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INTRODUCCION

La presente memoria recoge todas las actividades realizadas durante el afio 2025 por la Asociacién Espaiola
de Miocardiopatia Hipertrofica (AEMCH)

JUSTIFICACION

La MCH (Miocardiopatia Hipertréfica) es una enfermedad del musculo cardiaco que puede manifestarse de
formas muy distintas entre unas personas y otras.

Expresividad variable. El grado de expresion de la MCH es diferente en cada paciente, incluso dentro de la
misma familia; algunos presentan la enfermedad de forma mas leve y otros mas grave.

Existen distintas patologias raras, actualmente representamos:

1. Lipoatrofia con diabetes, papulas leucomelanodérmicas, esteatosis hepdtica y miocardiopatia
hipertrdfica.

Miocardiopatia hipertréfica con anomalias renales por mutacién del ADNmt

Miocardiopatia hipertréfica fetal congénita por glucogénesis

Miocardiopatia hipertroéfica infantil por deficiencia de MRPL44

Miocardiopatia hipertréfica mitocondrial con acidosis lactica por deficiencia de MT0O1
Sindrome de catarata congénita miocardiopatia hipertréfica-miopatia mitocondrial

Sindrome de encefalopatia miocardiopatia hipertréfica-enfermedad tubular renal

Sindrome de hipoacusia neurosensorial progresiva-miocardiopatia hipertréfica

SO B W N

La problematica del colectivo es el siguiente:

- No existe un plan de deteccidn precoz que evite la transmisidn genética e informe de esto durante la
gestacion.

- No existen unidades multidisciplinares en CSUR con cardidlogos especializados en miocardiopatias e
inclusion de atencion psicoldgica especializada.

- No existe un modelo de atencién de acuerdo con las recomendaciones de las Guias Europeas de
Miocardiopatias.

- No existe un registro nacional de pacientes.

- No existe igualdad acceso a las terapias farmacoldgicas de ultima generacidn.

AMBITOS DE ACTUACION Y CARTERA DE SERVICIOS DE LA
ENTIDAD

e Breve explicacion de la Asociacién

En diciembre de 2023, en A Coruia, un grupo de pacientes de cardiologia, con la patologia de miocardiopatia
hipertrdfica, con sus inquietudes, decidieron crear una asociacidn para visibilizar su enfermedad y
normalizarla, recientemente hemos cumplido dos afios.

e Misidn, valores y fines de la entidad

- Dar a conocer la Miocardiopatia Hipertréfica (MCH) a todos los niveles de la sociedad.

- Fomentar, desarrollar y promover, la mejora de la calidad de vida y el bienestar de los pacientes, las
personas afectadas por la MCH y sus familiares.
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- Favorecer y estrechar las relaciones de informacidon y comunicacién tanto a pacientes y personas
afectadas por MCH, como a sus familias, a la comunidad cientifica médica, investigadores, sociedades
profesionales, industria farmacéutica e incluso instituciones publicas en el campo de la Sanidad y la
Salud, con objeto de que sirvan de vehiculo en la difusion de los avances cientificos relativos al
estudio y tratamiento de la enfermedad.

- Mejorar la conciencia global sobre los riesgos de esta enfermedad cardiaca genética y garantizar que
se mejore la comprensidn de la enfermedad, su historia natural completa y los tratamientos hasta la
erradicacion definitiva de la misma enfermedad.

- Entre otros...

e Composicion Junta Directiva

Presidenta: Susana Portela Hernandez
Vicepresidente: Lois Alfaya Gonzalez
Tesorero: Enric Elias Royo

Secretario: Manuel Pena Pérez

Vocales: Rosa Elena Vila Gdmez, Esther Izquierdo Martin y David Garcia Beneite
e Servicios que ofrece

La asociacion mensualmente realiza en colaboracién con la Asociacion Espafiola de Enfermeria de Cardiologia
(AEEC) unas pildoras educativas para formacion sobre la MCH.

