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Estimados/as socios/as y familiares:

Os quiero transmitir mi animo y fortaleza para salir de esta
situacion tan “atipica” que nos esta cambiando nuestros habitos de vida y de
valoracion de la salud, Salud que es muy apreciada por nosotros, debido a las
dificultades que ademas nos da nuestro inseparable Rendu.

Como ya sabéis, dentro del primer semestre de cada afio
realizamos la Asamblea General Ordinaria. Vamos alternando, cada dos afos,
haciendo coincidir con diversas actividades en al menos dos jornadas. La ultima
la realizamos en Murcia el 31 de mayo, 1y 2 de junio de 2019.

Este ano procedia la realizacion dentro del primer trimestre, de
una Asamblea General Ordinaria para la aprobacion de la Memoria de
Actividades y Econodmica del ejercicio 2019.

Dada la situacion de pandemia, hemos de posponer esta
Asamblea. Segun lo establecido en la “Orden INT/395/2020, de 8 de mayo,
realiza una ampliacion de plazo para las asociaciones declaradas de utilidad
publica e inscritas en el Registro Nacional de Asociaciones, de tal manera que
podran presentar las cuentas y la memoria de actividades correspondiente al
gjercicio econémico de 2019 en el plazo de los cuatro meses siguientes a la
fecha de finalizacién del estado de alarma.”

Quiero comunicaros que es nuestro proposito celebrar la
Asamblea de una forma mixta “presencial / videoconferencia” aproximadamente
en el mes de septiembre. Cuando tengamos la fecha establecida se os informara
y realizaremos la convocatoria oficial, donde indicaremos el procedimiento para
poder asistir de una forma u otra.

Por ultimo, hoy, 23 de junio es el dia INTERNACIONAL DE LA
HHT. Este afio invitamos a los socios, familiares y amigos a implicarse en la lucha
de esta rara enfermedad.

“Da el paso. Implicate”. 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

EZ/L PRESIDENTE
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¢ QUIENES SOMOS Y COMO NOS ORGANIZAMOS?

La ASOCIACION HHT ESPANA, es la asociacién de pacientes y
familiares afectados de Telangiectasia Hemorragica Hereditaria
o sindrome de Rendu Osler Weber, se cred el 19 de julio de 2005,
careciendo de animo de lucro y es declarada de utilidad publica el 18
de mayo del 2.011.

Tenemos nuestro domicilio social en Madrid, calle Ramiro de
Maeztu n° 9, DP 28040, y su ambito territorial en el que va a realizar
sus actividades es todo el territorio del Estado Espanol.

Datos de nuestra asociacion:

Nombre: ASOCIACION HHT ESPANA

CIF: G95352851

Registro: Registro Nacional de Asociaciones grupo 1 seccién 1
Domicilio Fiscal: C/ Aniceto Coloma, 75 bajo Almansa 02640
Teléfono: +34. 610.168.419

Correo electrdnico: info@asociacionhht.org
Pagina WEB. http://www.asociacionhht.org/
Facebook: https://www.facebook.com/HHT Espana/

Pertenecemos a FEDER, a la Federacion Europea de HHt y este afio nos
hemos incorporado al Consejo Asesor de Pacientes (CAP) del CIBERER,
actuando en representacion del Programa de Investigacion de "Cancer
Hereditario, Enfermedades Hematoldgicas y Dermatoldgicas”.

¢,Cudl es nuestro objetivo?

Mejorar la calidad de vida del enfermo y sus familiares; incentivar y apoyar las
diferentes lineas de investigacion existentes en la actualidad en nuestro pais,
ademas 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, asi 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 Asociacion esta 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.
Estos seran nombrados y revocados por Asamblea General y su mandato tendré
una duracion de 4 afios.

La Asamblea General es el 6rgano supremo de gobierno de la Asociacion y
estara integrada por todos los asociados. La Asociacion es el trabajo personal
de todos, tanto de la Junta Directiva como de cada uno de los socios.

