Federacion Nacional de Asociaciones
de Enfermedades Respiratorias

MEMORIA FENAER 2013

ENERO

SEMINARIO SOBRE SALUD ON LINE. BRUSELAS
Fecha: 23 de enero de 2013, 09:30 — 17:30
Lugar :Hotel Bloom. Rue Royale, 205 1210 BRUSELAS

FENAER participa en el Seminario sobre Salud oe:'llel camino hacia el despliegue a
gran escala de la sanidad electrénica", organipadel EPF, European Patient Forum,
que tiene lugar en Bruselas durante todo el dia.
Los objetivos marcados por este Seminario Europedcs siguientes:

-Explorar los avances en la participacion de lsgntes en la sanidad electronica
-Dibujar la evolucién del marco de algunas inig&d y proyectos importantes sobre
salud en linea para evaluar y aumentar la concateclos beneficios y riesgos
potenciales de la salud.

-Explorar como los pacientes y organizacionesaibéeptes pueden participar mas en
las politicas de salud en linea, disefio, implenoétiay evaluacion de los servicios de
salud.

-Investigar la posible contribucion de la sanidbattronica para la potenciacion del

paciente y explorar como ePacientes afecta adaiéel del profesional de la salud con
el paciente.

FEBRERO

X1V REUNION DE INVIERNO AREAS SEPAR

Fecha: 8 de febrero de 2013, 09:00 — sab, 9 de febre®ddid, 14:00
Lugar : HOTEL MELIA SEVILLA



FENAER asiste a la XIV Reunion Conjunta de Inviededas Areas de SEPAR en
Sevilla. Ciudad que ha ido atesorando un impresi@ngatrimonio historico y cultural
gue ha fascinado a lo largo de los siglos a astistaisicos, poetas y gentes de ciencia.

El programa cientifico de esta Reunion plante@l@stiones mas relevantes y actuales
sobre Asma, Circulacion Pulmonar, Cirugia Toradiw#ermeria-Fisioterapia,
Oncologia Torécica y Técnicas y Trasplante.

FENAER, como representante de los enfermos resgat asiste a esta reunion para
adquirir informacién sobre los avances y estudéadizados sobre estas patologias,
siendo de su méximo interés el conocimiento denlissnos.

A esta reunidn asisten la Presidenta y la resptmsabRelaciones Institucionales de
FENAER, teniendo diversos contactos con Profesesndé la Salud para planificar
futuras acciones en beneficio de los enfermos nasypios.

ESTUDIO DE INVESTIGACION ON LINE

Fecha: 19 de febrero de 2013, 11:00 — 12:00

Lugar : MADRID

FENAER participa en un estudio sobre el mercadasi€armacéuticas on line, en el
gue se le presenta una serie de items que delmndespara llegar a un mejor
conocimiento de la actitud del paciente frentesanh@dicamentos que debe tomar
debido a su patologia.

JORNADA CIENTIFICA “GUIAS DE PRACTICA CLINICA Y
PLURIPATOLOGIA ”

Fecha 21 de febrero de 2013, 10:30 — 14:30

Ministerio de Sanidad, Salon de actos "Ernest Llirdseo del Prado, MADRID

FENAER asiste a la Jornada Cientifica de Guiagr@etiPa Clinica invitada por el
Ministerio de Sanidad para dar a conocer esta niewamienta tanto a los
profesionales de la salud como a los pacientea,gdananejo de las enfermedades
cronicas y pluripatologicas.

Al finalizar el acto se procedio a la entrega dae&uias a las personas y Entidades
asistentes al acto

GRUPO FOCAL DE EPOC
Fecha:27 de febrero de 2013, 11:00 — 13:30
Lugar C/ Gongora, 28 bajo. MALAGA

FENAER patrticipa en una Jornada de estudio, cagrujmo focal de pacientes con
EPOC, para valorar las necesidades de los enfeguepadecen esta patologia.

La Jornada esta organizada por ALMIRALL en colabidnacon el Foro Espafiol de
Pacientes.



Fue una jornada muy productiva donde los pacieagissentes y sus cuidadoras, 10 en
total, expusieron sus vivencias y las necesidades¢ les presentan en el dia a dia
debido a su enfermedad.

