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FENAER

Federacion Espaiiola de Asociaciones de Pacientes
Alérgicos y con Enfermedades Respiratorias




I La Federacion

Fenaer, Federacién Espafiola de Asociaciones de Pacientes
Alérgicos y con Enfermedades Respiratorias, es una entidad con
base asociativa y sin animo de lucro creada en Madrid en
diciembre del afio 2007.

Sus principales objetivos son la representacién del conjunto de
los pacientes alérgicos y con enfermedad respiratoria, la defensa
de sus derechos, la mejora de la atencién que reciben vy la
concienciacion de la opinidon publica y las administraciones
sanitarias sobre el impacto e incremento de la incidencia de estas
enfermedades.

La Federacidn esta conformada actualmente por 17

organizaciones de ambito nacional y autonémico de distintas
patologias, incluidas enfermedades respiratorias poco frecuentes.

Fenaer abrio a finales de enero de 2020 una nueva etapa en su
mas de una decena de afios de historia, con la renovacion de su
Junta Directiva y el establecimiento de nuevos objetivos de
accion.

Centrarse en la potenciacion del asociacionismo y en proporcionar
visibilidad a los pacientes respiratorios tanto en el ambito
sanitario como de las administraciones publicas y el publico en
general, son las principales lineas de accién fijadas por la Junta
Directiva para 2020.

JUNTA DIRECTIVA

Presidente: Mariano Pastor (Alfa-1 Espafia)
Vicepresidente 1°-Tesorero: Ifiaki Moran
(Asbiepoc)

Vicepresidente: Joaquin Rollado (Afefpi)
Secretaria: Raquel Gbmez (Respira Sevilla)
Vocal: M? José Madrid (Alerma)

Vocal: Conxi Grau (Asmamadrid)

Vocal: José M? Ausin (Aire Libre)

Vocal: M? Emilia Carretero (Apeas)

Vocal: Fatima Morante (A Tot Pulmo)

EQUIPO TECNICO

Coordinacion Programas: Elena Goyanes
Internacional: Armando Ruiz
Comunicacion: Martifio Suarez

Oficina Técnica: Olga Gonzalez




Asociaciones miembro

¢ A Tot Pulmé , Asociacion de Afectados Cronicos de vias Respiratorias de Barcelona.

¢ AELAM, Asociacion Espafiola de Linfangioleiomiomatosis.

¢ AFEFPI, Asociacion de Familiares y Enfermos de Fibrosis Pulmonar Idiopatica.

¢ Aire Libre, Asociacion de Asmaticos de Granada.

¢ ALERJA, Asociacion de Alérgicos y Asmaticos de Jaén.

¢+ ALERMA/AMALEPOC, Asociacién de Alérgicos y enfermos respiratorias de Malaga.

+ Alfa-1 Espafia, Asociacion de Pacientes y Familiares con Déficit de Alfa-1 Antitripsina.
¢ APEAS, Asociacion de EPOC y Apnea del Suefio.

¢ ASBIEPOC, Asociacion de apoyo a los pacientes con EPOC de Euskadi.

¢ ASENPUL, Asociacién de Enfermos Pulmonares Cronicos, Familiares y Cuidadores.

¢ Asma Asturias, Asociacion de Pacientes con Patologia Respiratoria del Principado de
Asturias.

¢+ ASMABI BIZKAIA, Asociacion de Apoyo a Personas afectadas por el Asma de Bizkaia.
¢+ ASMAMADRID, Asociacion de Asmaticos de Madrid.

¢ EPOC Espafia, Asociacién Espafiola de Pacientes y Cuidadores de Epoc

¢+ NEUMOAI, Asociaciéon de Apoyo e Informacion a Familiares y Pacientes con Neumonia.

¢ HPE-ORG , Organizacion de Pacientes Hipertension Pulmonar Espafia.

¢+ Pulmén Madrid TX, Asociacion Madrilefia de Trasplantados de Pulmon.

¢ Respira Lleida, Associacid de Vies Respiratories de Lleida.

¢+ Sevilla Respira, Asociacién de asmaticos, alérgicos y enfermos respiratorios de Sevilla.

¢ FCHP, Fundacion Contra la Hipertension Pulmonar.
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I Programa 2020

FENAER puso en marcha en 2020 un Programa de Acciones concebido como la primera fase del Programa Estratégico de Actuacion y Expansion, 2020-2021 de la Federacion y
sus asociaciones, con los objetivos de:

¢+ Potenciacion del asociacionismo y soporte en la creacién de nuevas redes de pacientes.

¢ Generacion de nuevas alianzas.

¢ Apoyo a las entidades federadas.

¢+ Defensa de los derechos de los pacientes y participacion en foros nacionales e internacionales.
¢ Participacioén en la politica sanitaria.

*+ Acceso de los pacientes a la asistencia especializada.

¢ Mejora del diagndstico.

¢ Visibilidad de la comunidad de pacientes respiratorios.

Todas ellas han sido ejecutadas o puestas en marcha con un alto grado de cumplimiento, a pesar de la situacion de crisis sanitaria y social por la pandemia del coronavirus SARS-CoV-
2.

Ello ha sido posible en gran parte gracias a un trabajo organizativo de base que ha permitido la profesionalizacion de determinadas tareas de gestion de la Federacion y el refuerzo de
su papel como organizacién de respaldo a las asociaciones miembro.

La construccion de una verdadera entidad de referencia para el conjunto de los pacientes respiratorios en Espafia, ha orientado la mayor parte de las acciones programadas para
2020.



ACCIONES ESTRATEGICAS



I A. Incorporacion de Asociaciones

En 2020 se incorporaron a la Federacién 6 nuevas asociaciones:

ASENPUL, Asociacion de Enfermos Pulmonares Crénicos, Familiares y Cuidadores. Organizacion fundada en Almeria en 2018. Aunque la mayor parte de sus socios padecen EPOC, la
asociacion abarca todas las enfermedades del sistema respiratorio.

ASMABI, Asociacion de Apoyo a Personas afectadas por el Asma de Bizkaia. Centra sus esfuerzos en la sensibilizacion, educacién, informacién y orientacion dirigida a los pacientes
con asma y sus familiares.

Hipertensidén Pulmonar Espafia (HPE-ORG), Organizacién de Pacientes Hipertension Pulmonar Espafia. Busca el apoyo mutuo, de paciente a paciente, un mayor conocimiento de la
Hipertension Pulmonar, de los avances en tratamientos e investigacion, la participacion en la toma de decisiones clinicas sobre la salud de los afectados.

Neumoai. Asociacién de Apoyo e Informacion a Familiares y Pacientes con Neumonia. Creada en julio de 2019 para ofrecer informacion sobre la neumonia, prestar apoyo,
asesoramiento y orientacién a los pacientes y sus familiares, contribuir a la prevencién de la neumonia e impulsar la investigacién clinica en esta enfermedad.

Fundacién Contra la Hipertensién Pulmonar (FCHP). Fundada para proporcionar atencién psicosocial y ayuda en cualquier fase de la afeccién,y promover y apoyar la investigacion.

EPOC Espafia, Asociacién Espafiola de Pacientes y Cuidadores de Epoc. Creada en diciembre de 2020 con el objetivo de proporcionar apoyo a los pacientes con Epoc y sus cuidadores.

ASMABI

HIPERTENSION NEUMUESAI B e EPOC Espana
A H.’Lm Al = ) S : Asociacion Espafiola de Paciente
(= SPANA Hipertension Pulmonar y Cuidadores de EPOC




I B. Creacion de las Coordinadoras de Asma y Epoc

La Federacién constituyé en 2020 la Coordinadora Nacional de Pacientes con EPOC y la Coordinadora Nacional de Pacientes con Asma, con el objetivo de contribuir a la
existencia de organizaciones fuertes de ambito nacional en Espafia que puedan actuar no solo como motor de impulso y de apoyo a las asociaciones locales o autondmicas,
sino también de representar la voz del paciente de patologias mayoritarias,

Integradas en la propia estructura de FENAER, las Coordinadoras estan basadas en el paciente como principal agente y elemento dinamizador y conformadas por
representantes de las asociaciones de EPOC y asma miembros de la Federacién. Su labor parte de la busqueda de soluciones locales y geograficamente préximas a las
personas afectadas como Unica forma efectiva de promover acciones eficientes de formacion e intercambio entre los grupos de pacientes y generar una voz Unica nacional
realmente representativa.

La mision primordial de las Coordinadoras es la de aunar los esfuerzos y coordinar las acciones de las asociaciones representativas de EPOC y asma para otorgar a los
pacientes con estas patologias en Espafia un alto nivel de representacion ante instituciones y entidades que les permita un mayor avance en la solucion de problemas y
atencion de sus necesidades.

La Coordinadora de EPOC promovid y respaldd en 2020 la creacién de la asociacién EPOC Espaiia.

Coordinadora Nacional
Epoc Pacientes

FENAER

Coordinadora Nacional
Asma Pacientes

FENAER




C. Alianzas

La labor de FENAER no es un trabajo aislado sino que se sustenta en una red
de accién basada en la colaboracidn con otras organizaciones y entidades. En
esta linea, la Federacion ha reforzado y ampliado su red de alianzas y
establecido ademas nuevas formas de cooperacion. Fruto de esta estrategia
la Federacion ha podido:

*Implicarse en distintos foros, proporcionando visibilidad a los pacientes
respiratorios y a sus necesidades.

¢ Participar en proyectos y programas de mejora de la atencidn al paciente.
¢ Desarrollar acciones de concienciacion y reivindicacion conjuntas con otras
organizaciones.

¢+ Proporcionar una voz Unica para el paciente respiratorio.
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SOCIEDAD ESPANOLA DE NEUMOLOGIA Y CIRUGIA TORACICA, SEPAR

Fenaer firma un convenio marco de colaboraciéon con SEPAR que facilita la comunicacion y la cooperacion
entre ambas entidades, y que se concreta en la ejecucién de programas conjuntos de informacién y Infosalus

divulgacion, la implicacion de los pacientes en proyectos puestos en marcha por la Sociedad, y la realizacion S ol
conjunta de acciones de visibilidad y reivindicacion que atafien tanto a pacientes como a los profesionales de |a FENAERVSEPAR acuerdan trabajar juntos en |a memfa

salud.

FENAER v SEPAR REFUERZAN SU COLABORACION PARA MEJORAR LA
ATENCION Y CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES RESPIRATORIOS
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Separ v Fenaer trabajardn juntos en el cuidado de pe

rsonas con enfermedades respiratorias.

Separ v Fenaer, juntos para mejorar el cuidado de paci

entes respiratorios.

Fenaer v SEPAR acuerdan trabajar juntos en la mejora
el cuidado de las personas con enfermedades respira
torias.

SEPAR v Fenaer se unen para mejorar el cuidado de |
as personas con enfermedades respiratorias.

Fenaer y SEPAR refuerzan su colaboracién para mejorar
la atencion y calidad de vida de los pacientes respira
torios.

el cuidado de las personas con enfermedades
respiratorias

Ios estrechos lazos que desde hace mucho tiempa unen a las dos instituciones ¥ que
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https://gacetamedica.com/profesion/separ-y-fenaer-trabajaran-juntos-en-el-cuidado-de-personas-con-enfermedades-respiratorias/
https://gacetamedica.com/profesion/separ-y-fenaer-trabajaran-juntos-en-el-cuidado-de-personas-con-enfermedades-respiratorias/
https://www.redaccionmedica.com/secciones/neumologia/separ-y-fenaer-juntos-para-mejorar-el-cuidado-de-pacientes-respiratorios-3311
https://www.redaccionmedica.com/secciones/neumologia/separ-y-fenaer-juntos-para-mejorar-el-cuidado-de-pacientes-respiratorios-3311
https://www.infosalus.com/actualidad/noticia-fenaer-separ-acuerdan-trabajar-juntos-mejora-cuidado-personas-enfermedades-respiratorias-20200324131629.html
https://www.infosalus.com/actualidad/noticia-fenaer-separ-acuerdan-trabajar-juntos-mejora-cuidado-personas-enfermedades-respiratorias-20200324131629.html
https://www.infosalus.com/actualidad/noticia-fenaer-separ-acuerdan-trabajar-juntos-mejora-cuidado-personas-enfermedades-respiratorias-20200324131629.html
https://www.immedicohospitalario.es/noticia/18782/separ-y-fenaer-se-unen-para-mejorar-el-cuidado-de-las-personas-con-enf#.Xn2_ZAMNbVS.whatsapp
https://www.immedicohospitalario.es/noticia/18782/separ-y-fenaer-se-unen-para-mejorar-el-cuidado-de-las-personas-con-enf#.Xn2_ZAMNbVS.whatsapp
https://fenaer.es/noticia/2020/03/
https://fenaer.es/noticia/2020/03/
https://fenaer.es/noticia/2020/03/

I D. Presencia internacional

SEMINARIO WEB

Tabaco y COVID-19
Una gran oportunidad

H<=.-a|ltl'13_.r Lungs for Life
Miércoles30 de septiembre
18.00 h: .

@ HEALTHY LUNG

Desde el convencimiento de que la defensa de los
intereses de los pacientes respiratorios no puede
limitarse al ambito nacional, sino que resulta
imprescindible llevarla a los centros de decisién
de Europa y unir esfuerzos con organizaciones
internacionales de pacientes, en 2020 la
Federacién refuerza su presencia internacional
con la puesta en marcha de un programa cuyo
objetivo es el de lograr presencia activa en las
organizaciones internacionales de interés
estratégico para los pacientes respiratorios y
establecer alianzas con organizaciones de
pacientes lideres a nivel internacional.

Entre otras acciones, FENAER pasa a formar
_parte del Comité Asesor de Pacientes de la
European Lung Foundation para el periodo 2021-
2023. Participa también en distintos programas y
estudios promovidos por |la ELF y EFA, y lleva a
cabo acciones de concienciacion contra el tabaco,
en el marco del programa Healthy Lungs.



https://fenaer.es/noticia/fenaer-se-incorpora-al-comite-asesor-de-pacientes-de-la-elf/
https://fenaer.es/noticia/fenaer-se-incorpora-al-comite-asesor-de-pacientes-de-la-elf/
https://fenaer.es/noticia/fenaer-se-incorpora-al-comite-asesor-de-pacientes-de-la-elf/
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Visibilidad

La visibilidad es un pilar basico e imprescindible de la defensa de los pacientes respiratorios, asi como de la divulgacién de las patologias y la transmisiéon de informacién relativa a la
actividad de las organizaciones federadas.

