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LA FEDERACION

Fenaer, Federacion Esparnola 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
representacion del conjunto de los
pacientes alérgicos y con enfermedades
respiratorias, la defensa de sus derechos,
la mejora de la atencién que reciben y la
concienciacién de la opinién publica y las
administraciones sanitarias sobre el
impacto e incremento de la incidencia de
las patologias respiratorias.

La Federacion estd conformada por 20
organizaciones de ambito nacional y
autondmico 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 2022.

Junta Directiva

Presidente:

Mariano Pastor (Alfa-1Esparia)
Vicepresidente y Tesorero:

Inaki Moran (Epoc Esparia)
Secretaria:

Raquel Gémez (Respira Sevilla)
Vocal: Fatima Morante (A Tot Pulmd)
Vocal: M? Victoria Palomares (Alerma)
Vocal: Irantzu Muerza (Asmabi)
Vocal: Conxi Grau (Asmamadrid)
Vocal: Maria Rodriguez (Hipertension
Pulmonar Espana)

Equipo técnico

Coordinacion: Elena Goyanes
Internacional: Armando Ruiz
Comunicacion: Martifio Suarez
Oficina Técnica: Olga Gonzalez



Asociaciones miembro

A TOT PULMO, Asociacién de Afectados Crénicos
de vias Respiratorias de Barcelona.

AELAM, Asociacion Espafiola de
Linfangioleiomiomatosis.

AFEFPI, Asociacién de Familiares y Enfermos de
Fibrosis Pulmonar Idiopatica.

AIRE LIBRE, Asociaciéon de Asmaticos de Granada.
ALERMA/AMALEPOC, Asociacion de Alérgicos y
enfermos respiratorias de Malaga.
ALFA-1ESPANA, Asociacién Espafiola de
Pacientes y Familiares con Déficit de Alfa-1
Antitripsina.

ASBIEPOC, Asociacién de apoyo a los pacientes
con EPOC de Euskadi.

ASENPUL, Asociacién de Enfermos Pulmonares
Crénicos, Familiares y Cuidadores.

ASMA ASTURIAS, Asociacién de Pacientes con
Patologia Respiratoria del Principado de Asturias.
ASMABI BIZKAIA, Asociacion de Apoyo a Personas
afectadas por el Asma de Bizkaia.

ASMAMADRID, Asociacién de Asmaticos de
Madrid.

DCPES, Asociacién Espaiola de pacientes con
Discinesia Ciliar Primaria

EPOC Espaia, Asociacion Espafiola de Pacientes y
Cuidadores de Epoc

FCHP, Fundacién Contra la Hipertensién Pulmonar.
HPE-ORG , Organizacion de Pacientes
Hipertension Pulmonar Espafia.

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

PULMON MADIR TX, Asociacién Madrilefia de
Trasplantados de Pulmén.

SEVILLA RESPIRA, Asociacién de asmaticos,
alérgicos y enfermos respiratorios de Sevilla.
ANES, Asociacion Nacional de Enfermos de
Sarcoidosis.

AEE, Asociacién Espafiola de Esclerodermia.
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I
Potenciacion del

asociacionismo

ESCLERODERMIA

Incorporaciones

En 2022 se incorporaron a la Federaciéon dos asociaciones
de ambito nacional, la Asociacién Nacional de Enfermos de
Sarcoidosis (ANES) y la Asociacién Espariola de
Esclerodermia (AEE).

Constituida en 2012, la Asociacion Nacional de Enfermos de
Sarcoidosis tiene entre sus fines servir de punto de
encuentro y apoyo a las personas afectadas por
sarcoidosis, divulgar la existencia de esta enfermedad y
promover el estudio y la investigacion sobre las causas,
desarrollo y tratamiento de la sarcoidosis.

La Asociacion Espariola de Esclerodermia se fundé en
Madrid en 1995 y tiene como finalidad genérica promover
que se adopten todas las medidas que contribuyan a la
mejora de la calidad de vida de las personas afectadas de
esclerodermia y de sus allegados.



Apoyo a las asociaciones federadas

SRR
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Asesoria administrativa: apoyo en la gestién contable y administrativa.

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

Apoyo técnico: asesoria técnica a las asociaciones para la resolucién de dudas
sobre gestion.

