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La Federacion

Fenaer, Federacion Espaiiola 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 aifo 2007.

Sus principales objetivos son la representacion del
conjunto de los pacientes alérgicos y con enfermedades
respiratorias, la defensa de sus derechos, la mejora de la
atencion que reciben y la concienciacion de la opinion
publica y las administraciones sanitarias sobre el impacto
e incremento de la incidencia de estas enfermedades.

La Federacion esta conformada actualmente por 18
organizaciones de ambito nacional y autonomico de
distintas patologias, incluidas enfermedades respiratorias
poco frecuentes.

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 accion fijadas por la Junta Directiva para 2021.

JUNTA DIRECTIVA

Presidente: Mariano Pastor (Alfa-1 Espafia)
Vicepresidente y Tesorero: Inaki Moran (Epoc Espaiia)
Secretaria: Raquel Gomez (Respira Sevilla)

Vocal: Fitima Morante (A Tot Pulmod)

Vocal: M2 Victoria Palomares (Alerma)

Vocal: Irantzu Muerza (Asmabi)

Vocal: Conxi Grau (Asmamadrid)

Vocal: Maria Rodriguez (Hipertension Pulmonar Espaiia)

EQUIPO TECNICO

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

Oficina Técnica: Olga Gonzalez




Asociaciones miembro

+  ATOT PULMO, Asociacién de Afectados Crénicos de vias Respiratorias de
Barcelona.

*  AELAM, Asociacién Espafiola de Linfangioleiomiomatosis.

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

* AIRE LIBRE, Asociacion de Asmaticos de Granada.

*  ALERMA/AMALEPOC, Asociacion de Alérgicos y enfermos respiratorias de
Malaga.

e ALFA-1 ESPANA, Asociacién Espafiola de Pacientes y Familiares con Déficit de
Alfa-1 Antitripsina.

* 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.

*  DCPES, Asociacion Espafiola de pacientes con Discinesia Ciliar Primaria

*  EPOC Espafia, Asociacion Espafiola de Pacientes y Cuidadores de Epoc

*  FCHP, Fundacion Contra la Hipertension Pulmonar.

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

*  NEUMOAI, Asociacién de Apoyo e Informacién a Familiares y Pacientes con
Neumonia.

+  PULMON MADIR TX, Asociaciéon Madrilefia de Trasplantados de Pulmon.

*  SEVILLA RESPIRA, Asociacion de asmaticos, alérgicos y enfermos respiratorios
de Sevilla.
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I Programa 2021

Como continuacion a la actividad puesta en marcha en 2020, FENAER desarrollé en 2021 un Programa de Acciones que constituyé la segunda
fase del Programa Estratégico de Actuacion y Expansion, 2020-2021 de la Federacidn y sus asociaciones, con los objetivos de dar respuesta a:

® Potenciacién del asociacionismo y soporte en la creacién de nuevas redes de pacientes.

e Apoyo a las entidades federadas.

» Defensa de los derechos de los pacientes y participacion en foros nacionales e internacionales.
e Participacion en la politica sanitaria.

e Acceso de los pacientes a la asistencia especializada.

* Mejora del diagndstico.

e Visibilidad de la comunidad de pacientes respiratorios.

e Asentamiento de las alianzas y generacion de nuevas conexiones.

Todas las acciones han sido ejecutadas o puestas en marcha a pesar de mantenerse la situacion de crisis sanitaria y social por la pandemia del coronavirus
SARS-CoV-2, logrando la consolidacion de FENAER como una verdadera entidad de referencia para el conjunto de los pacientes respiratorios en Espafa. Ello
ha sido posible en gran parte gracias a un trabajo organizativo de base que ha permitido mantener la profesionalizacién de determinadas tareas de gestion
de la Federacién y el refuerzo de su papel como organizacién de respaldo a las asociaciones miembro.



MEMORIA DE ACTIVIDADES 2021

|
LINEA ESTRATEGICA:
Potenciacion del asociacionismo



A. Incorporacion de asociaciones

En 2021 se incorporaron a la Federacion dos asociaciones de ambito nacional, la Asociacién nacional de pacientes con discinesia ciliar primaria
(DCPES) y EPOC Espaiia.

La Asociacion nacional de pacientes con discinesia ciliar primaria (DCPES) fue fundada en diciembre de 2019 con el objetivo de aunar esfuerzos y promover
todas las mejoras posibles en los procesos sanitarios de diagndstico, seguimiento y tratamiento en la Discinesia Ciliar Primaria/Sindrome de Kartagener, asi
como en la atencién psico-social en las distintas etapas y facetas de la vida (dmbito educativo, laboral, ayudas en dependencia, grados de discapacidad,
prestacién por menor a cargo con enfermedad grave).

EPOC Espafia nacié en 2021 con el objetivo de dar respuesta a las necesidades de los pacientes con epoc y sus cuidadores, asi como para dar visibilidad a
esta patologia, promover el diagndstico, participar en la toma de decisiones y fomentar la formacion y educacion del paciente.

E s EPOC Espana
Asociocién Espaficla de Pociante
e : y Cuidadores de EPQC




B. Apoyo a las asociaciones federadas

v'Asesoria administrativa: apoyo en la gestion contable y
administrativa.

v’ Ayudas a proyectos de visibilidad: apoyo de proyectos
destinados a potenciar la visibilidad de las asociaciones.

v’ Apoyo técnico: asesoria técnica a las asociaciones para la
resolucion de dudas sobre gestion.

v’ Asesoramiento tecnoldgico: consultoria de resolucién de
dudas sobre aplicaciones y programas informaticos, de
creacion de contenidos para redes sociales, y actualizacion de
contenidos de paginas web. Acceso a aplicaciones y apoyo en
la emisidn de eventos en streaming, o celebraciéon de
reuniones virtuales.

v’ Proyectos internacionales: apoyo en la elaboracion de
proyectos, para convocatorias de becas o ayudas de entidades
internacionales.

s
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v’ Formacién en competencias digitales: Celebracién de
talleres virtuales sobre redes sociales y herramientas para la
creacion y planificacion de contenidos.

v’ Alta de asociaciones en plataformas: gestion de altas de las

asociaciones en webs, plataformas y sociedades cientificas
con guias de organizaciones de pacientes.



C. Coordinadoras Nacionales de Asma y Epoc

La Coordinadora Nacional de Pacientes con EPOC y la Coordinadora Nacional de Pacientes con Asma, constituidas por Fenaer en 2020
con el objetivo de contribuir a la existencia de organizaciones fuertes de ambito nacional en Espaia, se han consolidado en 2021 como
piezas estratégicas de la federacion.

A lo largo de este afio, han fortalecido su visibilidad como entidades de referencia para los pacientes con estas patologias a través de:

* Definicion de proyectos y organizacion de actividades y campafas.
e Posicionamientos publicos.