MARZO

SEMANA DE LA SENSIBILIZACION.MADRID
Fecha:4 de marzo de 2013, 10:00 — 8 de marzo de 20301
Lugar : Universidad Europea de Madrid

FENAER participa en la “Semana de la Sensibilizsic@rganizada por el Area de
Fisioterapia y Podologia de la Facultad de Cieméals Salud, invitada por la
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Universidad Europea de Madrid, con una ponencigedals Enfermedades
Respiratorias y la labor de la Federacion, y umd&taformativo sobre las actividades
de las Asociaciones que conforman FENAER.

El tema es“Acercamiento de la realidad de diveadactaciones a la Facultad de
Ciencias de la Salud de la Universidad Europea dérid”

El objetivo es que los alumnos aprendan a verdassidades del paciente en funcién
de la patologia y desde este punto de vista, fidanun tratamiento enfocado a la
mejora de la funcionalidad y la independencia.

Por este motivo se ha organizado la Semana denkilslizacion, con la intencion de
acercar al publico especializado y no especializiadnformacion referente a las
diferentes afectaciones y potenciar, de esta mahemocimiento de las mismasy la
realidad de los pacientes.

Al acercarse los alumnos a las Asociaciones edigalas en el trabajo con estos
pacientes, conseguiran un contenido muy determiaafticado a la recogida de datos
sobre los pacientes (complicaciones asociadapatdéogia, estilo de vida, afectacion
en los diferentes campos, objetivos que el pacentearca,...) y sobre los diferentes
profesionales que trabajan para el beneficio daflatados, teniendo de este modo un
acercamiento terapéutico desde una vision multisar.

CURSO-TALLER PARA MEJORAR EL CONTROL DEL ASMA
Fecha:13 de marzo de 2013, 18:00 — 19:30
Lugar : Aula 8 del Hospital Infantil. HOSPITAL LA PAZ. MBRID

CURSO-TALLER PARA MEJORAR
EL CONTROL DEL ASMA

‘ ” ‘M Hospital Universitario |
La Paz |
Saludi

FEHA: 13 marzo de 2013
HORA: de 18.00 a 20.00

Lugar: HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ
AULA 6 DEL HOSPITAL INFANTIL
Asistencia GRATUITA
Reserva de plaza en educsalud@live.com




FENAER y otras Entidades participan en un Talleagh manejo del asma, organizado
por el hospital La Paz de Madrid.

I CONGRESO ESCUELA DE PACIENTES
Fecha: 15 de marzo de 2013, 10:00 — 19:30
Lugar : Escuela Andaluza de Salud Publica. Campus deadrtufa. Granada.

ALERJA y ALERMA, como miembros de FENAER participan el Il Congreso
Escuela de Pacientes que tiene lugar el 15 de mnearieEscuela Andaluza de Salud
Puablica (Granada) para vivir de nuevo momentospge&ncias compartidas.

Representantes de FENAER, ALERJA y AERMA en el Il Congreso
Escuela de Pacientes




IV FERIA ANDALUZA DE SALUD.GRANADA
Fecha: 15 de marzo de 2013, 11:00 — 21:00
Lugar : Recinto Ferial Sta. Juliana. Armilla. GRANADA

AIRE LIBRE, como miembro de FENAER, peiga en la IV FERIA
ANDALUZA DE LA SALUD, en su edicion CUARTA y periadidad ANUAL.
La Asociacion AIRE LIBRE de GRANADA, instal6 un sthinformativo donde dio a
conocer su Asociacioén y las actividades y prestesiaue realiza a lo largo del afio.

ABRIL

SEMANA MUNDIAL DE LA ALERGIA
Fecha: 2 de abril de 2013, 17:30 — 6 de abril de 2013309
Lugar: JAEN CAPITAL Y PROVINCIA

FENAER y ALERJA celebran la Semana Mundial de largia.

En cumplimiento de la recomendacion de la WAO dddfacion Nacional de
Asociaciones de Enfermedades Respiratorias, FENAE&Rbra la Semana Mundial de
la Alergia del afio 2013 en Jaén, al ser la progiespariola con mas afectados por
alergias, ya que se unen las alergias alimentarias, ocasionadas por el polen del
olivo.

ALERJA, como miembro de FENAER, ser& la organizadt® este evento en la
provincia de Jaén, al ser su ambito de actuaciém y#rovincia.

Entre los dias 2 al 6 de abril, se celebran digeastividades relacionadas con la alergia
con el objeto de sensibilizar a la poblacién dehento de esta enfermedad. Este afio
centrada en la “Alergia por Alimentos, un crecgeptoblema de salud mundial”, segun
la WAO, (Organizacion Mundial de la Salud)




CALENDARIO DE LA SEMANA MUNDIAL DE LA ALERGIA CELEB RADA
EN JAEN

Martes

Presentacion del Sindrome de Sensibilidad Quimigkiple (SSQM) en Huelma
(Jaén). Salén de Plenos del Ayuntamiento de Hueitas 17,30h.

