 
 
El domingo todos juntos finalizamos el fin de semana con una visita guiada 
por la ciudad de Murcia.  

 

 

 

 
 

Simpática foto de los asistentes a la asamblea.  
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Reunión socios Euskadi-Navarra. 

 

En abril realizamos nuestro primer encuentro HHT de Euskadi y Navarra: 
Compartimos experiencias y vida, convivencia, al fin y al cabo. Todos 
agradecidos a la Asociación HHT, a sus investigadores y médicos implicados 
en la mejora de la calidad de vida de los afectados y sus familias. Asistieron 
28 personas de Castro, Pamplona, Donostia, Vitoria-Gasteiz, Bilbao, Sestao, 
Portugalete, Erandio, Astrabudua y Getxo. 
 
Se hizo una pequeña recaudación de 165 euros que fueron donados a la 
Asociación. 

 

 

 

 

 
 

 

 

RECAUDACIÓN DE FONDOS  

 

 

VENTA DE LOTERIA DE NAVIDAD. 

 
Como todos los años hemos realizado la venta de Lotería de navidad, no hemos 

resultado agraciados, pero si hemos conseguido recaudar fondos 

aproximadamente 5000 Euros. 

Gracias a todos los participantes en la compra de nuestros décimos solidarios.  
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EVENTO SOLIDARIO ZUMBA (VALENCIA) 

 

 

 
    El día 23 de noviembre realizamos en 
Valencia un evento para recaudar fondos. Fue un 
éxito en participación, se acreditaron unas 100 
personas, se vendieron unas 1000 papeletas de rifa 
solidaria y conseguimos una recaudación de 1800 
Euros.  
 
 Queremos dar las gracias a todos los participantes 
en el evento:  Alicia Azcárate y Escuela Rumbaché, 
así como a las Empresas colaboradoras que 
donaron productos para la rifa solidaria.  
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23 de junio de 2020. 
 
 
 
 
 
 
 