Disponemos embajadores AEMCH en distintos hospitales, como pacientes expertos, para poder dar apoyo y
ser un nexo con los médicos: Puerta de Hierro, Arrixaca, Almeria, Mdlaga, Bellvitge, Lleida, A Coruiia, Lugo,
Ourense, Pontevedra, Vigo, Ferrol.

Comenzamos a situar sedes en diferentes hospitales: Vigo, A Corufia, Ferrol
Disponemos una web donde actualizamos con informacién contrastada por el comite médico de la asociacion.
Disponemos un grupo de washap donde compartimos informacidn y eventos.

Libro publicado: “Mi Corazén Habla”, se ha traducido al inglés. Infografia ¢ Qué es la Miocardiopatia
Hipertrofica? Y écomo afecta a los nifios que la tienen? para utilizar en las intervenciones escolares.

OBJETIVOS

Inclusidn en la Escuela Gallega de Salud al ciudadano y estar presente en los consejos asesores de los
hospitales (Pontevedra, Lugo, A Corufia, Ourense y Ferrol), ademas de pertenecer al Consejo Asesor Gallego.

Traducir el Libro “Mi corazén Habla” al inglés cara el Congreso Internacional de MCH, que se celebré en A
Coruda.

Ampliar la red de conexidn con los CSUR y unidades de familiares.

ACTIVIDADES REALIZADAS
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ACTIVIDADES SENSIBILIZACION/DIFUSION

ACCIONES DEL DIA MUNDIAL DE LA ENTIDAD

El 21 de febrero en Vigo realizamos la “ll Jornada AEMCH” en el Auditorio Mar de Vigo, donde lo hemos
organizado en dos bloques:

- Mi Corazén Habla en el entorno educativo, donde reunimos colegios del entorno para conocer la
MCH, tratamos temas tan importantes como la RCPy la inclusion educativa en EERR, ademas de
crear su propio maniqui reciclado y practicas de RCP.

- Mi Corazén Habla en el entorno sanitario, donde reunimos distintos profesionales en dos bloques:

o Lavision del médico, con participacion de cardiélogos de Coruna, Murcia, Madrid,
Barcelona

o Lavision del paciente, con participacion de asociaciones de pacientes, médico forense,
unidad UFMER de Vigo, Fegerec entre otros.

MESAS INFORMATIVAS

“Mi Corazon Habla en los hospitales”, hemos realizado mesas informativas en los hospitales: Alvaro
Cunqueiro de Vigo, Abente y Lago en A Coruna, CHUAC, Arquitecto Marcide en Ferrol, CHUO, Lucus Augusti
de Lugo, Montecelo de Pontevedra, Clinico de Santiago y Barbanza, Puerta de Hierro Madrid, entre otros.
Tejiendo redes entre las unidades familiares y los pacientes.

“Mi Corazén Habla en las escuelas”, es un proyecto de sensibilizacion en centros educativos, partimos en
la intervencion de una ninita con Noonan con MCH en el colegio Ribadumia de Pontevedra, a partir de ahi
dimos charlas en algin colegio: IES Rodeira en Cangas, FP Sanitas y FP Las Tablas en Madrid, también
hemos realizado ponencias en la Uned de Vigo y Pontevedra.

Mesa informativa en el

JORNADAS DE DIFUSION

Participamos en la “22 Edicion de FALANDO DE SAUDE” con la presentacion de la asociacion, el 12
febrero.

Presentacion del libro “ Mi Corazén habla” en algunos centros referidos a algln escritor( Bueu, Cangas,
Vigo, Murcia...)

El 15 de Mayo asistimos al departamento de la jefa territorial de sanidad de Pontevedra para una jornada
de concienciacion de MCH y un taller de RCP donde involucramos a enfermeros de primaria.

El 20 de septiembre participamos en una mesa sobre “La importancia de las asociaciones de pacientes en
la miocardiopatia hipertréfica en el CHUAC. También asistimos al Il Hipertrofic Congress en el Palexco.
Participamos en PONTESAN PONTEVEDRA, los dias 25 y 26 de septiembre, dando difusién de la
asociacion.