Miércoles

Conferencia sobre "La alergia en Jaén". Dr. D. MaAlcantara, médico Alergdlogo
del Complejo Hospitalario Ciudad de Jaén, en AVVhiaodel Royo.c/ Perpetuo
Socorro 9 bajo. A las 18h. Presenta el acto ladeta de ALERJA.

Jueves

Mesa Informativa en el hall del Centro de Diagraastj para informar y sensibilizar
sobre alergia a todas las personas interesaddseznae y sobre las actividades que
realiza ALERJA para mejorar la calidad de vidaatedersonas con alergia.

Jueves

Mesa Informativa en el hall del Centro de Diagraistj para informar y sensibilizar
sobre alergia a todas las personas interesadd$eznae y sobre las actividades que
realiza ALERJA para mejorar la calidad de vidaatedersonas con alergia.

Viernes

Celebracion de la Semana Mundial de la Alergia ele@io Pefiamefecit con escolares
alérgicos de los 5 Centros Escolares de la Zona.

Sabado

Jornada Formativa en actividades ludico-deporipzaa voluntarios de la Universidad
de Jaén, con el fin de hacer actividades ludicpedias en el interior de los Centros
escolares (Gimnasio) durante la polinizacién diebolal no poder salir a los patios
exteriores los escolares alérgicos en el recreo.

Todo el dia Por la mafiana se desarrolla la parte teérica gaé intervienen, ademas
de la Presidenta de ALERJA que presenta el acfssdaiacion y la Federacion,
FENAER, dos médicos especialistas en Alergologia ynedicina de la Educacion
Fisica y el Deporte, una persona alérgica y unlfande escolar alérgico.

Por la tarde tiene lugar la parte practica dondevtduntarios realizan talleres ludico-
deportivos con escolares alérgicos, dirigidos pprafesor don Juan A. Parraga.
Titular del Departamento de Didactica de la Exgnedilusical, Plastica y Corporal.



CONGRESO MUNDIAL DE PACIENTES ALFA 1. BARCELONA
Fecha: 11 de abril de 2013, 09:00 —13 de abril de 2093
Lugar : Hilton Diagonal Mar Hotel. Passeig del Taulat2ZE8B019 Barcelona

El Vicepresidente de FENAER y Presidente de la issi@n Alfal de Espafia, asiste a
la celebracion del Congreso Internacional de P&&senuna Conferencia Internacional
de Investigacién sobre el Déficit AAT, promovidor @ Fundacioén Alpha One
norteamericana y el patrocinio de Grifols, quedikmar en Barcelona durante los dias
11 al 13 de abril de 2013.

ABORDAJE INTEGRAL EN EPOC Y ENFERMEDADES RESPIRATOR IAS
Fecha:23 de abril de 2013, 10:30 — 13:30
Lugar : CORREO FARMACEUTICO. Avda San Luis, 25 MADRID

FENAER patrticipa en una Mesa de Debate sobre |adEPénfermedades respiratorias,
representada por su presidenta M2 Victoria Palasnarela que también participan:

José Miguel Rodriguez, director de Relacionestlgtinales de SEPAR.

Rafael Casquero, médico de Atencion Primaria enridad

Ana M2 Quintas, farmacéutica comunitaria y miendebCOF de Madrid.

Virginia Saavedra y Carlos Folguera, del Servi@d-drmacia del Hospital Puerta de
Hierro de Madrid.

Esta Mesa redonda trata de pulsar la realidadligdaje de la EPOC y otras
enfermedades respiratorias prevalentes, segum#l de vista de los pacientes y de los
profesionales sanitarios que trabajan a diario gemader a las personas que la padecen.

I JORNADAS NACIONALES DE RESPIRATORIO DE
SEMERGEN.CORDOBA
Fecha: 26 de abril de 2013, 09:00 —27 de abril de 2083
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Lugar : Hotel Cordoba Center. CORDOBA

e,

e
ESPAEIOTI »

AEMTIEN,

FENAER, Federacion Nacional de Asociaciones derBrddades Respiratorias, asiste
a las Ill Jornadas de Respiratorio SEMERGEN, imlatpor el doctor Quintano,
Presidente del Comité organizador de estas Jornagasticipa en ellas con la
instalacion de una Mesa informativa en el recirgded Jornadas, Hotel Cérdoba
Center, y en la Carpa instalada frente al Hotelidéase hacen varias pruebas
respiratorias a todas las personas interesadasecamercan a las mesas, tales como:
espirometrias, manejo de inhaladores, etc., y deedeforma de las Asociaciones de
Respiratorio existentes en Espafia y miembros deAEHERN

FENAER asiste a las Il Jornadas Nacionales deiRg¢spo SEMERGEN, invitada
por la Sociedad Espafiola de Médicos de Atencignmdria.