* Presencia en redes sociales.

e Coordinacion de las asociaciones miembro.

* Conformacién de Grupos de Apoyo a Pacientes.

Coordinadora Nacional
Epoc Pacientes

FENAER
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Alianzas

PRESTNTACION PROYECTO NEUMOLOGIA H2030
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En linea con la estrategia de consolidacion de alianzas iniciada en
2020, Fenaer ha reforzado en 2021 su colaboracién con otras
organizaciones y entidades, lo que se ha traducido en una mayor:

v'Implicacién en distintos foros, proporcionando visibilidad a los
pacientes respiratorios y a sus necesidades.

v’ Participacion en proyectos y programas de mejora de la
atencion al paciente.

v’ Desarrollo de acciones de concienciacion y reivindicacion
conjuntas con otras organizaciones.

v’ Capacidad de proporcionar una voz Unica para el paciente
respiratorio.

La federacion se ha integrado este afo en la Plataforma de
Organizaciones de Pacientes (POP), que se une al Foro de
Pacientes.




Refuerzo de la presencia internacional

En 2021, la Federaciéon ha entrado a formar parte de la
Junta directiva de la Federacion Europea de Asociaciones
de Pacientes con Enfermedades Respiratorias, EFA.

También forma parte del Comité Asesor de Pacientes de la
Fundacion Europea del Pulman, ELF, para el periodo 2021-
2023.

Formar parte de la estructura de direccion de estas
entidades permite a Fenaer dar mas visibilidad a los
pacientes respiratorios espanoles, participar en las
decisiones de proyectos internacionales que beneficien a la
comunidad de pacientes, y trasvasar mas facilmente la
informacion a las organizaciones federadas.
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Visibilidad

La visibilidad ha seguido siendo un pilar basico e
imprescindible del trabajo desarrollado por
Fenaer, como herramienta fundamental para la
defensa de los pacientes respiratorios, la
divulgacion de las patologias y la transmision de
informacidn relativa a la actividad tanto de Fenaer
como de las organizaciones federadas.

En el marco del Programa de Visibilidad
implementado en 2020, que sentd las bases de la
politica de comunicacion de la Federacion, en
2021 se han potenciado las herramientas y
recursos para incrementar la presencia y posicion
de referencia de Fenaer.

- Fenaer Pacientes
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A. Pagina Web

En 2021, FENAER ha mantenido una regularidad en la
actualizacion de su pagina web, remodelada a finales de
2020, con la publicacion de informaciones destacadas, tanto
sobre su actividad y la de las asociaciones miembro como
divulgativas, de concienciacion y difusion, asi como noticias
de interés para los pacientes respiratorios.

Asimismo, se han ampliado contenidos en el apartado de
enfermedades respiratorias, incorporando informacion
sobre el Virus Respiratorio Sincitial y materiales como el
decalogo “Mantén tu asma bajo control” o el protocolo
“Asma escolar: Manual de actuacion”.

Los contenidos han comenzado a posicionar la web como un
espacio de referencia en el ambito respiratorio, con una
media mensual de visitas de 20.950 en 2021.
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Visitas 20.950
Paginas vistas 63.785




B. Redes sociales
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FACEBOOK 2021

ESTRATEGIA GENERAL:

Contenidos informativos y divulgativos, dirigidos fundamentalmente a la comunidad de pacientes.
Interaccion con otras comunidades de pacientes y grupos publicos o privados de afectados por patologias respiratorias.
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TWITTER 2021

ESTRATEGIA GENERAL:

Contenidos informativos y de concienciacion, dirigidos a pacientes y al conjunto de la comunidad respiratoria.
Interaccidn con asociaciones, federaciones, sociedades cientificas nacionales e internacionales, centros de investigacion e
industria farmacéutica.
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YOUTUBE 2021

ESTRATEGIA GENERAL:
Contenidos informativos y divulgativos dirigidos a pacientes.
Retransmisiones en streaming.
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INSTAGRAM 2021

ESTRATEGIA GENERAL:

Cuenta de asma.
Contenidos informativos y divulgativos dirigidos a pacientes.
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I C. Boletin informativo

Creado en 2020, el boletin informativo Mundo
Fenaer se ha consolidado como otro de los
canales fundamentales de comunicacion de la
federacion.

A lo largo de 2021, se ha mantenido su
periodicidad quincenal, se ha mejorado su
formato y se ha ampliado la red de
destinatarios, fortaleciendo los vinculos
creados mediante otras plataformasy
manteniendo a la comunidad informada de las
iniciativas propias y las principales noticias del
mundo respiratorio.

La web de Fenaer permite la suscripcion
directa.
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D. Podcast Date un Respiro

Fenaer puso en marcha, en febrero de 2021, el podcast Date un Respiro,
dirigido a pacientes respiratorios y personas interesadas en la salud
pulmonar. Con periodicidad semanal, Date un Respiro se potencia la
figura del paciente experto como prescriptor, asi como la experiencia
personal como base del acercamiento a la audiencia y de conseguir que
el oyente perciba el podcast como algo cercano y los mensajes sirvan
como elemento de motivacion.

A lo largo del afio se han emitido 43 episodios, en los que han
participado mas de 40 expertos, entre ellos profesionales sanitarios,
investigadores y especialistas en psicologia, nutricién, medio ambiente,
biologia, fisioterapia, vacunas y salud publica, entre otras especialidades.
Ha sido, asimismo, un altavoz para medio centenar de pacientes que han
aportado testimonios de primera mano sobre sus vivencias y experiencia
con las distintas patologias respiratorias.

Date un Respiro se crea con el objetivo de informar y sensibilizar sobre
patologias respiratorias y salud en general, dar voz a los pacientes, y que
estos dispongan, a su vez, de un canal para la divulgacion de temas que
les afectan. La iniciativa favorece, ademas, las relaciones de colaboracién
con otras organizaciones de pacientes, sociedades cientificas, organismos
de investigacion y otras entidades de diversos ambitos

DATE UN RESPIRO

El podcast de salud respiratoria
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Muchas gracias. Ha quedado muy bien. Encantado de la
. colaboracion con vosotros. Bonita labor y gran esfuerzo.
Podcast Date un Respiro Un saludo.
José Manuel Vaquero Barrios. Jefe de Seccion de
Neumologia. Hospital Universitario Reina Sofia.

Gran trabajo. Ha quedado genial. jjjEnhorabuenall!

Date un Respiro se divulga desde Spreaker a las principales distribuidoras de podcasts: Dr. Javier Contreras. Médico alergblogo del Hospital

Spotify, Apple Podcast y Google Podcast,entre otras. Se publican ademas en el canal de Universitario La Paz.