Asesoramiento tecnolégico: consultoria de resolucion de dudas sobre
aplicaciones y programas informéaticos, de creacion de contenidos para redes
sociales, y actualizacién de contenidos de paginas web. Acceso a aplicaciones y
apoyo en la emisién de eventos en streaming, o celebracion de reuniones virtuales.

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

Formacion en competencias digitales: Celebracion de talleres virtuales sobre
redes sociales y herramientas para la creacién y planificacién de contenidos.

Alta de asociaciones en plataformas: gestion de altas de las asociaciones en
webs, plataformas y sociedades cientificas con guias de organizaciones de
pacientes.




Coordinadoras Nacionales

Ademas de consolidar el papel de 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, a finales de 2022 la Junta Directiva de la federacion acordd la creacién de la
Coordinadora Nacional de Pacientes con Enfermedades Minoritarias Respiratorias, que se
pondra en funcionamiento en 2023.

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

e Definicion de proyectos y organizacidn de actividades y campanias.
e Posicionamientos publicos.

e Presencia en redes sociales.

e Coordinacion de las asociaciones miembro.

¢ Conformacién de Grupos de Apoyo a Pacientes.

Coordinadora Nacional
Epoc Pacientes

FENAER

Gnordinad_ura Nacional
Asma Pacientes

FENAER




1
Potenciacion de

alianzas

Alianzas

En linea con la estrategia de
consolidacién de alianzas iniciada en
2020, Fenaer ha reforzado en 2022 su
colaboracion con otras organizaciones
y entidades, lo que se ha traducido en
una mayor:

Implicacion en distintos foros,
proporcionando visibilidad a los
pacientes respiratorios y a sus
necesidades.
=7 U Participacién en proyectos y

. e e e 4 B programas de mejora de la atencion al
: M { = paciente.

e . - ' U Desarrollo de acciones de
concienciacién y reivindicacion
conjuntas con otras organizaciones.

U Capacidad de proporcionar una voz
Unica para el paciente respiratorio.

La federacion se ha integrado este afo
en la Plataforma One Health, red
formada por mas de 130 entidades de
diversos sectores, que promueve un
abordaje integral y multidisciplinar de la
salud.




Bforo
B espariol de

Bpacientes
L ] .' L

PLATAFORMA DE ORGAMIZACIONES
DE PACIENTES

& EFA

Emjiean Fedgearian of Allergy and Araiys
Dhossrs Fetients Assochations

not umadnrma org

B el eyt 3 wivie gen fama o Lrbara

.
tie |

Funacin it
T FUNDACION
mas DE CIENCIAS
q e DE LA SALUD
m 1991-2021
L0 SuMmanD s o Saladg

Sociedad Espanola
de Neumologia
¥ Cirugia Toracica

EURGPEAN
LNt
FOLUNDATION

seaic ERS &

SEPAR

RESPIRATORY
SOCTETY

. NEUMOPED

Sociedad Espafiola de Neumologia Pedibtrica

-.11{’ .ﬁ
w.;\\a’td.ﬂ ..
) Haﬁ»@u@ﬂ

Cruige It ig dasidn
Enfermeadades

sanofi

(2Chiesi
ﬁ @Pﬁzer

AstraZeneca/i’ @ OXIMESA

NIPPON GASES

¢ MSD

), NOVARTIS

Boehringer
I“II Ingelheim

Vi
pulmonxa
@Flir Liquide N

9



Visibilidad

Fenaer Pacientes
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FENAER PACIENTES
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Asma Coordinadora Nacional Pacientes (FENAER)
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Fenaer Pacientes

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

En 2022 se han potenciado las
herramientas implementadas en el
marco del Programa de Visibilidad de
2020, que sento las bases de la politica
de comunicacion de la Federacién, con
lo que se ha aumentado la presencia y
fortalecido la posicion de referencia de
Fenaer.

Prueba de ello es el incremento de
seguidores e interacciones en las redes,
asi como de consultas de pacientes y
solicitudes de medios de comunicacion
a través de correo electronico, teléfono
y whatsapp.

10



Pagina web

En 2022, FENAER ha mantenido una regularidad en la actualizacion de su pagina web,
remodelada a finales de 2020, con la publicacién 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
decélogo “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 casi 16.000 usuarios Unicos en 2022.