MAYO

| CONGRESO NACIONAL SEMERGEN DE PACIENTES CRONICOS.
VALENCIA

Fecha:3 de mayo de 2013, 10:30 — 4 de mayo de 2013019:0

Lugar : Hotel Melia Valencia. VALENCIA

FENAER asiste al | Congreso Nacional de Pacientéri€bs invitada por
SEMERGEN, que se celebra en el hotel Melia Valemtigante los dias 3y 4 de mayo
en la ciudad de Valencia.

Avanzar en la prevencion, planificacion y el traiamo de las enfermedades cronicas
es cuestion de todos: pacientes, profesionalesnigtracion. La comunicacién entre
los protagonistas es fundamental para hacer uensasBanitario sostenible.



DIA MUNDIAL DEL ASMA
Fecha:7 de mayo de 2013, 10:30 — 14:00
Lugar : Colegio Sta. Maria de los Apostoles. JAEN

ALERJA, como miembro de FENAER, celebra el Dia Mahdel Asma

Sl ares alérgico/a
PODEMOS AYUDARTE

tm
I 5
b

El dia 7 de mayo se celebra el "Dia Mundial del AsrRor este motivo la Asociacion
de Alérgicos y Asméticos de Jaén ALERJA, celebrasta dia, una Jornada en el
colegio Sta. Maria de los Apoéstoles, sito en Careelabalcuz, 51, 23002 Jaén con
diversas actividades:

-Realizacion de espirometrias durante toda la nefien10,30 a 14h.

-Taller de manejo de inhaladores.

-Presentacion de la Asociacion ALERJA.
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JUNIO

46° CONGRESO NACIONAL SEPAR
Fecha: 14 de junio de 2013, 09:00 — 17 de junio de 2093)0
Lugar : PALAU DE CONGRESSOS DE CATALUNYA. BARCELONA

FENAER asiste invitada al 462 Congreso SEPAR camslalacién de un stand
informativo en el area de pacientes del 14 al ljuxie de 2013.

CURSO-TALLER PARA EL CONTROL DEL ASMAY LA ALERGIA EN
PRIMAVERA

Fecha: 20 de junio de 2013, 18:00 — 19:00

Lugar Salon de Actos de Traumatologia Hospital Univerisitea Paz. MADRID

FENAER colabora con EDUCASMA para la organizaciéhalirso-taller con el fin de
mejorar el control de la alergia y el asma en pviena. Este taller esta dirigido a
madres, padres y escolares afectados por estamedfales.

VISTO BUENO DEL CONGRESO A LA LEY DEL
MEDICAMENTO

26 de Junio de 2013

La Comision de Sanidad del Congreso de los Dipstactin competencia legislativa
plena, ha dado su visto bueno al proyecto de Leyreforma de la Ley del

Medicamento de 2006 para reforzar la farmacovigitan
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Entre otras medidas, este proyecto impedira adaminidades introducir diferencias en
el acceso a los medicamentos y modificar el prieciostrial que fije el Ministerio de
Sanidad, lo que podria afectar a las subastagmiadas de Andalucia.

Tras su aprobacion, pasara al Senado para contionau tramitacion parlamentaria,
con el objetivo de que pueda aprobarse de formaitid en el Congreso y entrar en
vigor antes del verano. El fin de esta reformmeporar la farmacovigilancia,
incrementar las garantias de calidad de los meeictos, aumentar la transparencia y
comunicacioén en las decisiones que tienen relaména seguridad de los
medicamentos y evitar la entrada de farmacos ifzsibs en la cadena de suministro
legal.

FENAER esta totalmente en contra de este Proyect@d.ey, ya que en lugar de
beneficiar a los pacientes cronicos, entre los qge encuentran los enfermos
respiratorios, que tienen que hacer un uso continude medicamentos, estan

beneficiando a las Industrias Multinacionles del Mdicamento.