Participamos en el encuentro de la comunidad “Think Cardiomiopathy” y en la reunién del Consejo de
Pacientes con Miocardiopatia, organizado por GHH.

Asistimos, el 24 y 25 de octubre, al HCM Patient Day Europe en Viena.

Participamos el 9 de noviembre en el 3° Congreso Nacional de la Organizacién de pacientes de la FEC.
Asistimos el 28 de Noviembre a la Jornada de Cardiogenética en Murcia

El 5 Noviembre asistimos a la "Il Xornada conta con nds"en Pontevedra sobre educacion y bienestar
emocional en los colegios.

ACTIVIDADES DE FORMACION
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Pildoras educativas mensuales, la AEEC (Asociacion Espanola de Enfermeras de Cardiologia) colaboran

con nosotros para poder llevar a cabo esta informacién y formacion de todo aquel que accede a visualizar
en la web: www.miocardiopatia.com/actividades/#Pildoras

Hemos podido contar con enfermeras de unidades familiares, fisioterapeuta, abogado, psicéloga,
cardiélogos y genetista.

La idea es conectarse online para poder aprender, preguntar y aclarar las dudas existentes sobre ese
tema. Luego quedan alojadas en la web para quien llegue recientemente y pueda acceder a todo ese
contenido ya creado, cuando uno pueda o lo considere oportuno.

Asistimos a la presentacion de la asociacion al grupo de cardidlogos del Hospital Montecelo de
Pontevedra, el 15 de octubre, durante la hora de formacién.

ACTIVIDADES DE CAPTACION

No se han realizado

ACTIVIDADES DE OCIO

No se han realizado

ACTIVIDADES DE INCIDENCIA POLITICA

REUNIONES CON LA ADMINISTRACION

Reunién Parlamento Gallego con la comisién de Sanidad, 18 de febrero, para presentar el documento
“Las Miocardiopatias importan” junto a otras asociaciones y cardidlogos.

Reunion con la jefa territorial de sanidad de Pontevedra, el 20 de marzo, para tratar temas que nos
preocupaban.

ASISTIMOS A

Il Jornada de Humanizacion de Asistencia Sanitaria en la Conselleria de Sanidad, el 10 de Junio.
Presentacion Estrategia Galega de ER 2025-2030, el 8 de Julio en la Conselleria de Sanidad.

Jornada sobre la futura Ley de Organizaciones de paciente, el 28 de octubre en el Colegio de Médicos de
Madrid.

CRONOGRAMA

Relacién de fechas en las que se han realizado las actividades.

MA
ENE FEB R ABR | MAY | JUN | JUL | AGO | SEPT | OCT | NOV | DIC

Pildoras Educativas 23 19 24 23 22 17 X X 29 X 13 16

21
Jornadas AEMCH 18,19 | 24,25 | 9,28
Ponencias 12,13 22,29 6 20
MCH Escuelas 23,
10 | 25,28 12
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4,10,
30 20,27 24 15
9-10 7-8
Jornadas 24 25-26 | 24-25 | 14,28

BENEFICIARIOS

No tenemos cuantificados estos datos

VALORACION CUANTITATIVA DE LAS ACTIVIDADES

Relacion y valoracion de los resultados concretos, no los hay.

BALANCE

DE INGRESOS - COSTES

Después de conocer el presupuesto real y la valoracién cuantitativa y cualitativa de la actividad, podéis
hacer una valoracion coste-beneficio.

INGRESOS CUANTIA
Colaboraciones empresariales 9.887,50
Donac. Leg. Transferidos Excede 2.345
Venta de libros 753,44
TOTAL INGRESOS 2025 12.232,50
GASTOS CUANTIA
Servicios de profesionales independientes -8.767,35
Arrendamientos y canones -3.967
Ser. Bancarios y similares -3,62
Suministros (telefonia) -69,10
Otros servicios -8.859,03
TOTAL GASTOS 2025 -21.666,10
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PAGINA WEB Y ACCIONES COMUNICATIVAS

La web es www.miocardiopatia.com, donde tenemos entrevistas, pildoras educativas, Jornadas, ademas
de novedades, donde se podran observar las publicaciones en las que hemos dado visibilidad a la MCH.