Redes sociales

Facebook, Twitter, YouTube e Instagram (cuenta centrada en asma) se han confirmado
como canales eficaces de difusidon y como herramientas fundamentales para aumentar la
visibilidad de Fenaer. El mantenimiento regular de estas redes ha permitido no sélo
ampliar el publico receptor de los mensajes de Fenaer, sino también ser referente en los
foros mas destacados en el &mbito de la salud respiratoria.

Facebook

Estrategia general:

¢ Contenidos
informativos y
divulgativos, dirigidos
fundamentalmente a la
comunidad de
pacientes.

¢ Interaccién con otras
comunidades de

$y s i . i L
pacientes y grupos e e £ i e o 4 -

T, D TR -

’ D da Faris

publicos o privados de
afectados por
patologias
respiratorias.
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Twitter

Estrategia general:
e Contenidos informativos y de concienciacion, dirigidos a pacientes y al conjunto de la

comunidad respiratoria.
e Interaccion con asociaciones, federaciones, sociedades cientificas nacionales e

internacionales, centros de investigacion e industria farmacéutica.

= P asdiws e ol
i
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Youtube

Estrategia general:
e Contenidos informativos y divulgativos dirigidos a pacientes.

e Retransmisiones en streaming.

Instagram =

Estrategia general:
e Contenidos informativos y divulgativos dirigidos a pacientes con asma.

“Asmay
MNutricion®
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DATE UN RESPIRO

El podcost de solud respiratorio
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Date un Respiro ha sido posible en 2022 gracias a la
colaboracién de:

GChiesi sanofi
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AstraZeneca OXIMESA

(' NIPPON GASES
NOVARTIS []

Eomso mimgx

Boletin informativo

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

A lo largo de 2022, se ha mantenido su
periodicidad quincenal y se ha ampliado
la red de destinatarios, fortaleciendo los
vinculos creados mediante otras
plataformas y manteniendo a la
comunidad informada de las iniciativas
propias y las principales noticias del
mundo respiratorio.

La web de Fenaer permite la suscripcion
directa.

Podcast Date un Respiro

El podcast “Date un Respiro” ha
continuado sus emisiones regulares en
2022, con periodicidad quincenal.

A lo largo del afio se han emitido 18
episodios, en los que han participado
mas de 30 expertos en temas de salud
respiratoria, incluyendo entre ellos a
pacientes, directivos de asociaciones,
faculttivos de distintas especialidades,
enfermeros y profesionales de la
psicologia.

El objetivo de Date un Respiro es ofrecer
a pacientes y publico en general
informacion de calidad sobre salud, dar
visibilidad a las a las patologias
respiratorias. Asimismo, constituye un
canal para dar voz a los pacientes y
favorece las relaciones de colaboracién
con otras organizaciones.

13



Eventos, sesiones virtuales y acciones
en medios

Fenaer ha participado a lo largo de 2022 en mdltiples eventos, sesiones virtuales y foros,
algunos de ellos organizados con su colaboracién. 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 concienciacién sobre los temas que afectan a los pacientes.

Sesion sobre Educacion en asma infantil:
Capacitacion en habilidades para las
familias

Jornada asmay poliposis nasal. DM del
Asma. Congreso de los Diputados.

Asma Cero Barreras premios RespirArt

"_‘*1":_.‘ T'




Sesion New Medical Economics.
“Enfermedades respiratorias: nuevo
escenario y planes estratégicos”

6° Encuentro Nacional de Pacientes.
Foro Espanol de Pacientes

La prilen il =i prraoilon, @ (el o U ane i

Foro Estratégico Institucional Separ

o .
5° Congreso Separ de Pacientes FEISS 2022

VI Congreso de Organizaciones de

Pacientes. POP Mesa Separ Jévenes
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Dia Mundial Sin Tabaco. Hospital San Jornada sobre Asociaciones de
Carlos. Madrid Pacientes. Unidad Editorial

Libro “Gestionar lo inaudito” sobre la

Dialogo médico-paciente sobre epoc. )
pandemia

Farmaindustria

PR

Patient Day

) Dia Mundial de la Tuberculosis
Boehringer

Ministerio de Sanidad
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Jornada Equidad en Salud.
Congreso de los Diputados

Reunion Patient Advocacy Exchange.
AstraZeneca.