Por lo que estan actuando, tanto el Gobiernoomo los_Diputadospertenecientes a

la Comisién de Sanidaden direccién opuesta al mandato que tienen de @efder

los intereses de los ciudadanos de Espafia

JULIO

ALERJA EN INFORME SEMANAL

Fecha:3 de julio

ALERJA, miembro de FENAER participa en el progrdmfarme Semanal, con las
manifestaciones de la Vicepresidenta de ALERJAroga0cios, comentando sus
vivencias durante la polinizacion del olivo y lamsecuencias que les suponen a todas
las personas afectadas de alergia al polen de olivo

RED EUROPEA DE ASOCIACIONES DE PACIENTES

FENAER pertenece a la Red Europea de Asociacidtadentes

La Red Europea de Organizaciones de Pacientey@laa principales Organizaciones
de las Vias Respiratorias de Pacientes de Europa.

Estos fueron identificados mediante blusquedastemigt y preguntando a los expertos
en cada pais europeo. Cada organizacion de paitetado contactada a través de una
encuesta en linea para proporcionar informacionessi trabajo.
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SEPTIEMBRE

PRESENTACION DE LA FUNDACION BRN.BARCELONA
Fecha:7 de septiembre de 2013, 11:00 — 12:00
Lugar : Sala Cotxeres del Palau Robert. Paseo de GidiaBarcelona

FENAER es invitada por el Dr. Alvar Agusti GartNavarro, presidente de la
Fundacién Barcelona Respiratory Network (BRN),cibale presentacion publica de la
Fundacion BRN, entidad sin &nimo de lucro que t@oremision potenciar y agilizar la
busqueda e innovacion en el ambito de la saludratéspa.

El acto tiene lugar el 7 de septiembre a las 11l &ala Cotxeres del Palau Robert
((Paseo de Gracia, 107, Barcelona) y fue presipateel Hble. Boi Ruiz i Garcia,
consejero de Salud de la Generalitat de Catalufia.

CONGRESO ERS 2013 BARCELONA

Fecha:7 de septiembre de 2013, 13:00 — 11 de septiedeb2613, 16:30

Lugar: CENTRO DE C_ONVENCIONES DE GRAN VIA. AVDA JOAN CAEES |,
64.08908 L'Hospitalet de Llobregat

La European Lung Foundation, ELF, invita a FENAERangreso ERS 2013 que

tiene lugar en la ciudad de Barcelona del 7 alel &aptiembre.

FENAER estara presente en el Congreso con la evippgie un Poster explicativo de
las actividades que realizan las asociacionesrgagran la Federacion.

Este Poster estard instalado en el Stand de El&dsiten el area de la Villa Mundial
del Congreso, donde estan representadas las Ammgaale Pacientes Respiratorios de
20 paises de Europa.
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welcome

EURDPEAN RESIHATORY S0CIETY

® ERSIAN NUAL CONGRESS 21113 !

BRRCELONA spain, 7-11 nplerm.r

El domingo 8 de septiembre de 11,30 a 12,30h, luwyar la recepcion de las
Asociaciones de Pacientes que asistieron al Camgeasontrandose entre ellas la
Federacion Nacional de Asociaciones de Enfermedadsgiratorias, FENAER

SEMANA MUNDIAL DE LA FIBROIS PULMONAR IDIOPATICA (F  PI)
Fecha:23 de septiembre de 2013, 11:00 — 12:00
Sala Forum A, 12 planta del Hotel AC Cuzco (P°ad€astellana, 133 — Madrid).

La semana comienza con una Rueda de Prensa ddadénieron:

Ruth Cdrdova, representante de AFEFPI (Asa@iede Familiares y Enfermos
de Fibrosis Pulmonar Idiopatica), miembro de FENAER

M2 Victoria Palomares, presidenta de FENAER (Federeion Nacional de
Asociaciones de Enfermedades Respiratorias),

Claudia Delgado, directora de FEDER (FederacigaBsla de E. Raras),

Nicanor Lépez-Cdzar, hijo de paciente con FPI.

OTROS ACTOS DE LA SEMANA DE LA FPI

El 23 septiembrealas 18 h en el Colegio oficial de Médicos, 8alé actos Ramon y
Cajal, Zaragoza.

El 25 septiembrea las 17 h en el ala docente del Hospital Margeégaldecilla,
Santander.

El 27 de septiembrea las18 h Nic Europea de la Recerca - Sesion IPRIAD

WEEK, en CosmoCaixa de Barcelona.