Youtube de Fenaer Espafia y en la pagina web de la Federacidn, asi como de algunas de

las asociaciones federadas. En sus primeras dos temporadas (febrero-julio y septiembre- Ha quedado muy bien y muy claro. Esperemos que

diciembre de 2021), se emitieron 43 episodios de entre 30 y 60 minutos de duracion. Z;gc‘l’;fg:; dfé;j,’jgta/;‘f/ Lf:hz;’e;fatf/:;asf”;‘jo v toma
ayudall

Juan Da Silva, presidente de la Federacion de

asociaciones de pacientes con Fibrosis Quistica
AUDIENCIA
La audiencia es irregular, en funcion de los intereses de los oyentes y de la temdtica que se aborda. La media de Muy bien. Ha quedado genial. Gracias por la invitacion.
descargas/escuchas de los episodios que abordan temas generales o transversales es de 600-800. La media de El chascarrillo final es buenisimo. Un resumen de toda
audiencia de los episodios que abordan temas mds especificos, o que afectan a patologias muy concretas (condiciones la problematica en 2 minutos. Enhorabuena al que lo
raras, tratamientos especificos de patologias), es de entre 150 y 200 escuchas. ha escrito.

Dr. Francisco Dasi Fernandez. Coordinador del Grupo
En su conjunto, Date un Respiro tiene a dia de hoy un total de 14.500 escuchas, lo que supone una media de cerca de de Investigacion y Divulgacion en Enfermedades Raras
340 por episodio emitido. Su accesibilidad, junto a la actualidad de los temas abordados, hace que el numero de Respiratorias y co-coordinador de Enfermedades Raras
escuchas se incremente de forma continuada. del Instituto de Investigacion Sanitaria INCLIVA.

La realizacion del podcast corre a cargo del equipo de Comunicacién de Fenaer y profesionales externos de prestigio, como Luis Fraga
(locucién y presentacion), periodista de amplia trayectoria en medios audiovisuales, principalmente en Atresmedia; y Miguel Angel
Rodriguez de los Santos, uno de los realizadores técnicos mas prestigiosos de nuestro pais, que cuenta con varios premios como el
Ondas, una Antena de Oro y cuatro AMPES de plata.



D. Podcast Date un Respiro

Temporada 1 Temporada 2

0. Nos presentamos. 10.2.21 25. Contaminacion y salud respiratoria. (DM). 1.9.21

1. Vacuna Covid y pacientes respiratorios. 17.2.21 26. Asma infantil. 8.9.21

2. Sin investigacién no hay cura. 24.2.21 27. Vivir con Déficit de Alfa-1 Antitripsina. 15.9.21.

3. Sobrevivir al aislamiento | (pacientes). 3.3.21. 28. i Por qué tardan en llegar a Espaia los tratamientos innovadores? 22.9.21
4. Sobrevivir al aislamiento Il (cuidadores). 10.3.21 29. Uso correcto de inhaladores. 29.9.21

5. Productos de limpieza e higiene nocivos. 17.3.21 30. Adherencia a tratamientos | (epoc). 7.10.21

6. Intervenciones endoscdpicas en epoc. 24.3.21 31. Adherencia a tratamientos Il (asma). 13.10.21

7. La transicién al uso de oxigeno I. 31.3.21 32. Alfa 1 con la dra. Maria Torres. 15.10.21

8. La transicion al uso de oxigeno Il. 7.4.21 33. Vacunate contra la gripe y el neumococo. 20.10.21
9. La rinitis alérgica. 14.4.21 34. Suefio y ritmo de vida. 27.10.21

10. Las vacunas son seguras y funcionan. (Semana Europea Inmunizacién). 21.4.21 35. Tertulia de cuidadores. (DI). 3.11.21

11. Mantén tu asma bajo control. (DM). 28.4.21 36. Asma grave. 10.11.21

12. Hipertension Arterial Pulmonar. (DM). 5.5.21 37. Dia mundial de la epoc. (DM). 17.11.21

13. La investigacion con células madre pulmonares. 12.5.21 38. Bronquiectasias. 24.11.21

14. Ejercicio fisico para pacientes respiratorios. 19.5.21 39. Aprende a respirar bien. 1.12.21

15. No fumo, gracias. (DM). 31.5.21 40. Asociaciones: otro afio atipico. 9.12.21

16. Trasplante: cuando llega el momento de decidir. (DM). 2.6.21 41. Propésitos de Afio Nuevo: dejar de fumar. 15.12.21
17. Las revisiones si importan. 9.6.21

[ay
o]

. Huye de la contaminacién. 16.6.21
. Como dafia el tabaco tus pulmones. 23.6.21
. Vivir con alergia. 30.6.21. (DM).

N =
o

21. Peso y salud respiratoria. 7.7.21

22. Controla tu asma con la ayuda de la inteligencia artificial. (VIK Asma). 14.7.21.

23. Estrategias para dejar de fumar. 21.7.21 _ = 5

24, Afectividad y sexualidad. 28.7.21 < .,’ l '.hlESI qa n O fl
L}

l" Boehringer -
Date un Respiro es posible gracias al apoyo de: I | I Ingelheim

@ AstraZeneca .~




E. Eventos, sesiones virtuales y acciones en medios

La Federacion ha participado a lo largo de 2021 en multiples eventos, sesiones virtuales y foros, algunos de ellos
organizados con su colaboracion. También ha participado en distintos proyectos impulsados por otras entidades,
contribuyendo a dar visibilidad a los pacientes respiratorios. Presencia de Fenaer, también, en los medios de
comunicacion, con intervenciones de sus directivos y de las asociaciones federadas que han funcionado como
altavoz de nuestros posicionamientos y demandas, ademas de amplificar la divulgacion y concienciacion sobre los

temas que afectan a los pacientes.
4° Congreso Separ Formacién en Farmacovigilancia Juntos cambiamos el rumbo del asma
Pacientes Colaboracién con Sanofi grave. Colaboracién con GSK

SANOFI




Mesa Apnea del sueiio. Hospital
Clinic . Linde Healthcare.

Protocolo Teleconsulta en epoc.
Colaboracion con Boehringer
Ingelheim

Taller Neumocional.
Colaboracion con Catedra S—
Respira . ke 53 13 Foro estratégico institucional
Separ 2021
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oro al presidente de Fenaer y de
Alfa-1 Espaia




T e e Mesa redonda Adherencia
terapéutica en enfermedades
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Reunion sobre asma grave.

SEDISA Cambio climatico y salud

respiratoria. Separ.
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Sesion sobre contaminacion
ambiental y tabaquismo. El

Mundo, Cuidate Plus y Separ La contaminacién
ambiental y el tabaquismo:




| 2° Simposio Multidisciplinar
Encuentro Europa Press ;Como B Areas Separ

garantizar el acceso a la
innovacion en tiempos de
Covid?