Desde ese convencimiento, la Federacién ha implementado en 2020 un Programa de Visibilidad, con los objetivos de sentar las bases de la politica de comunicacién de la Federacion y
de las organizaciones federadas y generar las herramientas minimas necesarias para garantizar su desarrollo. El programa se ha sustentado en la realizacion previa de un analisis DAFO
en el que se han puesto de manifiesto las debilidades y oportunidades, asi como en una auditoria de la estrategia de comunicacién de FENAER.

El resultado ha sido un reenfoque de la estrategia de comunicacion de FENAER, estableciendo nuevas pautas y herramientas, dotandola de recursos, fijando objetivos a corto y medio
plazo y fijando férmulas objetivas de medicion de resultados.

Los objetivos logrados mediante la nueva estrategia de Visibilidad se concretan en:

¢ Mayor colaboracidn con las asociaciones miembro en la difusién y divulgacidon de las distintas patologias.
¢ Mejora de la visibilidad de las enfermedades respiratorias.

¢ Mayor presencia de FENAER como entidad de referencia de los pacientes respiratorios.

¢ Mayores posibilidades de participacién en foros e iniciativas de interés para los pacientes.

El Programa de Visibilidad incluye la reorganizacién y ampliacién de las herramientas basicas de comunicacion de la Federacion:

¢+ Presencia en redes sociales y medios de comunicacion.

¢+ Redisefio web.

¢ |dentificacién de destinatarios de las acciones de comunicacidn.

¢ Elaboracioén de posicionamientos en cuanto a patologias y aspectos de la salud respiratoria que inciden en el bienestar de los pacientes.
¢+ Generacion de materiales informativos y de difusion.




I A. Identificacion del entorno

Fenaer acomete en 2020 la elaboracion de
una guia Who is Who del entorno respiratorio,
una base de datos que incluye asociaciones de
pacientes con patologias respiratorias y otros
recursos de interés para la Federacion como
sociedades cientificas, profesionales y de
investigacion; grupos y plataformas de
pacientes respiratorios en internet; colegios
de profesionales sanitarios, organizaciones
internacionales; facultativos de referencia,
industria farmacéutica y medios de
comunicacion.

Esta guia se considera una herramienta
esencial para el fomento del asociacionismo,
la consolidacion de proyectos de pacientes y
la integracién de grupos activos de pacientes
en una red nacional fuerte y representativa,
ya que permite identificar las organizaciones Py
activas y conocer sus recursos y su \J =
implantacién geografica.

Realizado gracias a la colaboracidn de:

Boehringer
sanofl GV mgelheim G2

CONTENIDOS
*en continuo crecimiento y revisién

¢Asociaciones autonémicas, provinciales y locales de pacientes con
enfermedades respiratorias, crénicas, raras o discapacidad organica
(208 registros)

¢+ Organizaciones nacionales de pacientes con enfermedades
respiratorias, crénicas, raras o discapacidad organica. (30)

¢ Federaciones de asociaciones de pacientes con enfermedades
respiratorias, crénicas, raras o discapacidad orgénica. (67).

¢+ Sociedades y entidades cientificas, profesionales y de investigacién.
(234).

¢ Otras organizaciones de interés para pacientes. (23).

¢ Sociedades y entidades cientificas, profesionales y de investigacidn
de ambito nacional. (53).

+ Organizaciones nacionales de interés para pacientes. (11).

¢+ Plataformas y webs de interés para pacientes. (17).

¢ Organizaciones internacionales de salud, medicina y patologias
respiratorias. (16).

¢ Colegios Médicos. (53 ).

¢ Colegios de Enfermerfa. (53).

+ Facultativos de referencia (37 entradas).

¢+ Industria farmacéutica. (12).

¢+ Medios de comunicacién especializados en medicina y salud. (24).




I B. Redes sociales

DATE UN RESPIRO

El podcast de salud respiratoria
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FENAER Fenaer Paclentes

T ———— @FenaerP entes - Orgar

En 2020, FENAER fija los objetivos de comunicacién en las
distintas redes sociales y reorganiza su presencia en ellas:

¢+ Creacion de pagina en Facebook

¢+ Creacion de pagina en Linkedin

¢ Reorientacion de contenidos y frecuencias en Twitter

* Creacion de cuentas en Twitter de las coordinadoras de
Asmay EPOC

* Incremento de la actividad en YouTube
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422 fans
516 seguidores
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Fenaer: 1.217 seguidores
Asma: 132 seguidores
EPOC: 210 seguidores

Fenaer Espaia
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Facebook n Like

ESTRATEGIA GENERAL:

Contenidos informativos y divulgativos, dirigidos fundamentalmente a la comunidad de pacientes.
Interaccién con otras comunidades de pacientes y grupos publicos o privados de afectados por patologias respiratorias.

Total de Me gusta de la pagina: 417

¢+ Incremento mantenido de seguidores desde su creacién (02/2020)

Total de Me gusta PUNTO DE REFERENCIA
. . . . Se compara tu
¢+ Mantenimiento diario. rendimienio promedio a lo
.z . largo del tiempo.
¢ Creacion de comunidad.
.o . . . Total de Me gusta
+ Unificacion de perfiles personales preexistentes.

¢+ Soporte para emisiones en streaming (Facebook Live).
¢+ Soporte de campaiias publicitarias.

= Reacciones Comentarios == Veces que se compartio == Otro PUNTO DE REFERENCIA Alcance total #" Crear publicacion
Se compara tu
rendimiento promedio a lo Numero de personas que vieron contenido de tu pagina o relacionado con esta. Esta métrica es una estimacion.

largo del tiempo.

Reacciones Organico [l Pago PUNTO DE REFERENCIA

Se compara tu
rendimiento promedio a lo

largo del tismpo.
Veces que s compartio

Comentarios

Crgénico
Otro
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Twitter

ESTRATEGIA GENERAL:
Contenidos informativos y reivindicativos, dirigidos a pacientes y al conjunto de la comunidad respiratoria.
Interaccidn con asociaciones, federaciones, sociedades cientificas nacionales e internacionales, centros de investigacién e

industria farmacéutica.

Nov 2020 - 50 aias

DATOS DESTACADOS DEL TWEET RESUMEN DE ROV 2020
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patglogna. Gracias a @:Iaquupocamiundo fachada del #Congreso i, junto a olros ga n a OS e n
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colaboracion en el evento.

pic twitter. com/PvrSDmSN1K sobre la importancia de esta enfermedad.
¢+ Mantenimiento diario.

#PneumoLight @neumoai @fenaer2
T ¢ Creacion de comunidad.

11341K
Impresiones
Respuestas Citas ’ - Clics en el perfil Clics en el link

El podcast de salud respiratoria
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Datos desde julio 2020

1454 720
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Youtube

ESTRATEGIA GENERAL:
Contenidos informativos y divulgativos dirigidos a pacientes.
Retransmisiones en streaming.

INICIO vipEos LISTAS DE REPRODUCCION CANALES COMENTARIOS MAS INFORMACION Q,

Estadisticas del canal

h Vision general Cobertura Interaccién Audiencia
Viviendo con trasplante Viviendo con asma grave - Viviendo eon EPOC - Viviendo con asma - Viviendo con LAM - Intervenciones endoscdpicas
pulmonar -... #Hahbl; | bl {! #Hahl; | acientes en EPOC
1576 visualizaciones - 1337 visualizaciones - 1386 visualizaciones - 2396 visualizaciones - 1582 visualizaciones - 332 visualizaciones -
hace 1 mes hace 1 mes hace 1 mes hace 1 mes hace 1 mes Emitido hace 3 meses

Tus videos han conseguido 43.935 visualizaciones en el 2020

s § o | 5
#VivirCoenEPOC Pedro Piqueras - Dia Mundial Alnhoa Arbizu - Dia Mundial Atencién a distancia del Tabaco y COVID19: Una gran Encuentre virtual - Antes y

de la EPOC de la EPOC paciente respiratorio... opertunidad después del trasplante:..
426 visualizacones -
Emitido hace 3 meses 485 visualizaciones - 90 visualizaciones - 211 visualizaclones - 114 visualizaciones - 353 visualizaciones -

hace 3 meses hace 3 meses Emitido hace 4 meses Emitido hace 5 mesas hace 6 meses

¢ i6n del I i6n de Listas d
PACIENTES PACIENTES - PACIENTES r PACIENTES ReordenaC|0n e Ca na y CreaC|On e lStas e

RESPIRATORIOS RESPIRATORIOS RESPIRATORIOS RESPIRATORIOS

CoVID-19 CovID-19 COVID-19 COVID-19 3 Reproduccién.
noe  [EEED o §== s == gEp mrous §o aeue = g HE P A i
Webinar FENAER-Uso Dia Mundial Sin Tabaco 2020 P::emes respiratorios y Pacientes respiratorios y m P::emes resplStalos ¥ Pt:entes :espizwrios ¥ m ‘ U n lfl Ca c' O n d e c ue nta S p re ex' Ste ntes

correcto de inhaladores o rhotnaacionga s COVID-19: iLos... COVID-19: ¢Es mds lenta la... COVID-19: (Corren mayor... COVID-19: ¢EStan en mayor.

= = Piess ek ¢ Incremento mantenido de seguidores.
¢+ Contenidos mensuales.

¢ Creacion de comunidad.

36 videos publicados en 2020




C. Boletin informativo

Mundo Fenaer

Fenaer crea en 2020 su boletin informativo
Mundo Fenaer dentro de su estrategia de
comunicacion, con el objetivo de ampliar la
comunidad de pacientes, mantener los
vinculos creados mediante otras
plataformas y mantener a la comunidad
informada de las iniciativas propias y las

principales noticias del mundo respiratorio.

Planteado inicialmente con un formato
sencillo, cambia su disefio en el Ultimo
trimestre. Las diferentes ediciones se
mantienen actualmente visibles en la
pagina web de Fenaer.

La base de datos de envio se crea de ceroy
esta en continuo crecimiento.

La nueva web de Fenaer permite la
suscripcion directa.

Accion realizada gracias a la colaboracion de

~ Boehringer
Ingelheim

25 boletines

distribuidos en
2020

800 contactos

@FENAER RS

Fenaer, en la sesion sobre contaminacion
y cambio climatico organizada por Separ

Mariano Pasior Sarz e Iftaki Moran Femandsz, presidents y vicepresidente de Fenaer.
pasticiparon |a pasada semana en una sesion ankne orgarézada por Separ y ol

de Bilbao scbre medid: fretar ¢f impacto de k contaminacian
sobre la salud. En la jornada se detallaron esiralegias para atajas |a mortalidad asociada
4 la poluckn, que en Espaita £e apeouima a las 10.000 personas al afko, y e analzs el
efemplo de la capial vizcaina en este sentido.

Videos de la Jornada de Sesidn sobre fibrosis
Hipertensién Arterial pulmonar idiepatica para
Pulmonar de HFE-ORG pacientes y familiares

¥a esldn disponibles los videas de las AFEFP| y la compafia Roch

sesiones levadas a cabo o 30 de PIOMCAIBTon Lna seskn cnlno sobre
noviemibre para cormemons e dia fbemls pulmonar idiopdtica que se
inlernacional de esta afeccion, celebrd el pasado dia 2 de diciembre

= Vicente del Bosque colabora en la dltima
campafia de PulmenMadridTX

-

Finalizan los talleres para £ Qué dafios provoca en los
pacientes de Fenaer pulmones el habito de fumar?
Madio centenar de personas pasticipa 0 dela E

en las sesiones de fisioterapia, psicologia Lung Foundmvn en ol que se muestran
y alimentacidn ,Juchon con penera o tabaco en los
G5K y la Eurdacidn Astradened audadms BUFOER08.

m [ s normacin |
“gFENAER @ ot

wands
@FENAER i ihgbosk

Intervenciones

endoscopicas i
enlaE kv
DL JUAN K * I TRAMATLN (N ORI TE
| £/ LIvE
YoulZ Live
el

Sesion online sobre intervenciones
endoscopicas en la EPOC

Fenaer ofiganizn una sessin onine parn pacientes con EPOC sobre intenvencionss
endoacdgeca

s jar maorar b cabdad de vida de quienes b padecen. Se katarin temas.
¥ la implantacisn de & s

i castad de vada Intrvendsie . Juan Joud Sole, e de ameiogit ot
Amass de VillaearvLisa (Vaiercsal y o o Eneique Cases. jote cliico o Neu
Usi

pyrhinry
Jornada de actualizacién de Buena acogida del evento
HPE-ORG en ¢l mes de la online #VivirConEPOC

hipertension arterial pulmonar a1 200 personss vy
i programa
vl Foratr entis  paaao s
17 20 molke o e et 34 o
Enfermadad Puimonar Otbstuciv
Cxales.conle puricoasin o —

famnsos que pregurtaron

. dhad sokee sl patclogia, Unca 150

ety siguiercn b seskin en
dimcto,

Ampliacién de sesienes en los  Un estudio apunta a dafies
talleres para pacientes pulmonares por los

organizados por Fenaer vapeadores y e-cigarrillos
Aokl gom ool Pl el Rk priirr obwkdon e
custro kas ecicioned o sub Laderns pars  Lishraidad do Cablorri

Pacieries Timate  ponis 80 MACRA”  esones pamonares de Mporanca

FEMARR D G



https://fenaer.es/sala-de-prensa/

I D. Pagina web e

La Federacioén ha procedido a la remodelacion total de su
portal web, herramienta basica e imprescindible para
lograr los objetivos de su estrategia de comunicaciéon y
difundir sus mensajes y actuaciones al conjunto de la
comunidad respiratoria y el publico en general.

La nueva web, operativa a inicios de 2021, es de

navegacion intuitiva y responsive, adaptandose de modo Unidos para mejorar tu salud respiratoria © INFo COVID
L H ) ’ H L3 Federacién E3panciy de ASCCaciones de packnles alegicos ¥ con R R
automatico a todos los dispositivos. Su menu se organiza Endermdades Fespiraonas, FENAER, e Una enaad s 40ma O ko que
en 8 grandes bloques informativos, centrados en Fenaery sk Fromveses scuies’ el sy §. RN TERCERA OLEADA DE LA ENCUESTA
. . A . y en s federadas ¥ B ejecucdn y DE FEMAER SOBRE CANCELACION DE
sus asociaciones, las enfermedades respiratorias que de sl e ok e CITAS A PACIENTES POR LA Covio-19

momento abarca la Federacion, las coordinadoras de Epoc

y asma, aspectos de la salud respiratoria, actualidad, el

podcast iniciado en 2021 y formulas de contacto. -y
Proporciona informacién y recursos destinados

especificamente a pacientes, remitiéndolos a las

asociaciones miembro para mayor informacién.