La FPI esta caracterizada por una cicatrizacion anénelpudmon de causa
desconocida, es una enfermedad rara y, como tahassconocida pese a resultar mas
letal que la mayoria de los tipos de cancer.

Algunos sintomas de la FPI son muy parecidos ddastras patologias respiratorias
menos graves, como asma 0 EPOC (Enfermedad Pul@®dstnuctiva Crénica), lo que
hace dificil su diagnéstico y derivacion al espistia El paciente deberia
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diagnosticarse cuanto antes ya que pirfenidonaesdfdicaz en las fases leves o
moderadas de la enfermedad.

Afortunadamente, a diferencia de los que ocurreotas patologias raras, se ha
investigado sobre la FPI y existe un farmaco, pidena, eficaz para ralentizar su
progresion o modificar el curso de la enfermedad. pacientes tienen depositadas sus
esperanzas en pirfenidona tras ser aprobado e etk dos afios y medio y estar
disponible, desde entonces, en la mayoria de isgpde nuestro entorno. Es
fundamental que los pacientes espafioles tambiélapuweceder a este medicamento
cuanto antes.

OCTUBRE

FINAL DE LA SEMANA MUNDIAL DE LA FPI
Fecha:5 de octubre de 2013, 12:00 — 13:00
Lugar : Plaza Mayor de ALCOBENDAS. Madrid

Como final de la Semana Mundial de la FPI, sezéalna suelta de globos solidarios y
pompas de jabon gigantes para sensibilizar y danacer a la sociedad la Fibrosis
Pulmonar Idiopética, en la Plaza Mayor de Alcobsnda

TALLER DE GESTION DE ASOCIACIONES DE EFA. BRUSELAS
Fecha: 14 de octubre de 2013, 09:30 —16 de octubre d&,2@t30
Lugar : Sede de EFA. Rue du Congress. Brus

FENAER se desplaza a Bruselas para participar draller de gestion de Asociaciones
durante los dias 14, 15 y 16 de octubre.

A este taller asisten la Presidenta, M- Victoribfares, y el doctor don Javier
Contreras, médico alergdlogo del Consejo Cientidisesor de FENAER

CONTACTO DE FENAER CON EUROPARLAMENTARIO EN BRUSELA S
Fecha: 15 de octubre de 2013, 12:00 — 13:00
Lugar : PARLAMENTO EUROPEO. BRUSELAS




FENAER se relne con el europarlamentario espafial @emision de Salud, Andrés
Perelld, para presentarle las necesidades de ¢osnpes respiratorios y cronicos de
Espafa, y entregarle un Manifiesto de la Agrupadeibesarrollo de Malaga y otro de
FENAER sobre el desacuerdo de la Ley de copadmsdeedicamentos hospitalarios.

JORNADA MULTIDISCIPLINAR DEL APARATO RESPIRATORIO
Fecha:22 de octubre de 2013, 10:00 — 14:00
Lugar : Colegio de Médicos de Malaga. C/ Curtidores MALAGA

ALERMA y FENAER, conocedoras de todos los proldsmue se les presentan a las
personas con afecciones respiratorias, organizadaommada para informarles acerca de
sus dudas y mejorar su calidad de vida.

JORNADA MULTIDISCIPLINAR
DEL
APARATO RESPIRATORIO

yd ™2

PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LOS ENFERMOS REHIRATORIOS

USO DE LA HOMEOPATIA PARA PERSONAS CON ENFERMEDADEESPIRATORIAS
WEB DE ALERGIAS COMO FUENTE DE INFORMACION
MANEJO DE CAMARAS INHALADORAS
PRODUCTOS DE HIGIENE PERSONAL Y LIMPIEZA DEL HOGARARA PERSONAS CON ALERGIA Y ASMA

ORGANIZAN

Federacion Nacional de Asociaciones
de Enfermedades Respiratorias

FECHA martes 22 de octubre de 2013 de 10 a 14 h.
LUGAR: llustre Colegio Oficial de Médicos de Malaga
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TALLER PARA APRENDER A PREVENIR LAS CRISIS DE ASMA EN NINOS
Fecha: 23 de octubre de 2013, 18:00 — 19:00

Centro de Especialidades JOSE MAR\Gunsulta de alergia. Planta22, Sala 4.C/B
Murillo,317 28020 MADRID

FENAER participa en el Taller para aprender a prgvas crisis de asma en nifios
organizado por EDUCASMA. La inscripcion es gratuita

SIMPOSIO INTERNACIONAL DE ALERGIA A HIMENOPTEROS

Fecha: 24 de octubre de 2013, 09:00 — 26 de octubre #18, 2@:00

Palacio de Exposiciones y Congresos de GRANADAe®de! Violon, s/n, 18006
Granada.