Este afio 2019 hemos renovado el equipo humano y los miembros aprobados en
la Asamblea General de socios de 2019 son:

Presidente: Martin Jiménez
Vicepresidenta: Nuria Cuadra
Secretaria: Ester Carrasco
Tesorero: Francisco Navalén
Vocal: Andrés Andradas
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ACTIVIDADES 2019

Para el cumplimiento de estos fines hemos realizado las
siguientes actividades:

A. CONVENIO DE COLABORACION CON EL CSIC.

Hemos firmado un convenio de colaboraciéon con el CSIC, “Convenio
entre la Agencia Estatal Consejo Superior de Investigaciones
Cientificas, M.P., y la Asociacion HHT Espafia, para el desarrollo de
actuaciones en el &mbito de la investigacion en enfermedades raras”
suscrito el 9 de marzo y publicado el 16 de mayo de 2019 en el BOE.

B. FORMACION A ESPECIALISTAS

La Dra. Luisa Maria Botella investigadora del CIB, socia y miembro del
organo consultivo de nuestra asociacion, realizé las siguientes actividades
formativas:

CLASES DE MASTER dedicadas a enfermedades raras mencion
especial a HHT, metodologia genética y reposicionamiento de
medicamentos huérfanos.

e Universidad Complutense de Madrid (master de genética y
biologia celular),

e Universidad de Alcald de Henares/complutense: master de
medicina traslacional,

e Universidad Menéndez Pelayo-CIB: reposicionamiento de
medicamentos huérfanos;

e la Universidad Carlos Il de Madrid, biotecnologia médica y sobre
medicamentos huérfanos.

CLASES A PROFESORES DE SECUNDARIA.
Informacién sobre enfermedades raras y medicamentos huérfanos.
Sesiones de Enero a Julia de 3 horas cada sesion.
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La Dra. Patrocinio Verde socia y miembro del érgano consultivo de la
asociaciéon y miembro del grupo SEMFyC de ERs ha desarrollado
numerosos talleres a médicos de atencion primaria y otros profesionales
sanitarios, para dar a conocer las enfermedades raras (divulgando el
conocimiento de la HHT) en el afio 2019, por toda Espana.

Caben destacar los siguientes:

« Participacién como ponente en la Mesa: Las Enfermedades Raras en
la consulta de Atencion Primaria:12 afios de experiencia. En las XXII
Jornadas Galegas de Medicina Familiar e Comunitaria. 8 y 9 de
febrero de 2019 en A Corufia.

« Asistencia al IX Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos
y Enfermedades Raras: Las EERR, un desafio global. 15 de febrero
de 2019 en Seuvilla.

e Ponente en la “Jornada de Actualizacion en Enfermedades poco
Frecuentes”. 27 de febrero de 2019 en el Hospital de Hellin
(Albacete).

e Coordinadora de la mesa de Asociaciones de pacientes en el “VII
Encuentro Nacional Dia Mundial de las Enfermedades Raras”: “Por
una Atencién 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.

e« Docente en el Ciclo de Jornadas Formativas de Aderis: “La
Humanizacién de la Sanidad Publica en Enfermedades Raras”, con
el taller :”; Pacientes Raros 6 Médicos incomodos?”. 29 de marzo en
Puerto del Rosario. Fuerteventura.

e Presentacion del | Curso de Enfermedades Minoritarias,
representando al GdT de Genética Clinica y ER de la Sociedad
Espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria en el XXXIX Congreso
Nacional de esta sociedad. 10 de mayo de 2019. Malaga.

« Ponente en el Curso “Las Enfermedades Raras en el ambito de la
Dependencia”, organizadas por FEDER y la Consejeria de Politicas
Sociales y Familia del SERMAS. Septiembre y octubre de 2019.
Madrid.

e Ponente en el Curso “Actuacion en Urgencias y Emergencias en las
Enfermedades Poco Frecuentes”, junto con el Dr. Patier, a proposito
de casos de HHT. 4 de noviembre de 2019- Sede del SUMMA 112.
Consejeria de Sanidad del SERMAS (Servicio Madrilefio de Salud).
Madrid.

e Ponente en la sesion “j Pacientes Raros 6 Médicos incomodos?” en
la “Jornada: Avanzando juntos por el conocimiento de las



Enfermedades Neuromusculares”. Facultad de Ciencias de la ‘ = .
Salud. 15 de noviembre de 2019 en Talavera de la Reina.

o Ponente del Taller interactivo: “¢ Pacientes Raros o Médicos
incbmodos? Las ER en la consulta de Atencién Primaria”. Actividad
cientifica organizada por la Sociedad Canaria de Medicina Familiar y
Comunitaria los dias 27 y 28 de noviembre de 2019 en Las Palmas

de GCy Sta. Cruz de Tenerife, respectivamente.