La nueva web ha podido ser elaborada
gracias a la colaboracion de:

Se actualiza regularmente con contenidos de interés,
tanto de iniciativas de Fenaery de otras entidades del
entorno respiratorio como de estudios o investigaciones
que afectan a la comunidad respiratoria.

SA‘I‘\J{)FI O Chiesi

-
pulm (ag XQ

IR
i renaer =

Y Fenaer

OMICILIARIAS

Bk ta docrminacicn o4 Tevapias Respiratsriss
Domicitlarias (TAD) se agrupsan un tenjunts de 5 e st i y adchen
reicion lerapebiAco8 estnadon ol Matamiena 00 o st e et Kk g




Posicionamientos

La nueva web es soporte ademas para la difusién de los posicionamientos de Fenaer en cuanto a las patologias respiratorias y otros aspectos
gue influyen en el manejo, desarrollo y evolucion de estas enfermedades. En coordinacion con las asociaciones miembro, la Federacion ha
logrado definir un mensaje publico homogéneo y unificado en la defensa de los intereses de los pacientes respiratorios, coherente con las

acciones que desarrollan las entidades federadas.

—Asma

B Coordinacion ssistenciairesi a raves de

POSICIONAMIENTO

3 Enfermers Escolar en s centros escolares

pratacslos de derivaciin de Atencion

iicos,
12 salud de ia comunidad educativa. y de

eumologia, alergologia

iento y cut

digestivo, salud mental, Ligencias, fsioterapia
yenfermeria respiratoria. La coordinacién

asma
3

resuitados en Ia salud del paciente.

»c

Grave en haspitales, que puedan servr de
referenciay a los que sean derivados los

‘en patologla respiratonia, que establezcan
programas de contral y seguimiento y realicen
pruabas funcionales.

-

cur
ode dificil control. Creacion dela figura de
Gestor de Casos para ef asma grave.

P impiementacian de programas de

Sobre ssma para pacientes y familiares.
.

o
por profesionales. € inclusion especifica
del asma grave dentro de los protocolos de

‘especializada en patologias respiratorias, para
lograr un mayor conocimiento de! 3sma par
parte

D inciusion de fosritantes Inespec ficos dei

3 Diserio de plan de scclén individualizado para

profesional.

comay cuindo debe sjustar su tratamienta

»inch
‘en todos los fovos de debate y negociacion

50 médico o3 los servicios de Urgencias
e fut

‘pacientes, tanto en la Administracion central

revisiones y seguimiento de a adherenciay
técnicas inhalatorias.

— Tabaguismo

POSICIONAMIENTO

) uno ipal
problemas de salud pablica que no solo afecta =
a8 personas consumidorss, sino también al resto
de I poblacin, puesto que son aun muchas las
situaciones que dan lugar al pasivo

» enla sanidad puibiic
ytetaplas contra el tabaquisma

B Oifundir reguiarmente campanas de
encia ‘sobre los efectos

£n los ultimes afios existe una mayor

concienciacién y sensibilizacion al respecta

y,n ol caso de Espania, 12 Ley 2812005, de 26

de diciembre, = medidas sanitarias frente:

al tabaguismo y reguiadora de la venta, e}
consume y Ia publicidad de los

sroductos del tabaco, conocida como viey

antitabacos, supuiso un Importante avance en la

lucha contra esta adiceion

@ « e
1as administraciones publicas svancen en 13 lucha
contra el tabaco con Ia implermentacion de nuevas
narmas, mesidas y acciones, entre ellas:

B Ampiar (3 prohibicicn de fumar a espacios
pubiicos al aire libre como terrazas de

e de hasteleria, playas, parg

instalaciones deportivasy de espectaculos,

paradas de medics de transparte o piscinas

P incrementar ta fiscalidad de todos los
‘productos de tabaco,

W incluie en s finsnciacian pubiica todos fos
wratamientos para defar de fumar qus se
han dermostrado eficaces, y el accesa de las
personas fumadoras 3 ellos cuantas veces sea
necesario hasta cansegur <l SDIEVG.

fumar y los beneficios de dejar de hacerio.

P incarporat b informacién y s educacion sobre
el tabaquismo en tas actividades escolares
de Ia Educacian Secundaria Obligatoriay
Bachillerato.

W equiparar los cigarvilios slectrénicos y otros
productos para furnar a los productos del
tabaco convenclonales en todas las medidas
contra el tabsquisma.

Sokventar el vacio legal que permite fa
‘publicidad de fos vapeadores en determinados
espacios publicos v, especiaimente,
de [as redes sociales, teniendo &n cuenta el
aito impacto que estasy los conocidos come
influencers tienen en los jovenes.

P Obligar s as empresas tabacaleras a informar
laramente sebre Jas sustancias aue contienen
sus productos

P Regular los aditives dat tabaco midiendo su
contenido y emisianes

POSICIONAMIENTO

¥ n FENAER

— Terapias respiratorias domiciliarias

B implementar en los hospitales y centras de

3 Faciliar ol uso de oxigencterapia con

pacientes
familiares y cuidadores para mejorar el usay
adherencia alas TRD.

B individualizar los tratamientos y el modo en
que se llevan a cabo teniendo en cuenta las
necesidades individuales de los pacientesy

portatil de oxigeno a los.
pacientes respiratorios en sus desplazamientos

para hacerloy garantizando e derecho de
estos pacientes volar. Actuaimente existen
diferencias entre operadoras en cuanto a

vida, e
los pacientes viven aislados en sus domnicilios.

Lso de esta terapia y a las
exigencias para utilizarla y adn se dan casos

sus

e
familiares directos de edad avanzada.

" £l ahorro econémico no puede ser criterio

discriminacion. Debe exigirse  las compaias
&l cumplimiento del Reglamento (CE) n*
TI07/2006 sobre los derechos de las personas

delas TRD a lase

en

La calidad del servicio, la la

sporte aéreo,

Innovacién y 21 vin

sector sanitario deben primar siempre sobre
cualquler otro criterio.

I Mejorar ia coordinacion entre (0s profesionaies
sanitarios y de fas

con tuviesen
de viajar en avion de forma comparable a los
derms ciudadanoss.

P Estudiar la posibilidad de que tas

la

que intervienen en la o aue
‘ pone para el paciente os
D Avanzar en el aprovechamiento de las nuevas Sauner iR TBe
tecnologias para la dist P rener y opinién de

de los pacientes receptores de TRD.

P L2 oxigenoterapia es un handicap ahadido a la
patologia resplratoria, que disminuye Ia calidad
de vida y la autonormia del paciente. Facilitar
1a autonomia implica reducir los plazasy
simpilficar los tramites para os pacientes que
se desplazan temporalmente de sus domicilios.

los pacientes usuarios de TRD en los procescs.
de definicion del servicio.

POSICIONAMIENTO DE FENAER SOBRE LA EPOC

El diagnéstico precoz de la Epoc es uno de los mayores desafios de la sanidad espafiola. Es Ia tercera causa de muerte en nuestro pais, motivo
de consulta comiin en Atencion Primaria y causa frecuente de hospitalizacion

Lejos de estabilizarse, los estudios indican que la Epoc sigue progresando en Espafia. A pesar e ello, Ia Estrategia en EPOC del Sistema
Nacional de Salud se ha quedado anclada en enero de 2014 y sus objelivos generales y especificos siguen sin cumplirse

Por esta razén Fenaer ha participado activamente con fa Fundacion Clencias de fa Salud en Ia elaboracion del informe La Epoc en Espafia
Reflexion sobre la situacion actual y propuesta de soluciones 2021 en el que se urge a implementar un Plan Nacional de Epoc coordinado con las
autonomias, acelerando fa implementacion de soluciones para mejorar Ia carga de Ia enfermedad para los pacientes, incrementar su calidad de
viday disminui la mortalidad y los costes para el sistema sanitario

La Coordinadora Nacional de Epoc de Fenaer aboga por la creacion de protocolos especificos de deteccion de personas en riesgo y Creacion de
equipos de enfermeria especializados en Atencion Primaria. £l abordaje integral de la Epoc, que incluya programas de Rehabilitacion
Respiratoria, atencion psicoldgica y formacion y educacion del paciente, son otras de las demandas de las organizaciones de pacientes con Epoc
integradas en Fenaer. Se defiende ademas la eliminacion de visados para tratamientos farmacologicos, Ia creacion de la figura del paciente
expertoy el de conlas de pacientes. Seg a distancia de los pacientes -sobre
todo de los mas graves- y decisiones urgentes para mejorar la calidad del aire, son oiras de las demandas relativas a los pacientes con Epoc

@ Descargue aqui el posicionamiento de Fenaer sobre Epoc

Para la elaboracién de los Posicionamientos
Fenaer ha contado con el respaldo de:

Fundacioén
—— A NOVARTI
AstraZeneca[?i b . -




Videos y guia de Enfermedades Respiratorias

Los apartados de la nueva web dedicados a las patologias y salud respiratoria incluyen la experiencia personal y opiniones de pacientes que las
padecen, mediante una serie de videos recogidos bajo el titulo de #HablanLospacientes. La informacidn sobre las patologias y salud respiratoria,
ampliada, es la base de la Guia de Enfermedades Respiratorias (actualmente en proceso de revision).

i Viviendo con hipertensién pulmonar - #HablanLosPacientes © Puiblico Ninguna 8 ene 2021 2.548 0 100,0 %
aume, paciente de hipertensién pulmonar, explica como es el dia a dia @ Publicado 4 Me gusta
" - = - rd
Viviendo con trasplante pulmonar - #HablanLosPacientes @ Piblico Creado para nifios 8 ene 2021 1575 0 100,0 % E d d d
Pubicado N POCO Mas de un mes desde Su
. « 7 . s
it con sav gave- el copacienes ® risico Ningura sene2021 1357 0 1000% pu blicacion , la serie de videos
Ju Publicado 0Me gusta
Viviendo con EPOC - #HablanLosPacientes © Publico Ninguna 8 ene 2021 1.386 0 87,5%
Antonio, paciente de enfermedad pulmonar obst a Publicado 4 Me gusta H 11
— casi 11.000 visionados.
Viviendo con asma - #HablanLosPacientes © Piblico Ninguna 8 ene 2021 2.396 2 933%
Carmen, pacien s plica cémo a Publicado e gus
Viviendo con LAM - #HablanLosPacientes © Puiblico Creado para nifios 8 ene 2021 1.582 0 100,0 %
gl pulmanar (LA Publicado 21 Me gusta

Para la elaboracidn de los videos y la guia
Fenaer ha contado con el respaldo de:

@ U, NOVARTIS
Fundacion
@ AstraZeneca =




E. Eventos, sesiones virtuales y acciones en medios

La Federacion ha participado a lo

largo de 2020 en multiples eventos, o ,

sesiones virtuales y foros; y ¢Como hacemos mds Alergias, enfermedades Manejo del asma en
participado en distintos proyectos, humana la sanidad? respiratori vid 1 : )

para dar visibilidad a los pacientes e Covid 19 tiempos de Covid19

respiratorios. Federacion Espafiola de Empresas Future Health Club

de Tecnologia Sanitaria, FENIN. SEPAR

Se ha estado presente también en
los medios de comunicacién, en un
afo marcado por la pandemia por el
SARS-CoV-2, y por la actualidad de

, . . i 17 de abril, 2020 8 de mayo, 2020
las patologfas respiratorias. MRl 22 N O AL V

HOME SEPAR  IKVESTIGACION AREAS FORMACION CALDAD CONGRESOS MOVENES P

IR | 50

MANHODELASMA .
EN TIEMPOS DE COVIDA9 i
BMAYODEBI0A 20000

i SANGE] ]

FENAER

Federacion Espaiiola de Asociaciones de Pacientes
Alérgicos y con Enfermedades Respiratorias FENAER, EN LA JORMADA SOBRE HUMANIZACION DE LA SANIDAD
ORGANIZADA POR FENIN

ALERGIAS, ENFERMEDADES RESPIRATORIAS Y cOVID-19,
“ONFERENCIA ONLINE PROMOVIDA POR FUTURE HeaLTH CLue

Elp ENAER. alaF

Pnente: Mariano Pastor Ponente: Mariano Pastor Modera: Mariano Pastor




Calidad del aire y salud

SEPAR-ANIS
European Public Health Alliance

7 de junio, 2020

Ponente: Mariano Pastor

Presentacion de la Guia
SEPAR de Terapias
Respiratorias
Domiciliarias

SEPAR

9 de julio, 2020

HOME SEPAR  INVESTIGACION ASEAS FORMACION CALIDAD CONGRESOS JOVEMES

Ponente: Mariano Pastor

Curso especialista en
Gestion de Asociaciones
de Pacientes

Instituto Propatiens

14 septiembre — 14
diciembre

SECTOR  THANSDANEWCIA

Comienza el Segundo Curso de Especialista en Gestion
de Asociaciones de Pacientes

LR T
1\mL‘i 1l 1‘““%%\

Participa: Ifiaki Moran

IV Jornada Enfermedades
Pulmonares Intersticiales para
Pacientes

Hospital Clinic

17 de septiembre, 2020

IV Jornada de Enfermedades Pulmonares
Intersticiales para pacientes

Jueves 17 de Septiembre
LINC ACCESQ JORNADA
https:iiyoutu befK5-KBuspfzs

HAZ TUS PREGUNTAS AQUI:
www.sli.do

Modera: Mariano Pastor




Dejar de fumar, un reto de

todos

Fundacién Mas que Ideas

21, 23 y 25 de septiembre, 2020

“TABAQUISMO Y COVID-19: UN NUEVO RETO"

En este video dialogamos sobre qué estamos aprendiendo de la
pandemia, cémo esta impactando en el abordaje del
tabaquismo y en las personas fumadoras, cémo afecta a las que
estan dejando de fumar, y qué estudios se estin realizando,
entre otros temas.