FENAER es invitada al Simposio Internacional dergia a Himendpteros por la
SEAIC que se celebra en el Palacio de Congres@sateada durante los dias 24, 25y
26 de octubre.

NOVIEMBRE

SEMANA DE LA CIENCIA
Fecha:5 de noviembre de 2013, 18:00 — 20:00
Lugar : llustre Colegio de Médicos de Madrid. C/ Santbéd, 51- Madrid

FENAER participa en la Semana de la Ciencia, orgala por el Colegio de Médicos
de Madrid. En ella se habla de las distintas pgtakrespiratorias.

WORKSHOP CON ASOCIACIONES DE PACIENTES
Fecha:6 de noviembre de 2013, 10:00 — 14:00
Lugar : Hotel Husa Paseo del Arte. Calle de Atocha 12Biddrid.

FENAER participa en un Workshop con otras asocigsale pacientes cronicos, el
miércoles 6 de noviembre de 2013 de 10,00 a 14,60 bl Hotel Husa Paseo del Arte.
Calle de Atocha 123 de Madrid.

Este evento se enmarca dentro del proyecto “REFCE)Malor de la Farmacia”

llevado a cabo por los laboratorios TEVA-Ratiophgrta Sociedad Espariola de
Farmacia Comunitaria (SEFAC) con el apoyo de Ast&ensulting.
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DIA INTERNACIONAL DE LA RADIOLOGIA

Lugar: Sede de la Asociacion Espariola contra el Canc&@E/Amador de los Rios
n°5. 28010 MADRID.
Fecha viernes 8 de noviembre de 12,00 a 14,00 h.

FENAER asiste a la celebracion del Dia Internadideda Radiologia, invitada por la
Sociedad Espafiola de Radiologia Médica, SERAM.

DIA MUNDIAL DE LA EPOC

El miércoles dia 20 de noviembre FENAER celebi@ial MUNDIAL DE LA EPOC

MADRID

Actividades que se realizaron el Dia Mundial dERDC erMadrid organizadas por
NEUMOMADRID, en las que participan las asociacioges pertenecen a FENAER
con sede en Madrid: APEAS, ALFA | y AFEFPI

Se hizo una campafa divulgativa y de informacidmesta EPOC.

La campafia de divulgaci@0nsistiGen mesas informativas donde se entregaron
materiales sobre la EPOC y en las que se realizmpginometrias a todas aquellas
personas que se acercaron al stand. Asi, dursat@&iana, con un horario de 9:30 a
14:00 h donde habia una enfermera y/o medico emwaal de las mesas para realizar
esta actividad.

Las mesas de informacidn se encuentran en los@cdedos siguientes centros
hospitalarios

- H. Infanta Elena

- H. Infanta Leonor

- Hospital La Princesa

- Hospital Sureste

- Hospital Rey Juan Carlos
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- Hospital Puerta de Hierro
- Hospital de Mdstoles

- H. Infanta Sofia

- H. Clinico San Carlos

- Fundacién Jiménez Diaz
- H. Gregorio Marafon

- H. La Paz

- H. 12 de Octubre

MALAGA

-Entrevista en la TV y en la Radio local a la pilesta de ALERMA y a un paciente de
EPOC, para informar sobre la enfermedad, y soBradtvidades a realizar el Dia
Mundial de la EPOC en Mélaga.

-Campafa divulgativa y de informacion sobre la EPOC

ALERMA, la Asociacion de Alérgicos y Enfermos Resgporios de Malaga, celebro el
Dia Mundial de la EPOC con la instalacion de unaaeformativa en el hall del
Centro Comercial VIALIA, de 10,00 a 14,00 h. dosgéerealizaron espirometrias, y se
informé sobre la enfermedad, con la entrega detfidlinformativos sobre la EPOC, a
todas las personas interesadas en el tema, qeersar@n al Stand.

Las espirometrias las realizd6 una Neumologa dspla Universitario Virgen de la
Victoria (Clinico) de Malaga.

LLEIDA.

- Parada en la plaza la Paeria de Lleida dondéhafarmaciéon sobre la EPOC,
- Pequefio almuerzo

- Realizacion de espirometrias
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| JORNADA PLAN ESTRATEGICO EPOC. COMUNIDAD DE MADRI D.
Fecha: Miércoles 20 de noviembre de 2013.Hora 18 horas
Lugar: Hotel de las Letras. Gran Via, 11. Madrid.