Encuentro “La adhesion terapéutica,
un reto multidisciplinar”.
Europa Press. Chiesi.

I Simposio Virus Respiratorio Sincitial:
un grave problema de salud publica.
Hospital Sant Joan de Déu, de Barcelona.

Conferencia Pacientes con Tos

Cronica.
ELF y NeuroCough.
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El posicionamiento de Fenaer como entidad de referencia para los pacientes

respiratorios ha propiciado también un aumento de la presencia de la federacion,

sus directivos, sus acciones y sus demandas en los medios de comunicacion.
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AV
Formaciony

empoderamiento del
paciente

Formacioén, educacion, informacion

Sesidn virtual:
"Covid-19. El paciente respiratorio ante la desescalada”

La federacion organizé en marzo de 2022 el webinar "Covid-19. El paciente respiratorio ante
la desescalada”, con el objetivo de proporcionar a los pacientes respiratorios informacion
fiable por la que poder guiarse ante el inicio de la supresion de las medidas de proteccion
contra el coronavirus.

La sesion conté con la participacion de los doctores Joan B. Soriano, médico epidemidlogo
del Servicio de Neumologia del Hospital Universitario de La Princesa e investigador del
CIBERES (Centro de Investigacién Biomédica en Red en Enfermedades Respiratorias) y
Tamara Alonso, neumédloga en el Servicio de Neumologia del Hospital de La Princesa de
Madrid

19



Asma grave Corticoides orales

Desplegable educativo sobre asma Para facilitar los pacientes con asma una buena
Aty EEsae & s arel ¢l utilizacion de los corticoides orales y evitar su
conommlentlo fde los pag:lente? con | sobreuso, Fenaer puso a su disposicion, en su
asma grave. Informa sobre qué es e ‘. . .
8 . . 9 pagina web, un calendario de registro que les
asma grave, tipos, sintomas, . .
. o i permite llevar un seguimiento y control de la
diagndstico y estrategias de control. " . ”
. administracion de estos farmacos.
Se trata de un material atemporal, . .
. De manejo muy sencillo, el documento consta de
accesible de modo permanente . d del ar tabl
- una pagina por cada mes del afio, con una tabla en
desde la web de la Federacion. paginap J i
la que, para cada uno de los dias, el paciente debe
anotar el nimero de comprimidos de su
medicacién que ha tomado y la dosis de cada uno
de los comprimidos. Asimismo, se afiade una
casilla para que marque si en esa fecha acudié al
servicio de urgencias.
el calendario facilita también la evaluacion de la
administracion y efectividad del tratamiento por
parte del médico.

SEGUIMIENTO
TRATAMIENTO
ORAL PARA

ELASMAY
ENFERMEDADES

ASOCIADAS

FENAE AstraZeneca

= e s ¢ rom
—YF ==

El proyecto ha sido

posible gracias a la AS’[I’E]ZEHE{‘_‘E

El proyecto ha sido colaboracién de:

posible gracias a la
colaboracion de:
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Asma y nutricion

Con el fin de concienciar sobre la importancia
de la nutricion y el mantenimiento en el
tiempo de una dieta equilibrada en los
pacientes con asma, Fenaer diseid la serie de
videos Asma y Nutricién, cuyos dos primeros
episodios fueron ya realizados y emitidos a
través del canal de YouTube de la federacion.
La serie se estructura en 15 unidades
formativas, en las que progresivamente se iran
abordando los conceptos mas generales y
particulares de nutricion con contenidos
especificos para los pacientes con asma. Se
pretende, con ello, proporcionar la
informacion basica sobre la influencia de la
eleccion de alimentos en su patologia y salud
en general, y ahondar también en cuestiones
mas concretas.

Guia de Calidad del Aire

Camparia de difusién de la Guia de calidad del
aire para pacientes respiratorios, en la que se
recogen los principales datos sobre este
fenédmeno, ademas de recomendaciones para
evitar las consecuencias mas dafiinas de la
polucién y para contribuir a reducir el impacto
sobre el medio natural de las emisiones que se
generan en el dia a dia.

La guia, que puede descargarse desde la web,
ofrece los conocimientos basicos necesarios,
asi como herramientas y recomendaciones
(tiles para proteger a los pacientes

un ambiente contaminado. De forma
esquemdtica y préactica, y con un lenguaje claro,
proporciona desde datos sobre los principales
contaminantes exteriores € interiores hasta
recursos para protegernos de elementos
ambientales nocivos.