4 @ = TABAQUISMO. Cologuio “.. %
E FL
v@U “"r,‘,
UNRETODETODOS

“ORO OMNLINE

Ponente: Mariano Pastor

Presentacion Asma 360

AstraZeneca

5 de octubre, 2020

INICIATIVA ESTRATEGICA
raro - ABORDAJE INTEGRAL cou

Ponente: Mariano Pastor

Proyecto investigacion
tos cronica e inespecifica

Omakase - Shionogi

Fecha inicio: 14 octubre

Participa: Ifiaki Moran

Didlogo sobre
Estrategia de
Salud Respiratoria

New Medical Economics
Chiesi

19 octubre, 2020

EN PROFUNDIDAD

DIALOGO sobre “Estrategio de
Salud Respiratoria™

Ponente: Mariano Pastor




Foro Estratégico Especial Epoc: Talleres Paciente Dia Mundial de la Epoc
Institucional SEPAR adherencia al Activo Talleres Paciente Experto
FEIS 2020 tratamiento Osakidetza Vitalaire

SEPAR EFE Salud

22-23 octubre, 2 noviembre, 2020 Fecha inicio: 3 noviembre 18 noviembre, 2020
2020

Osasun Eskola

Programa Paciente Activo

W

PAZIENTE BIZIA%S
PACIENTE ‘og

Javier Tovar Gacia

Taller de apoyo emocional al paciente EPOC
Director EFEsalud veris | IR0 - 12

Ponente: Mariano Pastor Ponente: Mariano Pastor Participa: Ifiaki Moran Participa: Ifiaki Moran




We Act Day 2020

Chiesi

26 de noviembre, 2020

= W ACT - Wi Actily Care fov Rsemercw e4 un proypects o ievokucsn o kot .64
Grupc Chiew tiene on w18 lales, sumentanda s concencscién ¢ imp 4
5 e

‘oo o, of apcos o Chisai Eapaia duriests la pandieia d la COVID-19.

Ponente: Ifiaki Moran

Checklist teleconsultas
pacientes con Epoc
Atencion Primaria

Boehringer Ingelheim

Fecha inicio: 30 de noviembre, 2020

Dale una
oportunidad
a la distancia

Por una teleconsulta de calidad

Conoce las claves para una comunicacion 6ptima con tu médico
en las teleconsultas

Participa: |fiaki Moran

Impacto de la
Contaminacion y el cambio
climdtico sobre la salud

SEPAR

2 diciembre, 2020

Ponentes: Mariano Pastor,
Ifiaki Moran

FENAER

Federacion Espaiiola de Asociaciones de Pacientes
Alérgicos y con Enfermedades Respiratorias
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FORMACION Y DIVULGACION



FENAER

Federacion Espaiiola de Asociaciones de Pacientes
Alérgicos y con Enfermedades Respiratorias

Debido a la situacidn derivada de la pandemia por el SARS-CoV-2,
Fenaer se ha visto obligada a trasladar a formato virtual todas las
acciones de formacién programadas para 2020.

La programacion de contenidos se ha visto también alterada por la
pandemia, centrandose muchas de las acciones en aspectos
relacionados con la COVID19, o en fortalecer las habilidades y uso de
herramientas tecnolégicas por parte de las asociaciones federadas.

A.Formaciony
divulgacion:
pacientes

Desde el segundo trimestre de 2020 se han llevado a cabo un total de
30 acciones de formacién y divulgacidn, incluyéndose las destinadas
directamente a pacientes, y a las asociaciones miembro y sus
directivos.

Las acciones incluyen la realizacién de series de videos, ciclos con
grupos reducidos de pacientes, emision en streaming de sesiones con
contenidos de interés para la comunidad de pacientes respiratorios, o
sesiones especificas destinadas a las asociaciones.

En su conjunto, las acciones de formacidn
llevadas a cabo por Fenaer en 2020 han logrado
el seguimiento de 22.200 pacientes

respiratorios.




Serie de videos de divulgacion COVID19

Serie de 17 videos informativos y de divulgacidn con respuestas a las principales dudas de los pacientes respiratorios sobre
la COVID19, realizados en colaboracidn con las asociaciones federadas, SEPAR y Medicina TV. Acceso a través del canal de

YouTube de Fenaer. Amplia difusién mediante la web y redes sociales.

éDebemos utilizar mascarillas los pacientes de alto riesgo?
¢Cuanto tiempo permanece el virus en el aire?

¢Debo adoptar medidas especiales con el CPAP?

¢Si tengo sintomas, mi test serd prioritario?

¢Es recomendable abandonar los corticoides?

éEstoy mds expuesto por tener Déficit de Alfa-17?

éSe deben usar cdmaras para aerosoles o nebulizadores?
¢Qué debemos hacer los oxigenodependientes?

¢ Como distinguir el coronavirus de otras infecciones?
DAAT y asma: ¢somos mas propensos al COVID-197?

¢Qué medidas deben tomar los padres de nifios con infecciones?

Vacunas, alergias y COVID-19:

¢Los complementos con vitaminas protegen del COVID-197?
éEs mas lenta la recuperacion de pacientes con EPOC?

éQué debo hacer en caso de agudizacion de EPOC?

¢Estan en mavyor riesgo los trasplantados de pulmon?

¢ Corren mavyor riesgo los niflos con problemas respiratorios?

PRE—

[Prep—

17 videos
6.200 visualizaciones
Publicados entre los meses de
mayo y abril 2020

Proyecto ejecutado en colaboracién con:

Sociedad Espanola
de Neumologia
y Cirugia Toracica

SEPAR

medicina @



https://youtu.be/h_3wz6iN9qw
https://youtu.be/JlvrIbvyaSM
https://youtu.be/qLp-3b39soM
https://youtu.be/9kLX0eXY3Co
https://youtu.be/49f2vuH40kQ
https://youtu.be/B7XuZCZqn90
https://youtu.be/g80_gd0F7Ck
https://youtu.be/-J5gsjUhadc
https://youtu.be/-J5gsjUhadc
https://youtu.be/-J5gsjUhadc
https://youtu.be/xd9pFZBBqjI
https://youtu.be/DF-OLAIgjLM
https://youtu.be/NBCUjnc1rn8
https://youtu.be/MhbdBrBh3aA
https://youtu.be/6YynXpJbza8
https://youtu.be/fqwJ0k6G9RY
https://youtu.be/qi239RlZP-M
https://youtu.be/9y_UFluAJzA
https://youtu.be/enWTbMMzBC8

Ciclo Si Sabes Vences

Ciclo de 3 sesiones virtuales con temas de interés para los pacientes respiratorios, llevado a cabo entre el 15 de abril y el 27
de octubre de 2020. Retransmisiones en streaming a través de YouTube y Facebook.

ENFERMEDADES RESPIRATORIAS ¥ COVID-19

Enfermedad Respiratoria y Covid1 |.

Dra. Pilar Cebollero.

Emisidn 15/abril/2020

1.138 visionados en YouTube /754 en Facebook.

Ciclo sesiones virtuales pacientes
respiratorios y COVID19

Enfermedad Respiratoria y Covid19 Il.

Dra. Isabel Urrutia.

Emision 29/abril/2020

503 visionados en YouTube y 106 en Facebook

Proyecto ejecutado

en colaboracion con:
Atencion a distancia del paciente respiratorio.

Dra. Andrea Trisan. Fu ndaCién

Emisién 27/octubre/2020. C?

214 visionados en YouTube / 1.155 espectadores en AStrazeneca -
32

Facebook.



https://www.youtube.com/watch?v=AZwJO4SRxsE&t=2524s
https://www.youtube.com/watch?v=s22Nt7_t0Ic&t=1350s
file:///C:/Users/Lucia/Downloads/:%20https:/youtu.be/5r_7ajsMjaw

Inhaladores, intervenciones endoscopicas y trasplante

Sesiones de formacion y divulgacion sobre uso correcto de inhaladores, intervenciones endoscdpicas en Epoc y trasplante
pulmonar. Emisiones en streaming desde YouTube y Facebook.

Uso correcto de inhaladores

Isabel Portela

Emision 25/junio/2020

5.842 visionados en YouTube/ 564 en Facebook

Proyecto ejecutado
en colaboracion con

™~ Boehringer
I"II Ingelheim

Intervenciones endoscdpicas en la Epoc

Dres. Dres. Juan José Soler y Enrique Cases
Emisidn 25/noviembre/2020

334 visionados en YouTube / 1.857 en Facebook

Intervenciones

endoscépicas s Proyecto ejecutado
en colaboracion con

pos
pulm@)q

MIERCOLES, 26 DE AGOSTO

ANTES Y DESPUES DEL TRASPLANTE: [N
ESPERA Y RECUPERACION dy  depacieniesy

Cuidadores de EPOC

Coordinadora Nacional
iy Epoc Pacientes

=

Antes y después del trasplante: espera y recupe
racion

Sonia Sanchez, Ana Pérez, Ifiaki Moran,
Cristina Califano.

Emisién 28/agosto/2020

353 visionados en YouTube / 404 en Facebook
Organizado por la Agrupacion Nacional de
Pacientes y Cuidadores de Epoc.

Emitido por el canal de Fenaer Espafa en
YouTube y la pagina de la Agrupacion en
Facebook (actualmente Epoc Espafia)
Colaboracién de Fenaer con la Agrupacion.



file:///C:/Users/Lucia/Downloads/:%20https:/youtu.be/5r_7ajsMjaw
https://www.youtube.com/watch?v=MOv0YZXibZU
https://www.youtube.com/watch?v=MOv0YZXibZU
https://www.youtube.com/watch?v=Qt4sByRtbFg&t=499s
https://www.youtube.com/watch?v=Qt4sByRtbFg&t=499s

Talleres para pacientes

Ciclo de talleres practicos virtuales para pacientes, con expertos en ejercicio fisico, psicologia y nutricion

Fenaer llevd a cabo en 2020 un ciclo de talleres
destinados a pacientes respiratorios, destinado a dotar a
los pacientes respiratorios de herramientas que pueden
mejorar su resiliencia y calidad de vida en tiempos de
pandemia. Los talleres, inicialmente programados para ser
presenciales, tuvieron lugar de forma virtual y con
contenidos muy vinculados a la situacion y necesidades de
los pacientes por efecto de la pandemia.

Debido a la alta demanda registrada, la Federacién
desarroll6 4 ediciones, con una participacion de 60
pacientes.

Los contenidos de cada Taller se dividieron en tres areas:

¢ Ejercicio fisico como clave en la lucha contra las
patologias respiratorias

¢ Claves para ayudar a la mente a afrontar la situacién de
confinamiento, voluntario u obligado, que muchos
pacientes padecen desde la declaraciéon del primer estado
de alarma.

¢ Pautas de alimentacion que ayuden a preservar la salud
y calidad de vida.

Ciclo de talleres para pacientes
con patologias respiratorias

Inférmate y ponte en marcha

La Federacién Espafiola de Asociaciones de Pacientes
Alérgicos y con Enfermedades Respiratorias, FENAER,
organiza un ciclo de sesiones online destinado a
dotar a los pacientes respiratorios de herramientas
que pueden mejorar su resiliencia y calidad de vida en
tiempos de pandemia.

Los contenidos de cada Taller se dividen en tres dreas,
impartidas por sendos expertos: ejercicio fisico como
clave en la lucha contra las patologias respiratorias;
claves para ayudar a la mente a afrontar la situacion
de confinamiento, voluntario u obligado, que muchos
pacientes padecen desde la declaracion del primer
estado de alarma; y pautas de alimentacién que ayuden
a preservar la salud y calidad de vida.

Las sesiones se desarrollardn enteramente online en
grupos reducidos para favorecer la interaccidn entre
ponentes y participantes. Los talleres tendran una
duracion de entre una y dos horas.

Plazas limitadas. Confirmacién de plazas por orden de
registro de inscripcién para cada edicion del Taller. Segin
la demanda, FENAER podra programar nuevas ediciones
en el mes de noviembre.

AL FORMULARIO DE INSCRIPCION:

PULSE EN EL SIMBOLO PARA ACCEDER @

““Z8 FENAER

s s o e
Ty

@:‘o ) Ciclo de talleres para pacientes
con patologias respiratorias
Informate y ponte en marcha
Ejercicio fisico, ayuda psicolégica

y nutricion para pacientes

1.% edicién 12-13 NOV. y 2 DIC.
2.7 edicion 19-20 NOV. y 2 DIC.
3.7 edicidn 23-24 NOV. y 1 DIC.
4.7 edicién 27-28 NOV. y 1 DIC.

Fundacion
E32a aciividad a0 seria pasisle sin ol apayo de mm' 3

Roman MariCruz




12 edicidn:

12 de noviembre, 18:00h - Ejercicio fisico para pacientes (Jose David
Cotan)

13 de noviembre, 17:00h - Ayuda psicolégica en tiempos de Covid-
19 (David Gonzélez Gerpe)

2 de diciembre, 16:00h: sesién conjunta para las 12 y 22 ediciones
sobre Claves de una alimentacién sana (Nerea Gil Fernandez)

22 edicioén:

19 de noviembre, 18:00h - Ejercicio fisico para pacientes (Jose David
Cotan)

20 de noviembre, 17:00h - Ayuda psicoldgica en tiempos de Covid-
19 (David Gonzélez Gerpe)

2 de diciembre, 16:00h: sesién conjunta para las 12 y 22 ediciones
sobre Claves de una alimentacion sana (Nerea Gil Fernandez)

32 edicidn:

23 de noviembre, 19:00h - Ayuda psicoldgica en tiempos de Covid-
19 (David Gonzélez Gerpe)

24 de noviembre, 18:00h - Ejercicio fisico para pacientes (Teresa
Pérez-Esteban Luis-Yagle)

1 de diciembre, 18:00h: sesidon conjunta para las 32 y 42 ediciones
sobre Claves de una alimentacion sana (Nerea Gil Fernandez)

42 edicidn:

27 de noviembre, 17:00h - Ayuda psicoldgica en tiempos de Covid-
19 (David Gonzalez Gerpe)

28 de noviembre, 18:00h - Ejercicio fisico para pacientes (Teresa
Pérez-Esteban Luis-Yagle)

1 de diciembre, 18:00h: sesion conjunta para las 32 y 42 ediciones
sobre Claves de una alimentacién sana (Nerea Gil Fernandez).