FENAER asiste invitada por Neumomadrid a la | Jdandel Plan Estratégico para la
EPOC de la Comunidad de Madrid que se realiza chérxlo con el Dia Mundial de la
EPOC

I JORNADA LILLY DE PUERTAS ABIERTAS PARA ORGANIZA CIONES
DE PACIENTES.

Fecha:22 de noviembre de 2013, 10:30 — 16:30

Lugar : Lilly Avda. de la Industria 30. 28108 Alcobend&A\DRID

FENAER participa en la lll Jornada Lilly de Puerfdsiertas para Organizaciones de
Pacientes, invitada por el Laboratorio Lilly.

Esta Jornada tratara del papel de los pacieritssgrganizaciones de pacientes en el
desarrollo de medicamentos.

JORNADA SOMOS PACIENTES 2013

Fecha: 27 de noviembre de 2013, 10:00 — 17:00

Lugar : Centro de Innovacion BBVA .Plaza de Santa Barkslra Madrid
FENAER participa en la Jornada Somos Pacientes.2013

La Jornada Somos Pacientes 2013 es un punto dergraon las organizaciones de

pacientes en el que poder abordar los retos ypladunidades que hay en la actualidad
y pueden surgir en el corto y medio plazo paralkdativo de pacientes en Espafia.

DICIEMBRE

ENCUENTRO ANIS CON ASOCIACIONES DE PACIENTES

Fecha:5 de diciembre de 2013, 10:30 — 12:00

Salén de actos de la Asociacion de la Prensa deidil&! Claudio Coello 98
MADRID.

Encuentro ANIS con Asociaciones de Pacientes
Participan:

Mariano Herranz de las Heras, Presidente de@®R (Asociacion de Pacientes
Coronarios).

Natalia Bermudez, Gerente de GEPAC (Grupo EdmidiPacientes con Cancer).
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M2 Victoria Palomares del Moral, Presidenta de FENAR (Federacion Nacional
de Asociaciones de Pacientes con Enfermedades Resprias).

Ana Torredemer, Presidenta de NEUROALIANZA gXiza Espafola de
Enfermedades Neurodegenerativas).

Mercedes Maderuelo, Gerente de FEDE (Federasdmiabéticos Esparioles).

Antonio Ignacio Torralba, Presidente de CONARIIRB (Coordinadora Nacional de
Artritis).

Modera Alipio Gutiérrez, presidente de ANIS

ITINERARIO DEL PACIENTE CRONICO
Fecha: 10 de diciembre de 2013, 10:00 — 12:00
Lugar : Sede de la FAPE. Madrid

FENAER, como miembro del Foro Espaiiol de Pacieasaste el estudio: "Itinerario
del Paciente Cronico” realizado por el Institut@i&l de Salud Publica de la UIC con
la colaboracion del Foro Espafiol de Pacientes yetonpulso de ESTEVE.

PRETEST PARA PACIENTES CRONICOS
Fecha:11 de diciembre de 2013, 09:00 — 10:30
Lugar : Sede de Alcer, C/ Don Ramon de la Cruz n° 8$1©2. Madrid

FENAER participa en el contraste de un cuestiondirigido a pacientes crénicos y sus
familiares, dirigido por el profesor de la Univelail Autonoma de Madrid don Manuel
Sanchez Reindn.

Se trataria de rellenar un cuestionario y poneroemin las sugerencias que puedan
hacer los portavoces de las distintas Asociacided®acientes Cronicos, con el fin de
mejorar la calidad de vida de dichos pacientes.

OTRAS ACTIVIDADES DE FENAER

Ademas de estas actividadEENAER:
Atiende durante todo el afio llamadas telefonicas y e-ndailsandando orientacion y
ayuda de pacientes respiratorios de toda Espafia.

Colabora con la Industria Farmacéutica y Organismos profedes, en la elaboracién
de encuestas e investigacion sobre las enfermedasf@satorias, tanto a nivel nacional,
COMOo europeo.

Participa en las entrevistas sobre enfermedades respirgt@aizadas por los Medios
de Comunicacion: Prensa, Radioy TV, a lo largtode el afio.

FENAER Federacion Nacional de AsociacioneEkmfermedades Respiratorias.
NIF: G-85464535 C/ Ing. De la Torre Acosta, 7-2B0@alaga. presidencia@fenaer.es
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