£ Satsns e p....c..,.....
-
Presentacion documento La epoc et v 1
en Espaiia: reflexion sobre la R e
situacion actual y propuesta de e < A————

soluciones 2021. Fundacion de

Ciencias de la Salud. Mesa redonda sobre inhaladores

presurizados. Redaccion Médica.

redaccion médics
Inhaladores presurizados: cambios
progresivos y siempre con el paciente
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Proyecto Asma 360 (AstraZeneca)
en el Congreso de los diputados y
en la Asamblea de Extremadura.
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Ademas, Fenaer ha asistido, representada * V Edicidn Premios Jévenes Investigadores. Fundacién AstraZeneca

por sus directivos, a otros numerosos actos * Charla "El reto de comunicarse con los pacientes". Medicina TV. YouTube.

y eventos de investigacion y visibilidad de *  Webinar Cjo. Gral. Colegios Farmacéuticos. “Desmitificando bulos de la vacuna contra el COVID-19”,

los pacientes respiratorios. *  Webinar Instituto ProPatiens COVID-19 en 2021.

* Asamblea General Ordinaria Foro Espafiol de Pacientes.

F * Sesioén formativa nuevas terapias COVID-19. GSK - IM Médico.
O * VIl Férum de entidades. Novartis.

* Webinar presentacion estudio FHarmaconectados Instituto Propatiens.

* Webinar Desenredando de Pfizer.

* Acto constitucion Foro de Pacientes del Hospital General Universitario Gregorio Marafion.
* Charla Ricardo Boedo, de GSK, sobre Cambio Climdtico.

* Webinar Fundraising y Estrategia Corporativa de las entidades de Salud. 15 septiembre.

* “Patient Day” de Boehringer y la Deusto Business School.

* Encuentro virtual CEO mundial Pfizer.

* Presentacion Plataforma Inspira 360 Vitalaire. 20 octubre.

* Charla de Astra Zeneca. El valor de la investigacion para afrontar los retos sanitarios.

* Sesién sobre Cambio Climadtico. Chiesi.

* Presentacion nueva edicion estudio La Huella by Novartis.

* Reunidn Foro Pacientes Hospital Gregorio Marafion.




I F. PROMOCION DE LAS ACTIVIDADES DE LAS ASOCIACIONES

Dentro de la campaiia de visibilidad de las asociaciones federadas, Fenaer ha promovido las actividades de las mismas a través de sus
canales de difusidn, haciéndose eco de sus convocatorias e iniciativas en su web y redes sociales.




MEMORIA DE ACTIVIDADES 2021

IV
FORMACION Y EMPODERAMIENTO
DEL PACIENTE



La pandemia por el SARS-CoV-2 ha impuesto nuevas
P\ FENAER o -
formas de comunicacion y las acciones de

— HESIOW VIRTUAL ~ Pacientes en conexion+laileres de habilidades digitales«18h . ., ., , .
Susves i de fobearo. 1800 b ey divulgacion y de formacion en todos los ambitos se

Martino Sudrez, Gestor de web y redes sociales

LA VACUNA CONTRA LA COVID19 S e G han tenido que adaptar al formato virtual. Ante |a
Y LOS PACIENTES RESPIRATORIOS R i Byl e o s acumulacion de eventos online de interés en el
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L e Toma el control de tu asma canales de difusion: pagina web y redes sociales, a

Mariano Pastor Talleres para pacientes
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los que ha afiadido el podcast Date un Respiro.

Oct.-Dic. 2021
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S——— Miriebieter b g “88 FENAER El formato online se ha mantenido para la formacion
W . S R de pacientes y directivos de asociaciones, dando
“AChiesi  SANOFIJ continuidad a los talleres impartidos en 2020.



Sesion virtual La vacuna contra la covid-19 y los pacientes respiratorios
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La vacunacion contra la Covid-19 ha
marcado el ano 2021. Y también las dudas
e inquietudes sobre ella, especialmente
en los pacientes respiratorios. Para
resolverlas y ofrecer informacion
cientifica veraz, Fenaer organizo en
febrero una sesion virtual con los
doctores Victor Manuel Mora Cuesta,
especialista en neumologia, y Angel Gil de
Miguel, catedratico de Medicina
Preventiva y Salud Publica.




Ciclo de talleres Toma el control de tu asma

Ciclo de talleres sobre asma en el que se abordaron distintas cuestiones de interés para
pacientes con esta enfermedad y que incluyd tres sesiones practicas de fisioterapia
respiratoria.

En un total de 8 talleres, se desarrollaron los siguientes contenidos:

» Vivir con asma. Una vision general.
Dra. Carolina Cisneros Serrano. Servicio de Neumologia del Hospital La Princesa (Madrid).

» Alimentacidn y nutricion en el asma.
Mercedes Léopez-Pardo Martinez. Enfermera educadora en Nutricidn. Hospital Universitario
Reina Sofia (Cordoba).

» Uso correcto de inhaladores y adherencia a tratamientos.
Isabel Portela. Enfermera em el Hospital Alvaro Cunqueiro (Vigo).

» Enfrentarse al asma: la importancia de la estabilidad emocional y las relaciones
personales.

Maria Jiménez Cortés. Psicdloga sanitaria y social. Fundacién Contra la Hipertensién

Pulmonar.

» Asma infantil.
Dr. Anselmo Andrés Martin. Neumdlogo pediatrico. Hospital Universitario Virgen de la
Macarena (Sevilla).

> Fisioterapia respiratoria. Ejercicios prdcticos. (3 sesiones).
Teresa Pérez-Esteban Luis-Yaglie. Fisioterapeuta. Especialista en fisioterapia respiratoria.

Toma eI control de tu asma

Talleres para pacientes
Oct.-Dic. 2021
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Actividad realizada con la colaboracidn de
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Ciclo de talleres de habilidades digitales Pacientes en conexion

Pacientes en conexion«/aileres de habilidades digitales«18h
25110 |

Martino Suarez, Gestor de web y redes sociales
/11 |

Rebecs Romero: Eepeclalista en redes sociales

15/71 |

Rebeca Romero, Especialista en redes sociales

22/11 |

Martifhe Sudrez. Gestor de woeb vy redes sociales
29/11 |
Rebeca Romero. Especialista en redes sociales

En 2021, el apoyo formativo de Fenaer a las asociaciones se centrd en
ampliar los conocimientos de sus directivos en materia de
herramientas digitales para la planificacién, optimizacion y mejora de
la creatividad en la difusidon de sus mensajes y acciones de visibilidad a
través de las redes sociales.