— PROGRAMA —
@ 1.2 edicién 1213 NOV. y 2 DIC.

& 12/11/2020 €5 18:00 h
José David Cotan - Fjercicio fisico para pacientes

B 13/11/2020 € 17:00 h
David Gonzalez Gerpe - Ayuda psicoldgica en tiempos de Covid-19

i 02/12/2020 €5 16:00 h

Nerea Gil Fernandez - Claves de una alimentacion sana (sesion conjunta)

‘ J ! 2.2 edicion 19-20 NOV. y 2 DIC.

19/11/2020 3 18:00 h
José David Cotan - Ejercicio fisico para pacientes

20/11/2020 €3 17:00 h
David Gonzalez Gerpe - Ayuda psicofdgica en tiempos de Covid-19

[# 02/12/2020 £ 16:00 h
Nerea Gil Fernandez - Claves de una alimentacion sana (sesion conjunta)

PONENTES

José David Cotan

Graduado en Ciencias del Deporte en la Universidad de Sevilla, Master
de Optimizacién del Entrenamiento y Readaptacién Fisico-Deportivay
responsable del centro de entrenamiento Giro 180°.

David Gonzalez Gerpe

Licenciado en Psicologia y especializado en el apoyo en situaciones de
conflicto, duelo o emergencia, ejerce en su consulta de Madrid y en el
Hospital Nisa Pardo de Aravaca. Trabaja en el tratamiento psicoldgico a
victimas de situaciones como la pandemia de la Covid-19.

Dra. Nerea Gil Fernandez
Médico especialista en Endocrinologia y Mutricién (especialidad en el Hospital
Puerta de Hierro, Madrid). Desde 2016 ejerce en consulta privada en Bilbao.

—— PROGRAMA ———
@ 3.2 edicién 23-24 NOV. y 1 DIC.

& 23/11/2020 5 19:00 h
David Gonzilez Gerpe - Ayuda psicoldgica en tiempos de Covid-19

& 24/11/2020 2 18:00h
Teresa Pérez-Esteban Luis-Yagiie - Ejercicio fizico para pacientes

@ 01/12/2020 T 18:00h

Nerea Gil Fernindez - Ciaves de una alimentacion sana (sesidn conjunta)

‘ J E 4.2 edicidn 27-28 NOV. y 1 DIC.

i 27/11/2020 3 17:00 h
David Gonzilez Gerpe - Ayuda psicoldgica en tiempos de Covid-19

W 28/11/2020 2 18:00 h
Teresa Pérez-Esteban Luis-Yagiie - Ejercicio fizico para pacientes

& 01/12/2020 7 18:00 h
Nerea Gil Fernindez - Claves de una alimentacion sana (sesidn conjunta)

David Gonzilez Gerpe

Licenciado en Psicologia y iali; en el apoyo en situaci de
conflicto, duelo o emergencia, ejerce en su consulta de Madrid y en el
Hospital Nisa Pardo de Aravaca. Trabaja en el tratamiento psicoldgico a
victimas de situaciones como la pandemia de la Covid-19.

Teresa Pérez-Esteban Luis-Yagiie

F Experta en fisi iratoria por la UCLM. Durante la
crisis del COVID 19 trabaja en unidades respiratorias del Hospital Gregorio
Maraiidn (Madrid).

Dra. Nerea Gil Fernandez

Médico especialista en Endocrinologia y Nutricidn (especialidad en el Hospital
Puerta de Hierro, Madrid). Desde 2016 ejerce en consulta privada en Bilbao.

Proyecto ejecutado
en colaboracion con

Fundacion
AstraZeneca




B.Formacion y
divulgacion: asociaciones

Fenaer contribuyé en 2020 a la actualizacién de conocimientos de las
asociaciones federadas, en materias que les pudiesen ser de ayuda a la
hora de desempefiar tanto funciones de portavoces de las
asociaciones como de atencién y apoyo a pacientes, con el desarrollo
de un Taller Virtual de Formacion de Portavoces.

Se realizaron ademas distintas convocatorias de asesoria, para facilitar
la utilizacién de herramientas de videoconferencia, tanto para las
convocatorias de reuniones por parte de las asociaciones como para la
emision de sesiones virtuales.




Talleres para asociaciones

Taller virtual de formacidn de portavoces, dirigido a directivos de las asociaciones federadas

FENAER

.ﬁnu—'&-ﬂi

TALLER VIRTUAL
FORMACION
| DE PORTAVOCES

12 ED

Esputala do Roeiaciones do Paiombes
Respirsterins

+
TALLER VIRTUAL +
FORMACION DE PORTAVOCES

12 Edicion

e \29-31 de octubre, 2020

La Federacion Espafiola de Asociaciones de Pacientes

Métglcos y con Enfermedades Respiratorias, FENAER,
orgnnim la primera edicion de un Taller de Formacidn de
Portavoces destinado a mejorar las habilidades de co-
murﬁcaclﬁn de pacientes con patologias respiratorias y
d[rectims ‘de:asociaciones.

El objetivo es el de formar a los participantes en mate-
rias que puedan servirles de ayuda a la hora de desempe-
fiar funciones tanto de portavoces de las asociaciones
como de atencidn y apoyo a otros pacientes.

Los contenidos del Taller se dividen en tres grandes
dreas: como hablar eficazmente en piblico y con los
medios de comunicacidn, como lograr una comunicacidn
eficaz y empdtica, y como utilizar las redes sociales en
beneficio de la ¢ idad de pacient nios.

)

Las sesiones tendrdn una duracion mediade dos horas ¥
una orientacion fundamentalmenle piicﬁl:a

Poreltipo de actividady lormamdelasswnnes hs plnzas 2N
son limitadas. :

=~ PROGRAMA

™ Jueves 29-0CT.-2020 <318.30h 2 SARA DOBARRO

r en piblico. La empatia como

entes

i y Master en Derecho y E ia de la UE (USC)
y en Psicobiologia y Neurociencia Cognitiva (UAB). Ha trabajado en
medios, gabinetes y empresas del sector de la comumcaclon Crea-
dora del método mSD. Especialista en ¥
técnicas para hablar en puhlnco. Conferenciante y colaboradora en
prensa y radio, es profesora universitaria en la Escuela Superior de
Marketing (ESIC) en Zaragoza.

mVremesBO OCT.-2020 €= 13 30h 2 LUIS FRAGA

edios de comunicacion

Profesi dela icacion y la fi ion para las
p ¥ todo tipo de organizaci con una amplia experiencia

previa en medios de icacio iovi como p

editor y reportero de ios inf i Especializado en la for-

macion de portavoces, el diseio de eventos corporativos y la creacion
de contenidos. Pertenece al cuerpo docente de la Universidad Nebri-
ja, Atresmedia Formacion, Escuela de Organizacion Industrial (EOI),
ademds de otras escuelas de negocios y centros educativos.,

™ Sabado 31-0CT.-2020 <310.30h & ELEN.& GOYANES

edes sociales.

Periodista y ltora de icacion con fi

ria en marketing y marhelmg dugnlal Ha tlaba]ado en medios (prensa y
radio) y dirigido g de de entidades pablicas y pri-
vadas. Especiali en icacid i ion de conte-

nidos y estrategias digitales. Desde hace més de una década colabora
reqularmente con varias ONG de pacientes, para las que ha definido es-
trategias de comunicacion tanto para piblicos internos como externos.

Participacion de

17

directivos de
asociaciones
federadas
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CAMPANAS DE CONCIENCIACION Y DIVULGACION




@ DIAGNOSTICO @DEONCIENCIA OTABAC@d © CONTAMINACION

A. Conmemoracion
dias mundiales

Fenaer se implico en
Atencién. Empatia. Cuidados. 2020ena
conmemoracion de los
dias mundiales de
Asma, Epoc, Trasplantes
y Tabaco, llevando a
cabo acciones de
distinta intensidad, y
colaboré en la difusion

_#DiaMundialAsma

1 #Worldasthmabay del Dia Mundial de la
I Neumonia




I Dia Mundial del Asma

Coincidiendo con el Dia Mundial del Asma, = Bolsamania | 2¢)
Fenaer lanz6 una campafia de

; Fa A i~ ; Portads > Notides > Saidad v FENAER pide crear unidades de enfermeria
ConCIenCIaCIon y de pOSICIona mlento. EI Mercados  Ultimas  Empresas  Politica Pulsos  Economia  Sociedad  Pulsosdemercade  Oco  Tecnologla especializadas en asma en Ios centros de Atencién
mensaje difundido se centrd en la peticidn 1X2 TRADER ;NUEVA JORNADA DISPON E‘ LA EEIBNSE%i Primaria

ACIERTA ¥ GANA 1.000€ CADA SEMANA

de creacion de unidades de enfermeria g ;
o FENAER pide crear unidades de enfermeria
especializadas en asma en los centros de especializadas en asma en los centros de

Atencion Primaria, asi como de servicios de Atencion Primaria ,, TN
rehabilitacion respiratoria y programas de 28 A A v £ in

05 may, 2020 13:23
La Federacidn Espafiola de Asociaciones de Pacientes Alérgicos y con Enfermedades
Respiratorias (FENAER) ha pedido la creacion de unidades o consultas de enfermeria

. e o fl 0
ejercicio TisiCo.
especializada en asma y otras patologias respiratorias en los centros de Atencién

Primasia

Seneitn. Empotia. Culdodes.

A su juicio, con estas unidades se mejoraria considerablemente el, tratamiento,
adherencia y seguimiento de una enfermedad muchas veces incapacitante, que
padecen en Espafia un 5 por ciento de la poblat adulta y 1 de cada 10 nifios y que
proveca mas de 1.000 muenes anuales, superando algunos afios a las registradas por

Fenaer en medios

A FINALR PACHNTIS SCOVIVoe¥acuns.

i Fenaer Pacientes
e por an @ § de mayo de 2020- @

@ Parece invisible, pero en Espaia el asma afecta al
@cnfermeria especializada en Atencion Primaria 5% de la poblacion adulta y a 1 de cada 10 nifios europapress | fotos [s—
Servicios de rehabilitacidn respiratoria H H i
=>ucgramasUeenuenamnemo fisico B L concienciacion y la sensibilizacion son Fenaer Dlde crear Unldades de enfermerla espe W P i
Revismeniakn pars shos cializadas en asma en los centros de Atencidn QRS dHEmpatia. Culdadeg

@ Peticiones de los pacientes con asma para mejorar tratamientos y seguimiento.

UDam mejorar calidad de vida. ¥ Difunde para que sean visibles. . H
tundialdsma #WorldAsthmalay EUrOpa PrESS.

| ;!%I‘lclén. Empatia. Cuidados.

Asma Madrid
Asmaasturias Al

L

Fenaer pide crear unidades de enfermeria espe
cializadas en asma en los centros de Atencidn

. . FENAER
Primaria 2
. Infosalus.

v

¢t A

#DiaMundialAsma
#WorldAsthmaDay

Fenaer pide crear unidades de enfermeria espe
cializadas en asma en los centros de Atencidn

Primaria
. Bolsamania.



https://fotos.europapress.es/fotonoticia/f3023071/
https://fotos.europapress.es/fotonoticia/f3023071/
https://fotos.europapress.es/fotonoticia/f3023071/
https://www.infosalus.com/actualidad/noticia-fenaer-pide-crear-unidades-enfermeria-especializadas-asma-centros-atencion-primaria-20200505132328.html
https://www.infosalus.com/actualidad/noticia-fenaer-pide-crear-unidades-enfermeria-especializadas-asma-centros-atencion-primaria-20200505132328.html
https://www.infosalus.com/actualidad/noticia-fenaer-pide-crear-unidades-enfermeria-especializadas-asma-centros-atencion-primaria-20200505132328.html
https://www.infosalus.com/actualidad/noticia-fenaer-pide-crear-unidades-enfermeria-especializadas-asma-centros-atencion-primaria-20200505132328.html
https://www.bolsamania.com/noticias/sanidad/fenaer-pide-crear-unidades-de-enfermeria-especializadas-en-asma-en-los-centros-de-atencion-primaria--7468628.html
https://www.bolsamania.com/noticias/sanidad/fenaer-pide-crear-unidades-de-enfermeria-especializadas-en-asma-en-los-centros-de-atencion-primaria--7468628.html
https://www.bolsamania.com/noticias/sanidad/fenaer-pide-crear-unidades-de-enfermeria-especializadas-en-asma-en-los-centros-de-atencion-primaria--7468628.html

W4 FENAER PACIENTES ACOVIDYoMeVacuro

Fenaer Pacientes
o L n A k= P
. 2 11 El tabaco provoca més de 55.000 muertes anuales

en Espaiia y es el origen de entre un 80 y un 85 por
ay estd en el origen de més del 80 ciento de los casos de EPOC. Cerca del 10 por ciento de
los jovenes de 14 a 18 afios fuman a diario.

Dia Mundial Sin Tabaco

anuales &

syAlergicos

Campaifa con motivo del Dia Mundial Sin
Tabaco 2020 . Difusidn en redes sociales y
medios de comunicacion. Fenaer reclama
gue se amplien y endurezcan las medidas
contra el consumo de tabaco. iy

antitabaco apoyandose en la experiencia de la pand - FENAER

El tabaco mata a la mitad de sus consumidores. Cuida

te. No fumes. sa]ud@ario.es

INICHD CENTROS DE SALUD WOSPITAL INVESTIGACION PACIENTES B CIRCA SERVICIOS SOCLALES P ﬂ

Coronavirus Enfermedades Mutricion Psicologia Prevencion

Fe nae r en med ios E[Itﬁham es responsable de un 33% de los

tumores, un 22% de las muertes por cancer y de
una forma severa de COVID-19 Tabaquismo, un nuevo desafio frente a la COVID-

ne‘.Iau S consumo en &l hogar
: byt 19

Mueva guia de desescal
durante la -

Dia Mundial sin Tabaco: Fenaer reclama que
se amplien v endurezcan las medidas antit

¢l tabaco. La Federaciin Espafiola de Asociaciones
tama que se amplien y endurezcan oo I
Nciones como a |a fiscalidad, y se mejore el

abaco accesa a los tratamlentos para dejar de fumar, apaydndose en la experiencia de la pandemia del nuevo  Fundacidn MAS QUE IDEAS ha estrenado la quinta ediciin de su fora “Dejar de
cororavirus. El consumo de tabaco es el origen de entre un B0 y un 85 por ciento de los LA Eatis i EReMPE” G ELLA K1V a WA eafabraile i kit talenikLick th
5 ige ¥ s mana pasada, en tres sesiones. En s primera, titulada ~Tabaquismo y COMID-1%: un

.. casos de EPOC, jeve rete” 3¢ han abordads las evidencias cientificas que se conocen sobre la
i entre el vire I tabacs, y la prevalencia del tal uisme duran {
Mano dura contra el tabaco. Salud a Diario. s PGB fectos percioso Gl aboquiso demostados e e conla COVID-19 S S Sty 1 abce, I rvelaca b b drss o

debieran considerarse motivos suficientes para introducir medidas antitabaco en la desescalada
crisis.

del confinamiento, que s& mantengan con cardcter permanente Lna vez superada a ¢

En concreto, La federaciin aboga por reformar cuanto antes [a Ley anitabaco para ampliar la
prohibicidn de fumar

a espacios piiblicos al alre libre como terrazas de establecimientos de hosteleria, playas,
parques, Instalaclones deportivas y de especticulos, paradas de medios de transporte o
piscinas, Igualms ide incrementar Ia fiscalidad de todos los productos de tabaco, ampliar |a
financiacién de los tratamientos para defar de fumar a todos los
eficaces, apoyar ¢l desarollo de programas y terapias contra ¢
requiarmente campaiias de concienciacidn sobre los efectos pemicicsos de Ffumar y los beneficios de dejar
de hacerlo.