ASOCIACION HHT ESPARA

C.ARTICULOS CIENTIFICOS SOBRE HHT.

Articulos de investigacion cientifica sobre HHT publicados en 2019 por el
laboratorio 109 CIB CSIC:

Albifiana V, Giménez-Gallego G, Garcia-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):€230-e243. Published 2019 Jul 26. do0i: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, Martin 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 tdpico: una terapia eficaz y segura para la
epistaxis con HHT articulo del Hospital Universitario Fundacion Alcorcén en la
publicacion cientifica LARYINGOSCOPE.
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D. DIVULGACION Y VISIBILIZACION DE LA HHT

« CAMPANA “My HHT Valentine 2019”: Difusién y participacion

con el fin de concienciar y promover las hemodonaciones a nivel
nacional y europeo.

1 Tu mayor gesto de amor en San Valentin
serd donar Sangre, regalar vida!

#MyHH Tvalentine

@, asociacionhht.org

Fb: HHT Espaiia

« Participacién en mesa informativa a pie de calle sobre

ER en Las Palmas con motivo del dia mundial de las
ERs:

En colaboracion con representantes
____ de distintas asociaciones de
enfermedades minoritarias en Las
Palmas participé nuestra socia Soraya
. Diaz (Asociacion HHT)
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» Difusién Campana Change.org en apoyo al Dr. Ricardo Gil

£MUNDO Suscribete & =
Espafia | Comunidad Valenciana

ALICANTE M ElI Dr. Ricardo Gil es médico
SOCIEDAD especialista en medicina interna y
Pacientes del Hospital La  estd desde el 2015 en la unidad de
Fe se unen para 'salvar'a  enfermedades minoritarias de La Fe

un especialista en de Valencia. Atiende entre otras

enfermedades raras enfermedades raras a pacientes con
HHT y colabora con nuestra
asociacion.

Fue cesado y la asociacion junto a
FEDER vy otras asociaciones de
pacientes, realizamos una campafa
de protesta y apoyo para la
readmision del Dr. Gil.

En Change.org logramos 4500 firmas de apoyo y con publicaciones en
prensa, publicaciones en Facebook, cartas a la direccion del Hospital.
Con el esfuerzo de todos, logramos que el Dr. Gil continuara su labor
en la unidad y ademas se reforzara la unidad con otro médico.

Change.org Inicia una peticién  Mis peticiones  Mas peticiones  Programa de socios Q_  Entrar

Evitar el traslado de un doctor experto en enfermedades raras
en el Hospital La Fe.

4 4358 personas han firmado. jAyuda a
/ \ conseguir 5000!

, Esther Vergara ha firmado hace 8 minutos

44.’ > A &, Maria mora ha firmado hace 13 minutos
_— 2= il VALH:;CEIAN |
= = §mlwm i
—== § o

10
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Participacion en el programa “radio malva” en Valencia de
nuestra delegada en la Comunidad Valenciana Lourdes Cano, con
motivo de la celebracion de nuestro evento benéfico en Valencia para
difundir el conocimiento de nuestra enfermedad y promover la
participacion en el acto.

Publicacion en el periédico de Navarra sobre una familia
de Navarra afectados y socios de nuestra asociacion.

11
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E.ASISTENCIA A CONGRESOS Y
CONFERENCIAS DE MEDICOS Y HHT.
CIENTIFICOS QUE COLABORAN CON NUESTRA
ASOCIACION.

HHT
INTERNATIONAL
SCIENTIFIC CONFERENCE

» Participacion en el Xlll Congreso mundial de HHT en Puerto
Rico, junio 2019:

SAN JUAN
PUERTO RICO

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

o Organizacion de la reunion anual de la Federacion Europea
HHT celebrada en Madrid los dias 18 y 19 de octubre 2019

Con la asistencia de representantes de 12 paises europeos, nuestra junta
directiva junto a Bienvenido Mufioz como representante de la asociacion HHT
Espafa dentro de la federacion HHT Europa.