Con medios propios y miembros del equipo técnico de la federacion
como ponentes, se impartieron los siguientes talleres:

>

>

Metricool: programa tu comunicacion.
Martifo Suarez. Gestor de web y redes sociales.

Mejora tu imagen en Instagram.
Rebeca Romero. Especialista en redes sociales.

Como destacar en Twitter.
Rebeca Romero.

Creatividad profesional con Canva.
Martifo Suarez.

Como destacar en Facebook.
Rebeca Romero.
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MEMORIA DE ACTIVIDADES 2021

\Y;
CONCIENCIACION Y DIVULGACION



A. Conmemoracion Décalogo para mantener
, : TU ASMA BAJO CONTROL
dias mundiales e

Fenaer se implicd en 2021 en
la conmemoracion de los dias
mundiales de Asma, Epoc, Sin
Tabaco, Pulmén, Tuberculosis y
Trasplantes, llevando a cabo
acciones propiasy
colaborando en otras
organizadas por industria 'y
entidades.
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Semana Mundial de la Inmunizacion

Fenaer su sumo a la celebracion de la
Semana Mundial de la Inmunizacion
con una campana destinada a
concienciar sobre la importancia y la
seguridad de las vacunas.

Ademas de mensajes difundidos a
través de la web y las redes sociales,
se emitid un episodio del podcast
Date un Respiro.

Campania realizada con el apoyo de

el
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I Dia Mundial del Asma
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Coincidiendo con el Dia Mundial del Asma, la - Mok ey e T

Coordinadora Nacional de Asma de Fenaer e ooutcvae bl o terotonsy 402 A PP

elaboré y difundié un Decdlogo de Control del i e o ‘ frocarcae 3040 _"
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Asma, en el que se identifican, en un formato RESPIRO e

breve vy claro, los principales factores que
determinan el control de la enfermedad por parte

. 7 . . ek
del paciente. Ademas de difundirse en la web y en 4
redes sociales, el decalogo centrd uno de los et e s S
episodios del podcast Date un Respiro. APPSR R . - . . |

Q ] ' ‘
Asimismo, Fenaer aprovecho esta fecha para o o : "
difundir sus reivindicaciones en relacion con el
asma: vacunacion prioritaria contra la covid-19 Fenaer en medios:
para pacientes con asma grave; recuperacion de : - S T
las citas presenciales interrumpidas por la - : g TR ' R
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pandemia; extension de las unidades S€ paLentes £0n 4ma grave — . =
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enfermeria escolar en los centros educativos.




I Dia Mundial del Asma

7 .7 Mroves e U
Fenaer colabor6 también en otras s _ ™ B "
actividades organizadas con motivo del Dia Respr R |
Mundial del Asma: P (3=
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» Campaiia “Ponle color al asma” (con AstraZeneca): '
iluminacion de edificios oficiales con el color elegido )
en consulta en RRSS. —a i o ony LYV o
| , | e T e o el .
»  RespirARTE (con AstraZeneca): videos con pacientes y —

con representantes de disciplinas artisticas.

» Reto #DamelRespiro (con Sanofi): campafia

ey 3
desarrollada en Instagram, en la que se invitaba a las e . e
personas a soplar una vela digital y, de esta forma, ™ - °
“dar un respiro” en solidaridad con los pacientes .
asmaticos 6Ssnidad
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I Dia Mundial Sin Tabaco

[ F T T

DEJAR DE FUMAR:
Campaia con motivo del Dia Mundial Sin LA GRAN DECISION

Tabaco 2021 . {AHORA ES EL MOMENTO!

Centrada, por un lado, en animar a los #DiaMundialSinTabaco
fumadores a dejar el tabaco y, por otra, a
reclamar de las administraciones nuevas
normas y medidas para luchar contra el

tabaquismo.
L , | FENAER
Difusion en el boletin Mundo Fenaer, web, gevacn-u rmaa
; e DEJAR DE FUMAR:
redes sociales y en el podcast Date un | o e
Respiro. = e = Iﬂ!l‘(“:l:l: ::;:=Na

FTaMundisl®en T pbec

Fenaer ha dado continuidad a lo largo del
afio a su campania contra el tabaquismo. Campafia realizada con el apoyo de




DEIAR DE FUMAR:
LA GRAN DECISION

DEIAR DE FUMAR:
LA GRAN DECISION
PAHORA ES EL MOMENTO!
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DEJAR DE FUMAR:
LA GRAN DECISION

JAHORA ES EL MOMENTO!

DEJAR DE FUMAR:
LA GRAN DECISION

[AHORA ES EL MOMENTO!

La campania del Dia Mundial Sin L S soAMindiisinTaieo
Tabaco 2021 fue desarrollada también Y rmern Ssnnm Weomen A
para las asociaciones federadas, para DEIARDE FUMAR: DEJAR DE FUMAR:
su difusion a través de sus canales. e e e eriro:
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D MundialSinTubsco

DEIAR DE FUMAR:
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DEJAR BDE FUMAR:
LA GRAN DECISIGN

JAHORA-ES EL MOMENTO!
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DEJAR DE FUMAR:
LA GRAN DECISION

JAHORAES EL MOMENTO!
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Dia Nacional del Donante y Dia Mundial del Paciente
Trasplantado Wiven: .

DATE UN
RESPIRO

Campaia de concienciacion y
sensibilizacion coincidiendo
con la conmemoracion, en la
misma semana, del Dia
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I Dia Mundial del Pulmoén

Campaia apoyada en redes
sociales con motivo del Dia
Mundial del Pulmén, destinada a
sensibilizar sobre la necesidad de
cuidar nuestros pulmones y de
visibilidad de las enfermedades
qgue afectan a la salud pulmonar
paralelamente a la covid-19.
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Dia MundialdelaEPOC = = = =

Fenaer se sumo en 2021 a la conmemoracion del }"1‘:‘4’ l , o 1 L M
7 . ~ .. ‘ ..‘ - ‘ ' " ." “ . 00 g < v I‘
Dia Mundial de la EPOC con una campafa en 4 & §. 7 Sk e

#YOLucbo(omra{_aEm

redes sociales para la que contdé con la
colaboracién de pacientes, familiares y
cuidadores, que aportaron su fotografia para
formar un gran mosaico que reflejaba el mensaje

3 %2
l—
N

central de la jornada: “Yo lucho contra la epoc”. - R S
- G o e ey
Con motivo del Dia Mundial, Fenaer difundié 1};4 s
. 7 4 ‘ .
también, a través de una nota de prensa y una Y, - -
. L oy e w5
publicacion en su pagina web, sus demandas Rl il

relativas a la actualizacion del Plan Nacional de e p—
Epocy de refuerzo de los servicios de atencion
primaria y de neumologia.