FEMAER pide también que en todas esas medidas se equiparen los dgarrillos electrdnicos a
los productos del tabaco convenclonales, por ser considerados igualmente nocvos par la salud v,
como lleva tiempo advirtien OMC, 5 2



https://www.youtube.com/watch?v=JEJHY5rxZhM
https://www.youtube.com/watch?v=JEJHY5rxZhM
https://fenaer.es/noticia/dia-mundial-sin-tabaco-fenaer-reclama-que-se-amplien-y-endurezcan-las-medidas-antitabaco-apoyandose-en-la-experiencia-de-la-pandemia/
https://fenaer.es/noticia/dia-mundial-sin-tabaco-fenaer-reclama-que-se-amplien-y-endurezcan-las-medidas-antitabaco-apoyandose-en-la-experiencia-de-la-pandemia/
https://fenaer.es/noticia/dia-mundial-sin-tabaco-fenaer-reclama-que-se-amplien-y-endurezcan-las-medidas-antitabaco-apoyandose-en-la-experiencia-de-la-pandemia/
https://www.saludadiario.es/a-fondo/mano-dura-contra-el-tabaco

DiA NACIONAL DEL DONANTE Y DIA MUNDIAL DE LA NEUMONIA

En el Dia Nacional del Donante, campaiia de
concienciacién y sensibilizacidon sobre donacion de
organos. Se desarrollan materiales graficos para
asociaciones federadas.

Ta nos das una nueva oportunidad.
T nos das vida.

- - h"'/-;,*__ l\l.\

3 de junio
#DiaNacionaldelDonante
6 de junio
#DiaMundialDelPacienteTrasplantado
#DonarEsAmar
#HazteDonante

En el Dia Nacional de la Neumonia,
colaboracion en la difusion de la
campaia de Neumoai, Neumolight.

€ Twittear

U4 FENAER PACIENTES #COVIDYoMeVacuno
FEMARR g

La #neumonia es la cuarta causa de muerte en el
mundo.

Muchos casos de neumonia son prevenibles. Protégete
contra ella. Consulta con tu médico y vaclnate.

12 de noviembre #WordIPneumoniaDay

@neumoai @5Stop_Pneumonia

#Pneumolight #Neumonia¥YoMeVacuno

% | Chart 1: Pneumonia s the fourth leading cause of
death in the world

Numiber of deaths, ol ages {million)
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WORLDWIDE PNEUMONIA AWARENESS CAMPAIGN

DID YOU KNOW?

- Children <5 years and adults
>70 years make up 75%
of pneumonia deaths.

NEUMI;W




I Dia Mundial de la EPOC

Fenaer conmemoré el Dia Mundial de la EPOC con el encuentro
virtual Vivir con EPOC, en el que varias caras conocidas de
distintos dmbitos charlaron con pacientes sobre lo que supone
esta patologia en el dia a dia de quienes la padecen.

Participaron:

Angel Gabilondo, politico y exministro.

Ricardo Reyes, periodista deportivo.

Fatima Baeza, actriz.

Julio Ancochea, jefe del Servicio de Neumologia del Hospital
Universitario La Princesa.

Ifaki Moran, trasplantado bipulmonar por EPOC y vicepresidente
de FENAER

Esther Gomara, paciente de EPOC grave.

Lucia Garcia, paciente con EPOC genético por Déficit de Alfa 1-
Antitripsina.

Luis Fraga: presentador-moderador

El evento se retransmitié en streaming a través del canal de
Fenaer en YouTube y FacebookLive.

Proyecto ejecutado en colaboracién con

Boehringer —_—
AstraZeneca

Ingelheim

@ DIAGNOSTICO © CONCIENCIA

#VivirConEpoc
17 NOV -18.30 h

“388 FENAER

Mt pcvn itarmaties

415 visionados en
YouTube / 2.294
en Facebook

ANGEL GaBILONDO RicArRDO REYES

#VivirConEpoc
17 NOV -18.30 h

FENAER

et e gt

©TABACO (O CONTAMINACION

Retransmision en dir

L YﬂuTuI]g Fenaer Espaia
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f LIVE Fenaer Pacientes

; AstraZeneca
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Ingelheim

er)

AstraZeneca



https://www.youtube.com/watch?v=MrGuXgTTHc4&t=1s

Vista previa del anuncio X . Rl P ST

- "jali cale entre los jévenes que el Stabaco fiene consecuencias fatales para nuestros
pulmanes, pars nuestra vida

I Grand

@ Fenaer Pacientes
FoamR oo R

Juseras &n Su rensaje para el Dis Mundisl de I3 EPOC y of evento virtual
en el que un grupo de pacientes daré visibiidad  una enfermedad tan

[ day

i Condctate ¢l 17/11 a las 15:30h,
Siguelo en nuestro canal de Facebooi:
Siguelo en nuestra canal de YouTube:

#DiaMundialEP@C
i 2

A Vivir con Epoc se convoco a los pacientes con esta patologia a través de las

redes sociales, boletines informativos y las asociaciones. Se llevaron a cabo i\ FENAER T

varias acciones publicitarias en Facebook (publicaciones y eventos P S EE D e [T
promocionados). ;’O il el W s e
Los periodistas Pedro Piqueras y Ainhoa Arbizu se sumaron también a la

campaiia de concienciacion, con videos personales en los que hacen hincapié

en la necesidad de abandonar el tabaco y llaman la atencidn sobre la elevada R e e i

prevalencia de la Epoc y su bajo diagnéstico. renagr  B-Hoy es el dia.
Conéctate esta tarde {318:30h. a #VivirConEPOC
Los #Pacientes, protagonistas junto con
{@equipoGabilondo @ricardoreyesd4 @FatimaBaezaM
#JulioAncochea y @LuisFragaTV
%% Siguelo en YouTube: cutt ly/0g4V5RC
%2 Siguelo en Facebook: cutt.ly/Yg4Br5f
& pic.twitter.com/kvHbmUa1Va

E = SALUD

Covid Enfermedades Mutricidn  Psic

Actividad del Tweet

Tnicio / Enfermedades / ;Cémo es ol dia & dia de un paciente con EPOC

¢Como es el dia a dia de un paciente con EPOC?

5 Impresiones 3.969
FENAER PACIENTES #COVIDYoMeVacuno (e
n Gao Xy &5"0jala cale entre los jovenes gue el #tabaco tiene
consecuencias fatales para nuestros pulmones, para nuestra
La Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC) es una patelogin respiratoria vida"
con una alta prevalencia en Espafia, pero una gran desconocida. Para darle visibilidad P-Granae Ped roPiqueras para el #DiaMundialEPOC v el V l J d 1 1 00
it oA ¥ _ h?y. tercer _" I del_me-sde iemb .suDu’aMu!ndial,_la =z = | y iSUa izaciones mu T.lme ia ‘
: i P e Pt Mot s o et s evento de visibiidad de los pacienies #VivirConEPOC

panorama social y pacientes can EPOC

[EllConéctate el 17/11 {£318:30n. pic.twitter. com/PnMyDfk8j

“«DOD DO D]




VACUNANDOTE TE PROTEGES TU
Y PROTEGES A LOS QUE TE RODEAN

B. Campanas de
concienciacion

FENAER

l&ndhhpﬂ 2 de Asnciaciones de Pacientes
lérgicas y con Enfermedades Respiratorias




Vacunas

VACUNANDOTE TE PROTEGES TU
Y PROTEGES A LOS QUE TE RODEAN

por tu seguridad

ERES LA PIEZA CLAVE

VACUNATE

ERES LA PIEZA CLAVE

~ POR TU SEGURIDAL
. S

FENAER oo @ SANOFI I G2

FENAER oo @) sanorio G2

ERES LA PIEZA CLAVE
AHORA MAS QUE NUNCA

VACU NATE

FENAER oo @) sanoriy G2

Campana de promocion de
la vacunacion de gripe y
neumonia neumocacica,
destinada a pacientes
respiratorios, profesionales
sanitarios y publico en
general.

Objetivos:

Concienciar a la poblacién,
pacientes respiratorios y
profesionales sanitarios, de la
importancia de la vacunacion
y, especialmente, en el
contexto de pandemia por el
SARS-CoV-2.

Acciones:

Publicaciones y publicidad
en redes sociales, contacto
directo con profesionales
sanitarios, divulgacién en
medios de comunicacion,
boletin informativo,
publicacién web.

Proyecto ejecutado en
colaboracion con

-4

SANOFI




W Fenaer Pacientes
T2 publicado por Bena Goyanes @ - 19 de octubre de 2020 @

#Gripey i3 50N p

¥ La gripe provocs anualmente millones de casos de enfermedades graves y muertes,
W Protégete y protege a los tuyos.

#GripeYoMeVacuno #NeumococoYoMeVacuno #PacientesDeRiesgo

VACUNANDOTE TE PROTEGES TU
Y PROTEGES A LOS QUE TE RODEAN

— it il "' —_

PR FENAER oo @ sanorl s G2

14 594 1883
Pessonas alcanzadas Inzeraccangs

FENAER PACIENTES #COVIDYoMeVacuno @ienaer? - 19 ool 1.867

o
EnAER 4 Gripe y neumonia son prevenibles. jVactnatel

@ Lz gripe provoca anualmente millones de casos de
enfermedades graves y muertes.

@ Protégete y protege a los tuyos.

#GripeYoMeVacuno #NeumococoYoMeVacuno
#PacientesDeRiesgo pic twitter. com/uigeO5kDFA

FENAER PACIENTES #COVIDYoMeVacuno @ienas? - 16 oot 2.334

FENAER JGrlpe y neumonia son prevenibles. jVacinate!
Las vacunas funcionan
Las vacunas salvan vidas.
Mo existe alternativa “natural” a las vacunas.
#GripeYoMeVacuno #NeumococoYoMeVacuno

#PacientesDeRiesgo #PacientesRespiratorios
pic.twitter. com/viN3JxeDuls

Volver a promaocionar

Fenaer lleva a cabo varias acciones de concienciacion sobre la
vacunaciéon contra gripe y neumonia, en colaboracion con
Neumoai.

¢ Campana de concienciacion en redes sociales, con
publicaciones y publicaciones promocionadas.

¢ Escrito conjunto Fenaer-Neumoai animando a la vacunacion
y divulgacion de los beneficios de las vacunas entre los
profesionales sanitarios, distribuido a 150 sociedades y
colegios médicos.

¢ Acciones de concienciacion en medios de comunicacion
nacionales y de Cataluiia (sede de Neumoai).

Fenaer en medios

= @aucata

LiEmEs

< Actualidad
| Sociedad

Noticias Videos El algoritme verde Sin anestesia La voz de Juan en COPE Mas w

Pacientes con enfermedades
respiratorias reclaman se que
incluya la vacuna
antineumococica y se=has

administre  redaccionmédica B
000 R
saludddiarioes

ASDCIACIONE 5
Deman vacunacion contra la gripe y la
neumonia de la poblacién vulnerable, sanitarios y
pacientes respiratorios

Fenaer y Neumoai (msiaeh(:n que en la situacién actual de pandemia resulta urgente &

en Espafia para inchuir la vacuna antineumocdcica
WNC13 en todas las comunidades auténomas

Vile este Ariculy e Imprmis | Emal 0 Comantarics

Fenaer pide que se vacune contra gripe y neumonia a pacientes respiratorios, sanitarios y poblacidn vulnerable. ISanidad

Pacientes con enfermedades respiratorias reclaman que se incluya la vacuna antineumocécica y se les administre. COPE

Pacientes con enfermedades respiratorias reclaman gue se incluya la vacuna antineumococica vy se les administre. Infosalus

Demandan la vacunacidn contra la gripe v la neumonia de la poblacidén vulnerable, sanitarios y pacientes respiratorios. Salud a Diario

Pacientes con enfermedades respiratorias reclaman gue se incluya la vacuna antineumocdcica v se les administre. Redaccion Médica