El proyecto ha sido posible
gracias a la colaboracion de:

El proyecto ha sido posible c+ ChiESi
racias a la colaboracion de:
: !y NOVARTIS
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Tos crénica

Con el fin de difundir el conocimiento sobre la tos Lﬁgg‘iﬁiﬁ:ﬁ&tgﬁgc

cronica y su impacto sobre los pacientes que la 4 DIFICULTA EL SUERN

sufren, Fenaer colaboré con MSD en un proyecto que i | CONDICIONA LA VIDA SOCIAL

incluyd una sesion formativa virtual y un episodio del : NEAHEE EA CALIMD IE Vi
. B Cal Parei ity ld AEFBCLD

podcast Date un Respiro. 94 .

Se incluyé ademas un espacio especifico sobre la tos o S

Taka

cronica dentro del apartado Enfermedades
Respiratorias del portal web de la federacion, como
. o > . El to ha sid
fuente de informacién y educacién de los pacientes proyecto na sico
posible gracias a la
que la padecen. colaboracién de:

5
€% MSD

Asma escolar

R4 .7 w
En 2022, Fenaer remitié a centros de formacion — [ icaceatsuriizs | ¢

del profesorado, federaciones de deporte
escolar y asociaciones de padres el Protocolo de
Asma Escolar elaborado por la Coordinadora = £
Nacional de Asma de FENAER, para concienciar a

las administraciones y centros educativos sobre

el asma en nifnos y adolescentes, proporcionar ' ,
los conocimientos basicos de actuacion ante J 'y
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.

A3 EAin EEeole DATE LI
...... RESPIRS

El manual, que cuenta con el aval de la Sociedad

Espafola de Neumologia y Cirugia Toracica,

SEPAR, la Sociedad Espanola de Alergologia e 5
Inmunologia Clinica, SEAIC y la Sociedad de s
Neumologia Pediatrica, esta también disponible —
en laweb de Fenaer.

El proyecto ha sido posible gracias a la

- LY 4 .7 Ve A | b . . d :
Se difundié también a través de la web, boletin colaboracion de

informativo y redes sociales de la federacion, en E 4
una campana en la que la federacion reclamo Rﬂ n O fl b d
también la creacion de la figura de la enfermera Gebro Pl
escolar y que incluyd la emisién de un episodio
del podcast Date un Respiro.




V
Concienciacidony

divulgacion

Conmemoracion de dias mundiales

Semana Mundial de la Inmunizacion

Fenaer su sumo a la celebracion de la SM de la Inmunizacién con la campanfa ELl enemigo es la enfermedad,
no la vacuna. Elobjetivo de la campafa fue poner en valor la influencia positiva que han tenido las vacunas
en la evolucion de la especie humana, animar a la poblacidn a inmunizarse contra patologias muy extendidas
y refutar algunos de los mitos que se han creado alrededor de estos farmacos, bulos que dificultan un
avance rapido hacia la erradicacion de males perfectamente prevenibles. Ademas de mensajes difundidos a
través de laweb y las redes sociales, se emitio un episodio del podcast Date un Respiro.
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Dia Mundial de la Neumonia

Fenaer colaboré con el proyecto Pneumolight,
promovido por la asociaciéon Neumoai, en la difusion
de la campafia de concienciacion sobre la neumonia
lanzada con motivo del Dia Mundial de esta
enfermedad.

Cerca de 300 edificios y lugares emblematicos de
todo el mundo se sumaron a la iniciativa,
iluminandose en color azul el 12 de noviembre, como
forma de dar visibilidad a la neumonia.

La federacion concreté su labor de apoyo en el
envio de notas de prensa a todos los medios de
comunicacion nacionales y autonémicos, asi como
en la difusion de la iniciativa a través de su web y
redes sociales.

Dia Mundial de las
Enfermedades Raras

Fenaer se sumé a la conmemoracion del Dia
Mundial de las Enfermedades Raras reafirmando
su reclamacion de igualdad de oportunidades,
mejores tratamientos y diagndsticos, mejor
atencion médica y eliminacién de barreras
sociales para los pacientes con estas patologias.
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Semana Mundial de Concienciacion sobre uso de
Antimicrobianos

Coincidiendo con la Semana Mundial de Concienciacion sobre el uso de Antimicrobianos, Fenaer lanzé una
campaia apoyada en un “trivial” digital para informar a la sociedad sobre este fenémeno y concienciar para un
buen uso de estos farmacos.. Ademas se utilizaron también los materiales graficos facilitados por la OMS para
apoyar los mensajes de la campania.