ConiSahnd.. Q0

o~ , . .y . . Fenaer reclama la actualizacién del plan
La campafa incluyo la emision de un episodio del nacional de EPOC

podcast Date un Respiro con una entrevista al Dr.
Julio Ancochea.

"\ Boehringer
[

Proyecto realizado en colaboracion con ,
Ingelheim
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B. Campanas de LA GRAN DECISION
. S Datos de éxito en |a cesacion tabaquica

concienciacion e e #CortaConEITabaco

SORIPE #PropositosAfioNuevo

-h-! I ejes [ iCudanto sabes de los antimicroblanos?
Respuastas sobre resistencia antimicroblana
que todas de beriamos saber 1
#EPOC P ;
RECONOCE LOS SINTOMAS iSiguenos para conocerlas! ' "I\
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I Cesacion tabaquica

A partir del Dia Mundial Sin Tabaco,
Fenaer ha desarrollado en 2021 una
campaia de promocioén de la cesacidn
tabaquica, que se ha desarrollado en
tres etapas a lo largo del afio.

Difusion de mensajes en redes, boletin
y web en mayo-junio, verano y final de
ano.

;.\:.

y

LM WO s pa i 2 fame!
N N e e S T T

Emision de tres episodios del podcast
Date un Respiro.

]
e .
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Proyecto realizado en colaboracién con




I Vacunacion contra la gripe y el neumococo

Promover la vacunacion contra la gripe y el ... M=l Pyt et
neumococo entre los pacientes respiratorios, @. = S

sus familiares y cuidadores, fue el objetivo
de la campaia #Yomevacuno.

La campana consistié en la creacion de un SYOMEVACUNG
. BCRIPE

marco para las fotos de perfil de redes

sociales, que fue adoptado y publicado por

los interesados. e
MrzuQ i1, P - -
Eo e R RIS e
Ademas, se difundieron una serie de videos DIRTA S e Db deTeoemer ¢ rsEay R T o e e oL Lot et oo o
. . . R NI THE P Sune 8w o et & — e B i BT DL O R H I P M
protagonizados por directivos de las e b s
. . . . " Wargran de lngepe vl ekl |
asociaciones federadas y personal sanitario, ‘?g PR e o Sl aathfer)
'.', ..'... poiiz i
animando a la vacunacion. il -~
El podcast Date un Respiro ofrecid, dentro P ) A e » o i 5
de esta campania, una entrevista con el Dr. g sumas
Federico Martindn, asesor de la OMS en
materia de vacunas. Proyecto realizado con la colaboraciéon de

| 5=
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I Resistencia antimicrobiana

iCud@nto sabes de los antimicroblanos?

Coincidiendo con la Semana
Mundial de Concienciacién sobre
el Uso de los Antimicrobianos,
Fenaer pone en marcha en 2021
una campafia destinada a
sensibilizar sobre el uso
indiscriminado de estos farmacos,

Respuestas sobre resistencia antimicroblana
gue todos deberiamos saber !

-. . Qe 12008 T taiamat saler

A200E PALR SRS

S 2 - o R S >
[2IFUETMDS rafa oo nocerias! r I ] /‘

LCubnte sabes du los ontimicrobionos?

cuya utilizacion abusiva ha cooe N i
favorecido la  aparicion de f:lm.-.w.;u;. Cu B et Aaie
superbacterias y otros organismos i o A e L daa hcsedpaari s A G

Il A M8 OIS Aot
P vl sarss an rasss o sl gc is
¢ afa

Cuanto cabos de los
. . . antimicrobionos? -
Se elabord Yy difundié un DL e e e s ey

documento con 10 preguntas y I S
respuestas sobre la resistencia
antimicrobiana y la forma de
contribuir a este proceso.

mdy byt p et [ e Bl

cada vez mas resistentes.

Proyecto realizado con la
colaboracion de

@




Asma. Campana #SiYoPuedoTuPuedes

Campafia de concienciacion sobre
el control del asma dirigida
especificamente al publico
adolescente y joven. Consta de 3
videos breves protagonizados por
jovenes deportistas con asma que
destacan por la superacion de su
enfermedad mediante un
correcto seguimiento de los
controles médicos y tratamientos,
ademas de la adopcion de habitos
de vida saludables:

- lker Gonzalez. Adolescente
jugador de baloncesto.

- Kike Pérez. Futbolista del Real
Valladolid C.F.

- Maria Vicedo. Joven con asma
gue practica gimnasia
regularmente.

PRIG NI RS pedimerto
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£l asma fimita
pero no es impedimento

El asma limita

pero no &s impedimento

FSYoluedoTufuedes

Proyecto realizado con
la colaboracién de

-
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Asma escolar. Manual de actuacion.

iy
ML

La Coordinadora Nacional de Asma de M
FENAER, a través de las organizaciones e £
asociadas, puso en marcha un
programa informativo que persigue
concienciar a las administraciones y [ intéemaciinisatntuica
centros educativos sobre el asma en RERESS RiBepm (s} centre!
nifios y adolescentes, dar a conocer un
protocolo basico de actuacién ante
una crisis asmatica, e informar sobre
las dificultades que para los nifios y
jovenes con asma moderada o grave
puede suponer la obligatoriedad de -
uso de mascarilla. T, A

mgimss y vibiecty Dtz indizssisngs:
Fsaludabes: T R PR
IR e e ] drsiterrnma e
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El manual, que cuenta con el aval de |a e S . YA i Lt e 0
. ~ , ' ERRES M 2 AR ST
Sociedad Espafiola de Neumologia y thak e s
Cirugia Toracica, SEPAR, la Sociedad B s a5 e
Espafiola de Alergologia e Inmunologia el 1wl
Clinica, SEAIC y la Sociedad de o EREe R vaaLal %
Neumologia Pediatrica, esta Uy Q
NEUMALOGIA
PESATR|GA

disponible en la web de Fenaery sera
remitido a centros de formacion del

profesorado, federaciones de deporte

-
escolar y asociaciones de padres. Proyecto realizado con la colaboracion de u
SANOFI




Asma grave. Descargable

Infografia informativa, para su
descarga desde la web de Fenaer,
especificamente dirigido a los
pacientes con asma grave, que, de un
modo esquematico, les permita
conocer mejor su patologia, sus
sintomas, estrategias para mejorar su
calidad de vida, o posibles factores
desencadenantes, entre otros.

Difusidon del documento a través de
las redes sociales.

Proyecto realizado con la
colaboracién de

PACIENTES CON ASMA GRAVE
;OQUEES

EL ASMA GRAVE?