Fenaer vy Neumoai piden el apoyo de los profesionales sanitarios en la campara de vacunacion contra la gripe v la neumonia. SEMES



http://isanidad.com/170587/fenaer-pide-que-se-vacune-contra-gripe-y-neumonia-a-pacientes-respiratorios-sanitarios-y-poblacion-vulnerable/
https://www.cope.es/actualidad/sociedad/noticias/pacientes-con-enfermedades-respiratorias-reclaman-que-incluya-vacuna-antineumococica-les-administre-20200929_918028?fbclid=IwAR2qlETGQaLnxUmqtKPK1ZAUQ0gPE5vKeYJa3x2SAA4xkBsnpkYH8KSpQlc
https://www.infosalus.com/asistencia/noticia-pacientes-enfermedades-respiratorias-reclaman-incluya-vacuna-antineumococica-les-administre-20200929142546.html?fbclid=IwAR3FRLySB3Zi6BAkI9OmzWAdb1EI4WlJc7eFBNrFB3qPcK419nA27bSU4wE
https://www.saludadiario.es/centros-de-salud/demandan-la-vacunacion-contra-la-gripe-y-la-neumonia-de-la-poblacion-vulnerable-profesionales-sanitarios-y-pacientes-respiratorios
https://www.redaccionmedica.com/ultimas-noticias-sanidad/pacientes-con-enfermedades-respiratorias-reclaman-se-que-incluya-la-vacuna-antineumococica-y-se-les-administre
https://www.semes.org/la-fundacion-espanola-de-asociaciones-de-pacientes-alergicos-y-con-enfermedades-respiratorias-fenaer-y-la-asociacion-de-apoyo-e-informacion-a-familiares-y-pacientes-con-neumonia-neumoai-piden/?fbclid=IwAR1awI8-5qrdXJQL07kYLBDaG49BtfiwrfCfv-Jl6-asESdwf-80Tc3YfDU
https://www.semes.org/la-fundacion-espanola-de-asociaciones-de-pacientes-alergicos-y-con-enfermedades-respiratorias-fenaer-y-la-asociacion-de-apoyo-e-informacion-a-familiares-y-pacientes-con-neumonia-neumoai-piden/?fbclid=IwAR1awI8-5qrdXJQL07kYLBDaG49BtfiwrfCfv-Jl6-asESdwf-80Tc3YfDU
https://www.semes.org/la-fundacion-espanola-de-asociaciones-de-pacientes-alergicos-y-con-enfermedades-respiratorias-fenaer-y-la-asociacion-de-apoyo-e-informacion-a-familiares-y-pacientes-con-neumonia-neumoai-piden/?fbclid=IwAR1awI8-5qrdXJQL07kYLBDaG49BtfiwrfCfv-Jl6-asESdwf-80Tc3YfDU
https://www.semes.org/la-fundacion-espanola-de-asociaciones-de-pacientes-alergicos-y-con-enfermedades-respiratorias-fenaer-y-la-asociacion-de-apoyo-e-informacion-a-familiares-y-pacientes-con-neumonia-neumoai-piden/?fbclid=IwAR1awI8-5qrdXJQL07kYLBDaG49BtfiwrfCfv-Jl6-asESdwf-80Tc3YfDU

I Dejar de fumar

ACCIONES DESARROLLADAS

¢ Seminario web sobre Tabaco y Covid19, en colaboracion con la
campafia Healthy Lungs for Life (ELF y ERS), con la colaboracion
de SEPAR.

Fenaer pone en marcha de 2020 ¢ Emisidon continuada de mensajes en redes sociales sobre la
una campafia de cesacién conveniencia de dejar de fumar como medida de proteccidn

ta béquica, con los objetivos de LA PROHIBICION DE FUMAR EN ESPACIOS PUBLICOS, UNA ante el SARS-CoV-2, recordando a los fumadores que pueden
concienciar a Ia poblaci()n sobre OPORTUNII:.?AE.) PARA DEJARLO DEFINITIVAMENTE reCibir apoyo médiCO para dejar de fUmar.

los dafios que el tabaco provoca il s e s b ¢ Publicaciones promocionadas en redes sociales.

i S A S o s st g * Inclusién de informaciones sobre el tabaco en la pagina web
en Ias pe rsonas fu madoras" sanitanas toman esta determinacion para evitar la P Cpaga...l.h ael coronavirus ..El_‘_U:. un informe de ia

Comision de Salud de Fenaer y sus boletines informativos.
divulgar los medios de apoyo + Acciones de concienciacién en medios de comunicacion.
existentes para la cesacion; e
incidir en la necesidad de que se
amplien las normativas
antitabaco y se mantengan tras
la pandemia las restricciones
legales de fumar cuando no se
puedan mantener las distancias
de seguridad.

Pide ayuda a tu médico

CORTA CON EL TABACO

Dia MunDIaL siN TaBaco: FENAER RECLAMA QUE SE AMPLIEN Y
ENDUREZCAN LAS MEDIDAS ANTITABACO

ectronicos se equiparen a los convencionales, por ser considerados

y una trampa para estimular e

jencia de que fumar aumenta tanto el riesgo de contagio de SARS-CoV2 como las




TABACO Y COVID19

Sesion virtual sobre tabaco y Covid-19, llevada
a cabo en el marco de la campafa
internacional #HealthyLungsforLife, con la
participacion del Dr. Jiménez-Ruiz (presidente
de Separ), el Dr. Peces-Barba (vicepresidente
de Separ) y Mariano Pastor, actuando
Armando Ruiz como moderador.

El proyecto fue seleccionado por la ELF entre
las propuestas presentadas en 2020
113 visionados en YouTube / 608 en Facebook

Proyecto ejecutado en colaboracién

con
"U‘“‘l' AN EURQOPEAN
RESPIRATORY
r—omn\nm sy

SOCIETY

Sociedad Espanola
de Neumologia

y Cirugia Toracica
SEPAR

SEMINARIO W’EB

Tabaco Y COVID 19
_‘Una gran oportumdad

Healthy Lungs for Life” _ =
Miércoles 30 de sepuem‘bre .

18.00 h
@ HEALTHY LUNGS FOF HFE
FENAER

SEMINARIO WEB

Healthy Lungs for Life | Miércoles 30 de septiembre | 18.00 h

Blenvemd@s ! Estamos empezando :)

b ]

® HEAUHY LUNGS FOR LIt

@ERS  @ELF


https://www.youtube.com/watch?v=WhuamrA1MEI

Campaia de

concienciacién CORTA CON EL TABACO

en redes sociales

Pide ayuda a tu médico

Fumar duplica los riesgos ante
la Covid19

Tu salud mejora rapidamente




“n FENAER PACIENTES #COVIDYoMeVacuno 2 - 16 nov. 535 25
FEMAER & Fumar es |a principal causa de #EPOC, edad

~ progresiva e incapacitante.

Tu consumao de tabaco afecta también a las personas que

te rodean.

i Tu medico puede ayudarte a dejarlo
g4 Corta con el tabaco.
#DiaMundialEPOC #WorldCOPDday
pic.twitter. com/cPgDpMiucs

Apuntate al #NoFumoGracias

“#%  Fenaer Pacientes .
TR publicsdo por Blena Goyanes @ - 11 de diciembre de 2020 - &

P Propdsito para el nuevo afio: dejar de fumar,

¥ Fumar pone tu vida en riesgo y también la de los que te rodean.
{0 5i crees que no vas a poder, jpide ayuda!

Apintate al #ncfumcgracias

ar de fumar hace que tu salud mejore rapi
CORTA CON EL TABACO

#NoFumoGracias

0 @@

5928 m

Personas alcanzadas Interacciones

Vaolver a promocionar

=« Fumar multiplica los riesgos ante la #COVID19.
Les fumadores tienen mas sintomas e ingresan en UCI
con mayor frecuencia que los que no fuman.

Fumar aumenta la transmision de la COVID.

Apuntante al #NoFumoGracias.
Corta con el #tabaco
Si no puedes tu solo, pide ayuda.

Fumar duplica los rlesgos ante la COVID-18
CORTA CON EL TABACO

Vista previa del anuncio

Fumar dup‘llc'a-.'los riesg
CORTACONE

SPRTENACR

—— e () @) () HoF
Qe 153 75 comentarios 75 veces compartido

Y- X

FENAER PACIENTES #COVIDYoMeVacuno @fenaer? - 12 nov

¥ No fumes
Comparte
Ayldanos a dar visibilidad a la #EPOC

iMuchas gracias @Ainhoa_Arbizul

[l Acompafianos el 17/Nov, 18:30h, en #VivirConEPOC
#DiaMundialEPOC #WorldCOPDday
pic_twitter. com/zZWsuExMqu7

n FENAER PACIENTE S #COVIDYoMeVacuno @fenzer? - 30 sept
Carlos Jiménez-Ruiz: "Segin nuestros estudios, los
fumadores tienen el doble de posibilidades de que el
COronavirus genere peores prondsticos: neumonia grave,
intubaciones o incluso el fallecimento".
#HealthyLungsforLife @EuroRespSoc
{@EuropeanLung @ SeparRespira
pic.twitter.com/44061555ls

TN FENAER PACIENTES #COVIDYoMeVacuno

= » Dejar de #fumar es posible.

72h. después de dejarlo tu respiracion mejora.

De 1 a 3 meses después mejoran la circulacion y la
funcion pulmonar.

Proyecto ejecutado gracias
a la colaboracion de:

Apuntate al #MNoFumoGracias.
Pide ayuda si no lo consigues.
Corta con el tabaco.
#DiaMundialEPOC

-

Phzer:




I C. Posicionamientos




I Uso de mascarillas

Fenaer en medios

~ “§%y  FEMNAER PACIENTES #COVIDYoMeVacuno @fenaer? - 7 oct. 2020 os0
FENAER se une a SEPAR en una campafia para Y e e
demandar la modificacién de la exencién R — . Fenaer apova que se retire la exencién de uso de mascarillas. Redaccién Médica
regulatoria de uso de mascarilla por parte de los W 8 e st cue ioegen del coniegns e Aeamne) Fenaer pide al ministro que los pacientes lleven mascarilla. Redaccién Médica.

pacientes respiratorios. T —— Fenaer recomienda la mascarilla a los pacientes respiratorios. Antena 3

S IR o e AT o Dok Mascarilla y riesgos para la salud. Onda Cero.
érgicos y con Enfermedades Respiratorias (Fenaer) ...
Se lleva a cabo en varios momentos por fenseres Piden a llla que los enfermos respiratorios usen mascarilla. ABC.
considerar a los pacientes respiratorios de = S = o Urgen a llla mascarilla para enfermos respiratorios. La Vanguardia.
£ ; ; Enfermos respiratorios y exencién de mascarilla. Instituto Propatiens.
maximo riesgo ante un eventual Contaglo con el , L - V‘ - - . 2
SARS-CoV-2. lo que obliga a extremar las laccién médica Exencion mascarillas pacientes respiratorios. La Razdn.
. »109 L, g I | | Fenaer apovya retirada exencién mascarillas. Con Salud.
medidas de proteccion, entre ellas el uso de la e e o | e Fenaer a favor de retirar la exencién. Asomega.
mascarilla. Separ y Fenaer recomiendan a todos s o G 0 s s caricin e s s e mascwsillis Fenaer y Separ piden obligatoriedad de la mascarilla. Fenaer.
los pacientes respiratorios el uso de mascarillas PRCISILES bapratOfe Fenaer apoya retirada de la exencién. Fenaer.
FFP2. = o0
La campaiia incluye el envio de escritos al e ABC oo
miniStI’O de Sanidad y acciones en medios de ) _ LAW\N("{L'ri\R'D_L} ) _ Los pacientes con enfermedades respiaturias también deben bevar mascarla - Juan Carks S0k
. .’ . FESS l:‘ a fatad
comunicacion redes SOClaleS. RETE— cunson
y saman aLons 000® f H
. i W e neumélogos vuelven a insistir: lns
REDACCION + personas con enfermedades e
AT 3 i Espad i ; T respiratorias también deben utilizar R e
FENAER PACIENTES #COVIDYoMeVacuno @fenser? - 19 may. 2020 o B e oSt ' g
FENAER % Fenaer recomienda el uso de mascarillas a 0s pacientes respiratorios en Madrid, 28 oct (EFE).- La Sociedad Espaiola de Neumologia y collctivos cientificos para pedir al Gobierno que retire las exenciones revpiriartas
@A3Noticias. Cirugia Toracica (Separ) ha pedido al ministro de Sanidad, al uso de mascarillas por parte de pacientes respiratorios. La
Salvador Illa, que rectifique la exencion legal de llevar :‘mlermdn.r.«nenla q\wno.vxismn m-idm.\nas de gue estos elementos 5 que
& Su presidente, Mariano Pastor @PastorAlfal, hoy, en el informativo de mascatilla a los enfermos respiratorios porque no hay evidencia ‘L: prerRceich AlH N it S = s B
- ; afecciones, Mentras que s esta demostrado que protegen del contagio
meciodla cientifica en la que se sustente esta excepcion. de coronavirusy, en mlms«ur.-n:in. pno\-i.r:urrulmt]rnncdmws que r la mascarilla para protegerse.
it e . 3 . Al podrian ser muy graves para la poblacion de riesgo. Enun
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Visado de la triple terapia Epoc

Fenaer lleva a cabo durante todo el aiio
acciones para mostrar su rechazo al visado
para la triple terapia de la Epoc, defendiendo el
acceso rapido e igualitario de los pacientes a
los avances terapéuticos.

En parte de sus acciones Fenaer se une a Separ
dirigiendo escritos conjuntos al Ministerio de
Sanidad en los que se exponen los argumentos
de neumadlogos y pacientes, y se rebaten los de
la Administracidn para mantener el visado.

El presidente de Fenaer participa ademds en
distintos foros y coloquios virtuales en defensa
de la retirada del visado.

Se llevan a cabo también distintas acciones en
medios de comunicacion y redes sociales.

Coloquio de iSanidad sobre la triple terapia.
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TRIFLE TERAPIA DE LA EPOC

Mariano Pastor. Supresion del visado
de inspeccion

Presidente de la Federacin Espanola de Asociaciones de Pacientes Alrgicos y con Enfermedades Resparatorias (Fenaer)

EL INDEPENDIENTE

Eranomia

Los pacientes con EPOC reclaman al
Gobierno la supresion de un visado
impuesto para acceder a tratamientos

e
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Q Epac Cootinadora Nacional Packmics (FENAER]
Cada afic mue cafia 29000 pacientes 8 causa
de la fepoc uye la cuarta causa de muerte.

Una persona fallece cada 20 minutos per esta causa.

Pacientes con EPOC reclaman La supresion del visade
MPUESTO A tratAMmientos via Melnacionalcat &

GACETA MEDICA #

pacientés piden que el fin deY0s
visados en triple terapia de EPOC se
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Los pacientes con EPOC reclaman al
Gobierno la supresion de un visado
impuesto para acceder a tratamientos
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Fe n a e r e n m e d I OS B Ultima hora y todas las noticlas sobre coronavirus en Espana.

BLOGS DE 20MINUTOS

Pacientes respiratorios defienden un acceso rdpido e igualitario a los avances terapéuticos. Fenaer

Los pacientes respiratorios piden que el fin de los visados en triple terapia de EPOC se mantenta. Gaceta Médica.
Los pacientes con EPOC solicitan a Illa la supresién del visado. ConSalud.

