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En el 2024, unamos
nuestras voces por

las Enfermedades raras /
Enfermedades poco
frecuentes.

7,000 enfermedades raras
afectan a 300 millones de

personas en todo el mundo.
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Campana Lovexair 2023 AR

2023 Lovexair campaign \ BN

Este afio, nos unimos para dar voz a los padres y madres de hijos/as con una Enfermedad Rara.
A lo largo del mes, ellos contaron su experiencia al recibir el diagnostico
y como afrontan su dia a dia como familia.

This year we joined forces to give a voice to the fathers and mothers of children with a Rare Disease. =
They shared their experience upon receiving the diagnosis and how they face their day-to-day life as a family. C a m p a n a 2 O 2 3

Promovimos |G
Live para relevar
la perspectiva de

Migdalia Denis Joany Meri, Maria Eugenia, Ménica, Arran Strong, Shane Fitch, I O S p a d re S e n e I
Anfitriona del IG Live, padres de Nina madre de Salomé  madre de Joaquin Embajador HappyAiry Madre de Arran Strong
paciente con HP y Alfa-1 Hipertension Pulmonar  Fibrosis Quistica surfer profesional Fundadoray CEO 1 d
Fundadora LHL Alfa-1 Fundacion Lovexair C a I I l I n O e

Parents of Nina, girl  Mother of Salomé, baby ~ Mother of Joaquin,

IG Live host, pulmonary with Alpha-1 girl with Pulmonary boy with Cystic HappyAir Ambassador, ~ Mother of Arran and a CO m p a ﬁ a m | e n't

hypenfaiiggfﬁéie‘im and Hypertension Fibrosis professional surferwith  Lovexair CEQ founder
Alpha-1 oo
€O 0w a‘fr Happai o de sus hijos
% vexal appjair
con ER/EPF.
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@ Instagram Live A\ F

® o ? esultados / Results .7
< Tu hijo/a tiene una Enfermedad Rara o Poco §+ El lunes 27 no te pierdas el Instagram live ——
Frecuente? Participa del Instagram Live donde por el Dia Mundial de las #EnfermedadesRaras
Monica BB, Maria me , Merl y Joan Ver mas o Poco Frecuentes (#EPOF) Ver més

ol " ol w Alcance / Outreach

UN ESPACIO PARA COMPARTIR
DE CUIDADOR A CUIDADOR
CUIDADOR A CUIDADOR

. l@ 6 0 - . "X « +1.986.120 impresiones

Magaba Deni Maris Cugonia, N\.ldle de joaguin
Aalen v twirus Qumtoe

)\ N eseacio para « +1.116.100 impacto

COMPARTIR DE

. - = == « Frecuencia de impacto: 1,78

Y @ @ i o oo £ 7T * +46.500 interacciones con la campana

« +440reacciones

IG Live
301 alcance
* 197 reproducciones
43 interacciones




Impacto e engagement en Redes Sociales N

Acumulado (orgéanico y pago) N\

Social Media impact and engagement
Total (organic and paid)

+3.766.620 Impresiones / impressions
+2.294.400 usuarios impactos /users
+147.500 interacciones con la campana / interactions

+600 reacciones / reactions

Febrero 2023
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Campana 2024| Propuesta

Objetivo
En esta edicion, queremos dar voz a las personas que se enfrentan a la ER/EPOC
junto a su pareja. El objetivo es dar visibilidad a las necesidades de los cuidadores
en el momento de recibir el diagndstico (impacto emocional y manejo, aceptacion
de la enfermedad, pronédstico, busqueda de grupos de apoyo, derivaciony
pertenencia, cambios de habitos/estilos de vida, etc.).

12 Actividad:

Participantes IG Live

Modera: Dayana Lago, paciente con FQ y psicologa con mas de 10 anos de
experiencia en Colombia.

Testimonios:

*Alfons Vinuela, paciente con enfermedad Alfa-1 y su pareja en Espana.
*Jennifer McDonald, paciente con enfermedad Alfa-1 y su pareja en México.
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Campana 2024| Propuesta
2da Actividad:

Focus group: Capturar informacion relevante desde la perspectiva del paciente y
del cuidador, en todas las fases, desde el diagndstico hasta el acceso al
tratamiento, el manejo de la enfermedad en todos los aspectos. Esta informacion
puede ser preparada posteriormente para acciones clave, programas y un mejor
apoyo a los pacientes y sus parejas o familias.

~ Participantes:

Fisico
)
Cost-effective

(sintomas
(accessto Emotionaland
treatments) psychological

Social /

(influences)

Symbolic

« 3 parejas con Alfa-1, Fibrosis quistica e
Hipertension Pulmonar

2 cuidadores y su familiar con
enfermedad rara.

Total: 10 personas + 1 moderador + 1
asistente.

€@ Lovexair Happj'fZir




Campana 2024| Propuesta

Fechas:
Jueves 29/2 — 20:00hs (CET)
Viernes 15/3 — 17:00hs (CET)

Modalidar:
« Instagram (Live)
« Teams (Reunién online)

Alianzas

Aliber

FEDER

Fundacion Fiquires
Fundacion Ayudanos a
Respirar

Fundacion Alfa-1
Respira e Inspira

Live Breathe Smile
LHL

SLHP

Alianzas internacionales:
EURORDIS, WRD, NORD,
Alpha-1 Global, Alpha-1
Foundation.
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Campana 2024| Propuesta

Dayana Lago Jennifer Mcdonald

Paciente diagnosticado
de Fibrosis Quistica.
Tiene 34 anos.

Defensor del paciente y
paciente de Alfa-1 durante
12 anos.

Dina Grajales Alfons Vinuela

Defensora del Paciente y
™ paciente con Hipertension
& | Pulmonar durante 14
anos.

Paciente diagnosticado
con Alfa-1y EPOC. Tiene
67 anos.
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