' I

$Quién la padece?

o Engres 3% Y el a9% de lag

persaney an asma padacen
A8 Graye

2 [sgravedad o o5 constante
sinoque puede vaniara lo
lazge del iempo, y deahl b=
recksidad da reevallacion
periddica de la parologia

sma Grave

ABONA Altrgiea”
Sgele commenear enla imfancis
Supang antre o 40% 7 ¢! S0% da Jos paciantes Lon 35ma grave



I Calidad del aire GUIA DE
Con el objetivo de concienciar CALIDAD DEL AIRE

sobre los peligros que la mala Informacion para pacientes b Fa e

calidad del aire suponen para la . e ﬂ::ﬁ:;‘:}:;m;;;"
salud pulmonar, Fenaer desarrolla N, FENAER ;.f..;.“;‘:‘;‘lfzﬁi‘:’:’?&’”“ £ U DrOBEMa MY CONTHG Que
una campafa formativa e .’;:uu:dfo::m:u paccar O cn .‘.;?.o;
informativa sobre los efectos de la -
contaminacién en la salud. La “LA CONTAMINACION E5 UN
campafa aborda como afecta,

FACTOR CLAVE EN LA
MORTALIDAD PREMATURA EN
como podemos para reducirla, y LA UNION EUROPER"
también qué debemos hacer para LA . Actualizada en
conseguir que nos afecte lo paviembre de 2021

minimo posible. Coincidimos asi

Povi Qudcwl WVTEZICAD O Art THE

ke b A AN ALY
LA U Baegston, Qg 1R

con el planteamiento de SEPAR, en W | o e 1Y
los objetivos generales del Afio Tieee R AT
SEPAR por la Calidad del Aire, o, — g PO ———
Cambio Climatico y Salud. e Lok . “,':;m_mmmcww.m o b wcas LongITie
Partiendo de la conmemoracion e RGO o e f) Meques () Comwnte @ Compune
promU|gada por la ONU del Dia e et it e 3 Cotmenta Koo Ferom Padenies S B
Internacional del Aire Limpio (7 de prictolpER e Alr e Tty M 8
septiembre), se disefiaron una S —— Sinn T N
serie de acciones que incluyeron la u.-_..,.u - S e
elaboracion de una guia divulgativa —r PO, _ ; Proyecto realizado con la
para pacientes respiratorios y la S .y = ' ' £ colaboracion de
emision de un episodio del podcast B et = W rtasemmsy =2 GChiesi U ,

s iesi » NOVARTIS

Date un Respiro coincidiendo con
el Dia Internacional, ademas de

difusion en la web y redes sociales.



I Epoc. Reconocimiento de sintomas B s

@ ripoc recnece ks nekson Y soh
CNIRID W R0 S A AR 300 (AR s M ey 0 S

ety
Campafia de concienciacion sobre la NS A A ¥y CORSLATY G ) OO

Crocms g Lhwn Ooup YA e ness £OC U a50A 0 W axle 20001

importancia de reconocer la
sintomatologia inicial de la epoc por :
parte de las personas de riesgo, 41 =R Cuanto antes se
especialmente fumadores, para lograr B _ £ \ “ dlagnostique,
el diagndstico precoz ce la enfermedad. ' Notedejesir f ’"‘7/1 mejor sera el

X Consulta los  pe

El objetivo es que los potenciales sintomas con tu

pacientes acudan a su médico y se
sometan a la realizacién de pruebas
diagndsticas de la epoc. La campafa €5 e ke C Cammartar & Copu
incide en los riesgos y consecuencias de
dejar evolucionar la enfermedad sin
control.

Asimismo, recuerda a los profesionales
sanitarios la necesidad de extender
pruebas como la espirometria para la
deteccion precoz de la patologia.

Campafia apoyada en videos y
mensajes en redes sociales y web,
compartida por las asociaciones de
epoc federadas, para las que se

prepararon los materiales Proyecto realizado con la colaboracién de c-)ChieSI




I Virus Respiratorio Sincitial

Campafa de divulgacion sobre el
Virus Respiratorio Sincitial (VRS),
iniciada a finales de 2021 y cuyo
desarrollo se prolongara en los
primeros meses de 2022.

Destinada a concienciar a la
poblacion en general y a los
pacientes respiratorios sobre |a
importancia de conocer el VRS, su
impacto en la salud y cdmo
actuar para proteger a la
poblaciéon mas vulnerable
(lactantes y pacientes con
enfermedades respiratorias).

Ademas de acciones en redes
sociales, se ha incluido un
apartado especifico de esta
enfermedad en el submenu
“Enfermedades respiratorias” de
la web de Fenaer.
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Proyecto realizado con la colaboracién de
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C. Colaboraciones




IEncuesta para Atlas del Asma

U NOVARTIS

Encuesta desarrollada por la Fundacién
Humans y Fenaer, columna vertebral del =
Atlas del A , | ¢Tienes asma o eres padre/

t.as‘ ae sma,'que‘contara conta madre/familiar/cuidador de un/amenor
opinidn y experiencias del paciente, asi (7-17 afos) con asma?
como de neumdlogos, especialistas en
atgnluon primaria‘y S‘aIUd publica, Ahora tienes la oportunichad de participar 2n un estudic
pSICO|OgOS y economistas. que ayudard a conocer como vives e las uyos ton el

asmid, comoe s W atencion sanltaria o seoiEl 0 Como la
anfermedad (e alactaally alas luyos

La encuesta ha servido para analizar el
impacto y la importancia del asma en el Aooede ala ence <l g |
sistema sanitario y en la calidad de vida
los pacientes que conviven con la
enfermedad.

iMuchas gracias por tu colaboracion!
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MEMORIA DE ACTIVIDADES 2021

VI
POSICIONAMIENTOS E INCIDENCIA POLITICA



I Visado de la triple terapia Epoc

T Anee 8 Py Soetni

—_ g

e ST
SRR A e SN s M Lo el WAL
et w00 s s e (e A s

Fenaer continuo, en el primer trimestre de

2021, sus acciones para mostrar su rechazo al ——e
visado para la triple terapia de la Epoc y lograr
su eliminacion para garantizar el acceso rapido

s

e igualitario de los pacientes a los avances
terapéuticos. g e

SR 2 Soraer LA W MR By Sondiad e ey
PREA One oo o8 ol C3a0uas b rvlionds o righe

Conjuntamente con Separ, se remitieron 9,, e ek _

escritos conjuntos tanto a la ministra de

Sanidad como a los portavoces parlamentarios y P e e A ] ~

a los diputados de la Comisién de Sanidad y harttor) oo et e o oo Piomer Siasn s Pomiatile
A 56 Sanidnd I tetiruda del viaado 3¢ ln trply

Consumo del Congreso, solicitando que en la
tramitacion definitiva de la Ley de medidas
urgentes de prevencién, contencion y
coordinacion para hacer frente a la crisis
sanitaria ocasionada por el COVID-19, apoyaran
la inclusidon de una enmienda que establecia la
retirada del visado de la triple terapia.

terapia de EPOC

ssludqg,_ 1arig.es

., . . redaccion médica hom e e Caac-o
Se llevaron a cabo también distintas acciones en
. . .7 . — - —
medios de comunicacion y redes sociales. RS — Py A i b et e o .
. . D e e o tnd b ortinda dol vando e e O rhandhe de 1a botpde s
La ley, incluyendo esa enmienda, fue aprobada e briode vrapde comruta fmrs I ek e )

por el Pleno del Congreso de los Diputados el 18
de marzo, con lo que el visado ha sido
suprimido de forma temporal.