En www.habla.miocardiopatia.com se podra encontrar nuestro primer libro que recoge 31 testimonios de
pacientes.

Nuestro canal de youtube es: Mi Corazén Habla
Nos encontramos en las distintas redes sociales:

- Facebook: Aemch Hipertrofica

- Instagram: @aemchipertrofica

- X: @AEMHipertrofica

- Linkelind: AE. Miocardiopatia Hipertrofica

CONCLUSIONES

Hay que corregir:

- Necesitamos voluntariado
- Cambiar perspectiva de la mesa informativa para llegar al paciente

Hay que mantener:

- mantener las pildoras educativas online
- lajornada AEMCH
- creacion de un segundo libro

Hay que potenciar:

- aumentar la red de cardiélogos
- Dar a conocer los CSUR
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ANEXOS: MATERIALES

No hemos realizado encuestas o autoevaluaciones entre los participantes en las diferentes actividades.

JORNADA AEMCH 2025

JORNADA AEMCH 20 PEERERQ DA CONCENGACIONDE LA
MIOCARDIOPATIA HIPERTROFICA v vy ~
210205

95:30 M| CORAZGN HABLA EN EL ENTORNG EGUGATIVO.

DIA CONCENCIACION DE LA
MIOCARDIOPATIA HIPERTROFICA

1845 VISION DEL PACIENTE

XIV JORNADA — .
CARDIOGENETICA Patient .

2025

HOSPITAL CLINICO UNIVERSITARIO VIRGEN DE LA ARRIXACA
JORNADA DE MANANA
Talleres presenciales

JORNADA DE TARDE

Debates en directo

ONLINE

INSCRIBETE
Seccién “A la carta”

-8

28 NOVIEMBRE SALON DE ACTOS (HCUVA) OCTOBER 24-26, 2025

IMPORTANCIA DE LAS ASO!

FIRST EUROPEAN
HCM PATIENT
MEETING

MODALIDAD ONLINE Renaissance Vienna Schonbrunn Hotel
ALAS 09:45 AM. o roncpe g /g UBHML Bl Vienna, Austria

« 2°Edicién FALANDO da SAUDE
™ Febreiro, Marzo, Abril e Maio
Concello de Cangas - Colaborador
§ salén Plenos

0 AECC Fsoterspia oncoldxics - Larens

AEMCH Camifio cara  visiblidade da MCH
Pena.

14930 Capacitadh20s A recuperaciin das
ion 2 3ugs

150 1930 EMMO Dra. Vanesa Sarmiento, logopeda do
Ribera Povisa: Tatians Juncal licenciada en educacion

() 18 mars 1830 NES A aportaién da fcterapia das
' enfermidades rarae - Lo Gonzate? Dapzo. Aeterapeuta

26 mao 1930 ADICAM O autocodado: ferramentas
\DICA  Budables tha do process lerapéutico - Angel Frare
Montesgudo

A 3 abri 1830 Colifo Balongo Matermaxe ¢ criana, uha
3 ~/Ana Cal. Marisol

&
) adegp 8 el 1990 A Vor da Semdade Adicos is novas

Unwersidade de Santiago de Compostets
. 230b119:30 ANEDA

3 Asodackn Galega de Lupus.

Shio KO0 APRA M o O Dis
Eva Extévnz. PCP da Casa do Mar i Mowt.

oA e DOA Saide Mental A saide empezs na

O cabeza. A mportancia do cor » seude mental propia ¢ e

ik ‘on tempos complexos - Estrels Gémez Gomesz. padloga.
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ANEXOS: DOSSIER DE PRENSA

La web es www.miocardiopatia.com, en el apartado novedades, donde se podran observar las
publicaciones en las que hemos dado visibilidad a la MCH.