Las Dras. Patrocinio Verde y Sol Marcos representando a los clinicos y la
Dra. Luisa M2 Botella como representante de investigacion. Dentro de estas
jornadas se organizo la visita de todos los delegados HHT europeos al Centro
de Investigaciones Biolégicas CIB como centro de referencia nacional en
investigacion en HHT.

12
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o Cumbre internacional de Toronto (Canada):

Asistencia del Dr. Zarrabeitia como experto internacional a la cumbre de
Toronto sobre actualizacion de las guias clinicas de diagnostico, tratamiento
y seguimiento para la HHT.

o Congreso de Ciberer de Enfermedades Raras

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

F.ASISTENCIA DE NUESTROS REPRESENTANTES A
JORNADAS Y CONFERENCIAS

XIV Jornada Sociosanitaria de Enfermedades
Raras en la Comunidad Valenciana La Delegada de la CV Lourdes Cano y

nuestra secretaria asistieron a esta jornada,
donde compartieron experiencias con otras
Colegio Oficial de Farmacedticos de asociaciones y especialistas médicos de la

20 de noviembre

Valencia unidad de enfermedades minoritarias del
IFatodeIaJornadaAutonbmicasSoc\'osamtariasI HOSpIta| de ManISGS (ValenC|a) donde tratan
Foto de la Jomada Autondmicas Sociosanitarias a pacientes con HHT

13
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Talleres “enfermedades raras o meédicos 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, participacién y
organizacion de nuestro delegado en Canarias, Bienvenido Mufioz.

Jornadas Formativas “La Humanizacion de la Sanidad

Publica en enfermedades raras” organizadas por la Asociacion
Aderis en la isla de Fuerteventura Asistencia de la Dra. Ana Ojeda,
responsable de la seccion de enfermedades raras y HHT del hospital
Insular de Gran Canaria y socia de HHT Espafa.

XII Congreso Internacional de Enfermedades Raras

celebrado en Murcia organizado por FEDER, al que asistio nuestro
presidente Martin Fernandez.

X1l CONGRESO INTERNACIONAL
DE ENFERMEDADES RARAS

14
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G. REUNIONES DE SOCIOS.

X Asamblea General de socios Murcia

Organizacién y celebracién de la X Asamblea nacional HHT los dias 31 de
mayo 1y 2 de junio del 2019 en la ciudad de Murcia, con la participacion de
160 socios y familiares.

Contamos con la participaron de 10 ponentes en los ambitos de la
cardiologia, maxilo facial, medicina interna, radiologia intervencionista, ORL,
urgencias sanitarias, investigacion, genética clinica, farmacia y la propia
asociacion.

La asamblea ademas de las ponencias y talleres médicos contdé con una cena
y espectaculo de magia, ademas 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.

Simpatica foto de los asistentes a la asamblea.

15
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Reuniodn 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 Asociacion 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 pequefia recaudacion de 165 euros que fueron donados a la
Asociacion.

RECAUDACION DE FONDOS

VENTA DE LOTERIA DE NAVIDAD.

Como todos los anos hemos realizado la venta de Loteria 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.

16
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S.E.L LOTERIAS Y APUESTAS DEL ESTADO ¢ 102 /19 :

DE NAVIDAD
22 de diciembre de 2019

r—] EL PRZSDENTE.

M RCM-FNMT

H c1n20nANN1snork2nz2354 H

EVENTO SOLIDARIO ZUMBA (VALENCIA)

MasterClass benéfica '

El dia 23 de noviembre realizamos en
* Valencia un evento para recaudar fondos. Fue un
o f"Yﬁ[..ﬂ'.?,..'.?ﬁ’.ﬁf'ﬂfl&? HHT éxito en participaciéon, se acreditaron unas 100
' personas, se vendieron unas 1000 papeletas de rifa
solidaria y conseguimos una recaudacion de 1800
Euros.

Queremos dar las gracias a todos los participantes
en el evento: Alicia Azcarate y Escuela Rumbaché,
asi como a las Empresas colaboradoras que
donaron productos para la rifa solidaria.

‘en Vicent Gallart, 2!
Valencia

NOVIEMBRE NG e foaats dal carvioy
organiza: Colaboran: @ guuror: Q @

ek q’" W.U‘URGSIMQ
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Asociacion HHT Espan:

23 de junio de 2020.
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