I Retraso citas médicas a causa de la pandemia

Fenaer lanzé a principios de 2021 una campaia,
continuacion de la realizada en 2020, para conocer la
situacion de la atencion a los pacientes mediante la difusion tu "I""”.O"

de una encuesta sobre anulacion, retraso y recuperacion de
las citas médicas a causa de la pandemia.

Queremos saber

| Gty cwmds e p um b ovas ol molies

| pumoons

Esta tercera oleada de encuestas dio como resultado que el
43% de los pacientes respiratorios seguian sin tener citas
presenciales con los especialistas un afio después del inicio
de la pandemia y una quinta parte no veia a su neumalogo
desde 2019.

Lo aherid bon sanitails & s crdnios, lejon
de nonTaioane

Los resultados de la encuesta fueron difundidos a través de
la web, redes sociales y medios de comunicacién. Asimismo,
se emitio un episodio del podcast Date un Respiro sobre el e g A A ot

tema. o6
Posteriormente, y de forma complementaria, se lanzé otra g E-UIN
o C . . RIVPIRE
campania dirigida a animar a los pacientes a reclamar la “,’JF,,'R -

reanudacion de sus citas. e ¢
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iNo has conseguido recuperar
tus citas médicas atrasadas?

INSISTE
(Tampoco asilo logras?

LLAMA A ATENCION AL PACIENTE L e

iNo tunciona? ooan
SOLICITALO POR ESCRITO

it

FENAER




B Desde lo declaaciden del Estado de &larna on meszo de 3020
he har apuisde algues cita mddics prassncal e Neumaologia g
Abrigpelogh, s i wl Eabe?
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Priorizacion de los pacientes respiratorios en la
vacunacion contra la covid-19

Fenaer reclamo que se priorizara a los
pacientes respiratorios en la estrategia de
vacunacion contra la Covid-19 como
colectivo de alto riesgo ante una
enfermedad fundamentalmente respiratoria.

Una reclamacion que se canalizo a través de
cartas remitidas a la ministray a los
consejeros autondmicos de Sanidad, ademas
de publicaciones en la web y redes sociales y
el envio de notas de prensa a los medios de
comunicacion, con el apoyo de Separ.
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Inhaladores presurizados = -« - - =

‘A los pacientos nos peeocups af y:

X : 3 H 3 Paciersac X0y S el nsadon r
e 7. rredicambisnte, pero debe primar la P aNe Y on e At o) dhodie
= salud” preewizedon
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La aprobacion por parte de la Comision de Industria, Comercio y
Turismo del Congreso de los Diputados, en mayo de 2021, de una
iniciativa sobre limitacion del uso de inhaladores presurizados, abrié
un debate politico y social por la preocupacidon que ha generado en
los pacientes respiratorios, especialmente los afectados por asmay .
epoc, para los que ese tipo de dispositivos son esenciales. o

— -
=

1 % - -~ N
%

Ante ese debate, FENAER fijé su posicionamiento, que se resume en i : oy
gue la proteccién del medioambiente no puede acarrear, como e [ s oo o e
contrapartida, consecuencias negativas en la proteccioén de la salud T — e e
de los pacientes respiratorios. Ello en consonancia con lo defendido e T P 4
por la ERS (European Respiratory Society) y la EFA (European e 9& i
Federation of Allergy and Airways Diseases Patient’s Associations) y ; —, "N,.‘.‘
con la regulacion vigente en la Unidn Europea, que contempla la RN — e e T e 4ot & G i
exencion de los gases fluorados cuando se trata de un uso G wimse i
farmacéutico. ki et b e Bl i ]
v gises 5 YWt TE A by DAL )
La federacion remitio a la Agencia Espafiola de Medicamentos y :“’ ROY TR 0 o o v

Productos Sanitarios alegaciones a su informe “Medidas para ki
reducir la huella de carbono de los inhaladores presurizados e
utilizados en el tratamiento de enfermedades respiratorias”.

Asimismo, remitié escritos a los portavoces de Sanidad de los

distintos grupos politicos del Congreso de los Diputados y se hizo ' i

eco de su posicionamiento a través de notas de prensa, pagina web .

y redes sociales.
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Otras acciones

Financiacion de todos los tratamientos
sustitutivos de la nicotina

Seras Y FERSAER PDEN AL MINSTERIC GE SAMNIDAD QUE SUBYENCIONE
LS TRATAVIENTOS SUSTITUTVES DE NCOTING

JLANN TALLRCTD | ey

i # Socwdan Rapanels de Mesrroogla y Dhupes Toracica (Separ) | Federscion Rypad on o
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Integracidn en el Foro de Pacientes del Hospital Directrices para la calidad
General Universitario Gregorio Marafidon del aire (OMS)

Fenaer, en 2L Foro pE PACIENTES DEL Hospimal GrREGOSIO
Magafiin oE Maorio
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MEMORIA DE ACTIVIDADES 2021

VI
PRESENCIA INTERNACVIONAL



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.

ENERO

Fenaer entra en el
Comité Asesor de
@ Pacientes de Ia
ELF& European Lung
Foundation (ELF) para el
periodo 2021-2023.

Q Lanzamiento proyecto
ELFSee  Towards a European
Health Union - Breathe

Vision for the future.
J EFA Reu.nlon 3TR
s project

FEBRERO

EFA Capacity Building:
é EFA Meet and Greet the
o EU institutions
training

'm Boehringer Cumbre Global de

Ingelheim .
& Pacientes

MARZO MAYO

Asamblea General

Reunidn Asthma UK J EFA EFA. Fenaer es elegida

it M vy

s para formar parte de
la Junta Directiva.

ABRIL AGOSTO

Fenaer entra a
formar parte del
comité organizador
de la jornada de

Pacientes del ERS SEPTIEMBRE

ERS i ERS World Village

ERS COVID19 @ ELF Patient

Evento virtual ERS & Organization Day
@ (ERS Congress)

EFA Prevention WG ELF =

Call

OCTUBRE

Encuentro virtual
CEO Pfizer

NOVIEMBRE

Presentacion Guia




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 condicién particular en el cuerpo), que ayudaran a predecir qué
pacientes responderdn a determinados tratamientos.

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