Consultas
externas

Muerte subita: el Visibilizando la Hoy, «Latiditos» AEMCH en el Foro
enemigo invisible enfermedad «IES esta presente en el fiol de

que cobra 30.000 RODEIRA>> 9° Encuentro pacientes

vidas al afio en Nacional de

bajador Visibilizando la El diagnéstico Un paciente con
«HOSPITAL PUERTA enfermedad «C.P.l precozde la una grave
DE HIERRO JULIA BECERRA cardiopatia cardiopatia
MADRID» MALVAR EN hipertréfica, clave comparte a = .

RIBADUMIA>> parasu ‘corazén ablerta’su Espafia ool - SRR
tratamiento: no experiencia con la ;;g:" Bpnﬁolp‘:lc
tiene edad y afecta enfermedad
amas de 95.000
personas en Espafia

Pacientes

Vivir conun Visibilizando la Visibilizando la Visibilizando la
desfibrilador enfermedad enfermedad

2 enfe! «FP
Jornada AEMCH Que hay detrés de Bellvitge trata la debajo del pecho: <«HOSPITAL <«HOSPITAL OFICIAL SANITARIO

rks o . slivitge trata AL SAl
o e spafiolade miocardiopatia «Es como viajar en SANTIAGO DE ARQUITECTO LAS TABLAS:»

reliop hereditaria con un el Titanicy tener COMPOSTELA» MARCIDE»
que tratan 2.000 farmaco que evita plaza en el bote

familias en A cirugias a corazén salvavidas»
Corufia abierto

(B informatives

Premios imPULSO INFORMATIVOS T5 : INSCRIBETE: Visibilizando la X ibili; Visibilizando la Visibilizando la
Salud Miocardiopatia Importancia de las enel HOSPITAL ALVARO enfermedad enfel enfermedad
Cardiovascular: Hipertréfica. asociaciones de “Think CUNQUEIRO «HOSPITAL «HOSPITAL LUCUS «HOSPITAL DE LA
AEMCH finalistas en Importancia de la pacientes en la Cardiomyopathy “y ARQUITECTO AUGUSTI» PAZ.>

la tercera edicién deteccion Miocardiopatia en la reunion del MACIDE DE

de la Fundacion tempranay su Hipertréfica - 20 de Consejo de FERROL>»

i tratamiento. Septiembre Pacientes con
Miocardiopatia,
organizados por
Global Heart Hub

T ———
[ i o)

Visibilizando la Visibilizando la Visibilizando la ELIES Rodeira
enfe e enfermedad mueve el corazén
«HOSPITAL PUERTA «HOSPITAL ABENTE «HOSPITAL ALVARO

DE HIERRO»> Y LAGO» CUNQUEIRO>

Visibilizando la Visibilizando la Presentacion de la Visibilizando la
enfermedad con enfermedad Estrategia Gallega enfermedad
Futbol a Pieen «Hospital de Enfermedades «Complexo
Rodeira-Cangas Meixueiro» Raras Hospitalario
Universitario de
Ferrol (CHUF)>»

Cineforum sobre Visibilizando la Visibilizando la Visibilizando la
Cardiologia «Un enfermedad enfermedad enfermedad
& corazén «HOSPITAL DEL «SANIDAD DE «HOSPITAL DE
' ALMERIA inari XUNTA> SANTIAGO>>

Convivircon la «Latiditos>» enel X AEMCH asisteala Las organizaciones

principal causa de Congreso Nacional VI Reunién de de pacientes

muerte stibita en de Muerte subita Cardiopatias reclaman una Ley

jovenes: «Tardas Familiares de la que garantice su

en asumirlo» SAC participacion, vozy
financiacion
publica

Visibilizando la Visibilizando la Visibilizando la
denominacién de enfermedad enfer enfermedad
origen gallega que «UNED «HOSPITAL «HOSPITAL
llegé A Corufia PONTEVEDRA» CHUAC» MONTECELO>»
hace 650 afios
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