Separ desmonta al Gobierno: la triple terapia de EPOC es mas barata. Redaccion Médica.

Pacientes respiratorios defienden un acceso rapido e igualitario a cualguier avance terapéutico. ConSalud.
Fenaer pide suprimir el visado de inspeccion de |a triple terapia de la EPOC. Redaccion Médica.

Fenaer pide suprimir el visado de inspeccién de la triple terapia de |la EPOC. Bolsamania. i vars peciias TaaEFDG EURID A

Pedimos al ministerio eliminar el visado de los farmacos para EPOC. Redaccion Médica. Las sociedades clentificas y las asociaciones de pacientes con EPOC piden al
Fenaer pide suprimir el visado de inspeccidon de la triple terapia de la EPOC. Infosalus. ANISII0 A¢ SAnNaN. SANGIOTAZ, A Mayor proteceion para eale o
La pandemia ha evidenciado que el visado de la triple terapia no es util. Redaccion Médica.

Los pacientes con EPOC reclaman al Gobierno la supresién de un visado VozPdpuli.

Enfermos de EPOC piden al Gobierno suprimir el visado para tratamiento. Andalucia Informacion.

Los pacientes con EPOC piden a Sanidad eliminar las trabas para los tratamientos. La Informacién.

Los pacientes con EPOC piden a Sanidad mayor proteccion. Diario Palentino .

Los pacientes con EPOC reclaman al Gobierno la supresidn de un visado impuesto. El Independiente.

Los pacientes con EPOC reclaman al Gobierno la supresidn de un visado impuesto 20minutos.

Los pacientes con EPOC reclaman al Gobierno la supresién de un visado impuesto. El Boletin.

Los pacientes con EPOC reclaman al Gobierno la supresidn de un visado impuesto. El Nacional.

Los pacientes con EPOC piden a Sanidad mayor proteccion. La Tribuna de Ciudad Real.

Los pacientes con EPOC reclaman al Gobierno la supresién de un visado impuesto Servimedia.

Mariano Pastor pide al ministro de Sanidad eliminar el visado para acceder a nuevos tratamientos. ISanidad.
Mariano Pastor: “La triple terapia de una Unica inhalacién simplifica el tratamiento y mejora la adherencia” ISanidad.

El visado de la EPOC es un obstédculo tanto para pacientes como para los profesionales sanitarios. 1Sanidad. fﬂﬁ&i;ﬁsﬂﬁ\)&@gsosg FACILITE EL ACCESO A LOS NUEVOS
IAaki Mordn (Fenaer): médicos y pacientes hemos rechazado el visado para la triple terapia. ISanidad. R

La triple terapia en EPOC muestra coste-efectividad. Redaccion Médica. En una entrevista publicada hoy por la revista digital Redaccion Médica, el presidente de FENAER,
LOS Dacientes con EPOC reclaman al Gobierno Ia Supresién del Visado 20 MinutOS Manano Pastor, defiende que se facilite el acceso de los pacientes respiratorios a los nuevos

tratamientos y pide, en concreto, que el Ministerio de Sanidad elimine el visado aplicado a los dltimos

Fenaer reclama la supresiéon del visado. Medicina TV farmacos disponibles
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I Atencion del paciente respiratorio

e FENAER

Federacidn Espabisla de Assciacionss de Pacientes
Abérgicas y con Enfermedades Respiratorias ’ﬁ

¢ Citas médicas pendientes?
iInsiste!

Recupera tus pruebas antes de que una segunda
oleada del coronavirus las vuelva a retrasar.
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FENAER llevé a cabo en 2020 dos encuestas
consecutivas, para conocer el grado de atencién
sanitaria del paciente, la suspension de citas médicas
presenciales y pruebas, y denunciar el retraso en su
reprogramacion.

Las encuestas fueron realizadas en los meses de junio
y septiembre entre pacientes respiratorios con
distintas patologfas.

Conocidos los resultados de las encuestas, Fenaer
realizé distintas acciones informativas y
reivindicativas en redes sociales y medios de
comunicacion.

Los resultados de las encuestas se presentaron
ademds en formato péster en el congreso de la
Plataforma de Pacientes, en el que obtuvo el tercer
premio por votacién de los asistentes.

La Federacién llevé a cabo ademds una campafia en
redes sociales animando a los pacientes a solicitar sus
citas presenciales.

FENAER

Espaiala de Aseciaciones de Pacientes
g v st et

iQUE NO SE TE PASEN! 'K

Recupera tus citas médicas pendientes.

Es vital

i &




ENCUESTA SOBRE CANCELACION DE CITAS MEDICAS.
PACIENTES RESPIRATORIOS. COVID-19

OBJETIVO . TO METODOLOGIA
Cenocer la situacion actual en Atencién centrada - Encuesta telemdtica
cuante al retraso en la recuperacion en la persona - 185 respuestas
de las citas médicas canceladas =15 preguntas
durante el Estado de Alarma por el i del 19 de junio al 5 de
SARS-CoV-2 julic de 2020
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Fenaer en medios

La tercera parte de los pacientes respiratorios todavia no tiene reprogramadas las citas médicas. Fenaer.
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Pacientes piden atencidn sanitaria reforzada. ISanidad.

Triple terapia y reprogramacion de citas. El Pais.

A un 33% de los pacientes no se les han programado las citas médicas anuladas en marzo. Infosalus.
Uno de cada tres pacientes respiratorios siguen sin citas tras anuldrselas en marzo. Mallorca Diario.
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SEPAR Y FENAER DEFIENDEN LAS ACTIVIDADES QUE DESARROLLAN
'RENTE AL DICTAMEN DEL CONGRESO DE LOS DIPUTADOS

Comision para la Reconstruccion

Ante la propuesta de prohibir la financiacion de las asociaciones por parte de r
la industria farmacéutica en la Comision de Reconstrucciéon del Congreso de

los Diputados, Fenaer se posiciona en contra de la propuesta solicitando que
se escuche la voz de los pacientes antes de incluir cuestiones que les afectan.

R y FENAER defienden las actividades que desarrollan fr
La Federacion pide que se reflexione sobre el papel social y sanitario que en del Congreso de los Diputados

cumplen las asociaciones de pacientes, y se garantice su financiacion, si se I
prohibe la financiacién privada. D

e R Pens
Fenaer se posiciona junto a todas las plataformas y federaciones de D “wﬁww w”“mw;; ==
pacientes. Obtiene el respaldo de la EFA en defensa de su posicionamiento. Seisorae e e *m,ﬂ
Realiza ademas acciones conjuntas con SEPAR, en cuanto a la financiacién de ”; mwxs”::?nm .
asociaciones y sociedades médicas. e o e e

o8 dticos.

sta e maments actual, el papel que la administracidn piblica esta jugands en este sentida es muy deScients y deja mucha ¢
»do cubigrto por la industria Ia rmacéutica v de tecnologias sanitarias. Pero és muy importante precisar que lanto Separ como




I D. Colaboraciones




Fenaer ha colaborado en 2020 en otras campanas y acciones de visibilidad de los pacientes respiratorios.
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https://www.youtube.com/watch?v=yRoq57gcRKc

OTRAS COLABORACIONES




Asma 360

Colaboracién de Fenaer en la Iniciativa estratégica para el Abordaje Integral de Asma
Asma 360, promovida por AstraZeneca para ayudar a que el abordaje de esta
enfermedad sea integral en Espafia y permita completar la red asistencial y de
seguimiento de esta patologia respiratoria tan prevalente, a la vez que se avanza en el
empoderamiento de los pacientes.

La iniciativa esta respaldada por de 12 sociedades cientificas: las asociaciones Espafiola
de Pediatria de Atencidon Primaria (AEPap) y Nacional de Directivos de Enfermeria
(ANDE), el Grupo de Respiratorio en Atencion Primaria (GRAP), y las sociedades
espafiolas de Alergologia e Inmunologia Clinica (SEAIC), de Calidad Asistencial (SECA) y
de Directivos de la Salud (SEDISA), las sociedades espafiolas de Farmacia Hospitalaria
(SEFH), de Médicos de Atencidon Primaria (SEMERGEN), de Medicina de Urgencias y
Emergencias (SEMES), de Medicina de Familia y Comunitaria (SemFYC), de Médicos
Generales y de Familia (SEMG) y de Neumologia y Cirugia Tordcica (SEPAR).

E e
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https://www.asma360.es/

La epoc en Espaina: reflexidn sobre la situacién actual

y propuesta de soluciones 2021

Fenaer se implica con la Fundacion Ciencias de la Salud en la elaboracion del informe La epoc
en Espafia: reflexion sobre la situacion actual y propuesta de soluciones 2021, junto con
expertos de todas las especialidades médicas involucradas, asi como profesionales
farmacéuticos, especialistas en Medicina del Trabajo, enfermeria, fisioterapia respiratoria e
incluso periodistas sanitarios.

En el informe se destaca la urgencia de acelerar la implementacion de soluciones para mejorar la
carga de la enfermedad para los pacientes, incrementando su calidad de vida y disminuyendo la
mortalidad y los costes para el sistema sanitario.

En el informe se abordan las principales carencias del sistema, proponiendo la implementacién
de medidas que ayuden a solucionarlo. Resulta necesaria, se afirma, la creacion de una
estructura para el manejo de la epoc en Espafia, que hasta el momento no se ha logrado por la
falta de compromiso e iniciativas estratégicas coordinadas y compartidas por las autoridades
politico-sanitarias, gestores, sociedades cientificas, profesionales sanitarios, asociacionesy
federaciones de pacientes.

EUNDACION
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DE LA SALUD

1991-2021



https://www.revistaeidon.es/index.php/revistaeidon/article/view/136/111
https://www.revistaeidon.es/index.php/revistaeidon/article/view/136/111
https://www.revistaeidon.es/index.php/revistaeidon/article/view/136/111

Asistente virtual Vik Asma

Fenaer llega a un acuerdo con la compafiia tecnoldgica francesa
Wefight, para lanzar en Espafia Vik Asma, un chat que facilita a los
pacientes respuesta a las preguntas mas habituales sobre esta
patologia. La utilidad cuenta en Espafia con el respaldo de la Fundacion
AstraZeneca y esta siendo utilizada en Francia por 37.500 pacientes con
asma, con un promedio de casi 13.000 mensajes diarios.

La adaptacion de la herramienta al paciente espafiol se lleva a cabo
gracias al trabajo colaborativo desarrollado en la Coordinadora
Nacional de Asma, coordinado por Asmamadrid y con la participacion
de Asmabi y Sevilla Respira.

Vik Asma es un compafiero virtual con formato de chatbox, que
mediante inteligencia artificial es capaz de responder a las preguntas
mas habituales sobre esta patologia.

Chatear con Vik Asma Espana

Hola ;Cémo puedo ayudarte?

Continuar como invitado
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I Presencia y proyectos internacionales

La Federacion se integra 'y
participa en varios
proyectos
internacionales,
promovidos por la
European Lung
Foundation (ELF) y la
European Federation of
Allergy and Airways
Diseases (EFA), entre
otras entidades.

Se recogen las principales
actividades desarrolladas
desde la puesta en
marcha de la nueva
estrategia de presencia
internacional de Fenaer,
en agosto de 2020.

SEPTIEMBRE

OCTUBRE

NOVIEMBRE

Define your Asthma Survey. GAAP.

Colaboracion en encuesta destinada a la
creacion de una guia sobre asma.

Global Respiratory Summit 2020. GAAP.

Participacién en la Cumbre Global
Respiratoria 2020, con sesiones de
trabajo sobre asma, epocy
enfermedades raras.

Grupo Asesor de Pacientes COVID-
19.ERS

Integracidn en el Grupo para proyectos
de investigacién sobre Covid19.

ERS Congress 2020.
Participacion en el Congreso.
Patient Day. Boehringer Ingelheim.

Participacién en la jornada con expertos
y 30 asociaciones sobre temas de
actualidad de interés para pacientes
respiratorios.

Webinar Type 2 Inflammation
Connection. Sanofi.

Sesidn con asociaciones de pacientes
gue sufren inflamacién de tipo 2 (como
el asma).

EFA Digital Conference.

Participacién en la primera Conferencia
de Pacientes Respiratorios y Alergias

Adhesion a la carta solicitando la
prohibicién publicidad tabaco en la
Férmula 1. GGTC.

Fenaer se adhiere a las iniciativas del
Global Center for Good Governance in
Tobacco Control.

Global Anti-Infectives (Al) &
Antimicrobial Resistance (AMR) Patient
Advocacy Advisory Summit. Pfizer.

Participacién en la Cumbre asesora de
defensa del paciente sobre
antiinfecciosos (Al) y resistencia a los
antimicrobianos (AMR).

ICODA Forum.

Asistencia al evento inaugural de la
plataforma International Covid19 Data
Alliance (ICODA), consorcio
independiente que busca el acceso por
parte de los investigadores a datos
globales de la Covid19, para obtener
informacién rapida y acelerar el
desarrollo de tratamientos.




Proyecto 3TR

Fenaer participa en el Grupo 3TR de la Federacion Europea de Asociaciones de
Pacientes con Alergia y Enfermedades Respiratorias (EFA), el mayor proyecto de
inmunologia realizado en Europa, financiado por la Innovative Medicines Initiative.
Cuenta con 69 socios de 15 paises europeos.

Tiene como objetivo mejorar el tratamiento de las personas que no responden a la
terapia en siete enfermedades: lupus eritematoso sistémico (LES), artritis
reumatoide, esclerosis multiple, colitis ulcerosa y enfermedad de Crohn, asma y
epoc.

3TR utilizara datos y muestras de mas de 50.000 pacientes de 50 ensayos clinicos,
con el objetivo de encontrar biomarcadores (una molécula, un gen o una
caracteristica natural que puede identificar un proceso o condicion particular en el
cuerpo), que ayudaran a predecir qué pacientes responderdan a determinados
tratamientos.

Fenaer participa a través de la integracion de Asmabi en el grupo de trabajo,
representada por su presidenta, Irantzu Muerza.

IranTZU MUERZA(ASMABI) REPRESENTA A LOS PACIENTES EN EL
PROYECTO EUROPEO DE INVESTIGACION SOBRE ASMA DEL CONSORCIO

¢En qué consiste 3TR?

B EFA

Eurcpean Federation of Alleray and Airways
Diseases Patients' Associations
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