La campairia se difundio a través de nota de prensa remitida a los medios de comunicacion, varias publicaciones
en la pagina web de la federacion, boletin informativo y redes sociales.
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Dia Mundial de la Tuberculosis

Fenaer se sumo al Dia Mundial de la

Tuberculosis con una campana destinada a F::ﬂm
llamar la atencion sobre esta enfermedad y
redoblar la batalla para acabar de una vez por DIA MUNDIAL DE LA

todas con los problemas que genera. Con el TUBRERCULOSIS
hashtag #EndTB, promovido por la OMS, la 14 DE REZC
Alianza Alto a la Tuberculosis y el Fondo Mundial
de Lucha contra el SIDA, la Tuberculosis y la
Malaria, se disefiaron creatividades para apoyar
mensajes de concienciacion difundidos a traves
de laweby redes sociales.

La Federacion representa a los pacientes en la
Comision ministeraial Nacional.

MO HAY TIEMPOQ
QUE PERDER

Dia Mundial del Farmacéutico

Dia Mandeal del Farmactutico

En 2022, la federacion quiso sumarse también al Graciae p[]f ectar
Dia Mundial del Farmacéutico, como homenaje y glempre a nuegtru Iﬂdﬂ

agraFieC|m|ento a un colectivo de profeS|ont.:\I/es 75 Septiembet. 7023
que juega un papel fundamental en la atencion a
quienes sufren enfermedades crénicas.

Con una creatividad propia, se difundieron
mensajes de felicitacion y agradecimiento a través
de la web y las redes sociales.
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Dia Internacional por un Aire Limpio

Fenaer aproveché la conmemoracién del Dia Internacional del Aire Limpio por un Cielo Azul,
convocado por Naciones Unidas el dia 7 de septiembre, para reclamar medidas decididas
contra la contaminacion por parte de las instituciones y de la sociedad.

La federacion elaboré y difundié la campana La contaminacion y tus pulmones, en la que se
explica como la polucién afecta a la poblacién en general y, mas especificamente, a los
pacientes respiratorios cronicos. Basada en una infografia y en videos breves, la campafia se
difundié a través de la web y las redes sociales. Ademas, se remitié una nota de prensa a los
medios de comunicacién en la que se destacaba la conveniencia de aprovechar la crisis
energética y climatica para erradicar la contaminacion que dafa a los pulmones.

Asimismo, dedicé a esta conmemoracion el episodio n°® 52 del podcast Date Un Respiro.
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Dia Mundial de la epoc

Fenaer llevé a cabo una camparia de concienciacién vinculada al Dia Mundial de la EPOC, que
se conmemora promovido por la Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD)
el dia 16 de noviembre bajo el lema Your Lungs for Life- Tus Pulmones para la Vida.

La campania se centré en la divulgacién de tres aspectos: diagndstico, prevencién y visibilidad
y se apoy6 principalmente en un video de corta duracién elaborado con imagenes de nifios en
situaciones vinculadas con el hecho de respirar, acompafiadas de mensajes sobre cémo
prevenir la epoc y actuar para un diagndstico temprano.

Se difundié a través de publicaciones en la web, redes sociales, el boletin Mundo Fenaer y
envio de nota de prensa a los medios y se dedicé al Dia Mundial el episodio 57 del podcast
Date un Respiro.

Fenaer aprovechd esta conmemoracion para reclamar, una vez mas, la actualizacién del Plan
Nacional de la Epoc.
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Dia Mundial sin Tabaco

Campana con motivo del Dia Mundial Sin Tabaco 2022 . Acciones de comunicacion iniciadas
en los dias previos del DM (26 de mayo) y sostenidas hasta inicios de junio (9 de junio), con
una duracion de 15 dias, que incluyé publicaciones de concienciacion e informativas sobre
recursos para dejar de fumar y sobre la camparfia en web, redes sociales y en el boletin Mundo
Fenaer, asi como el wpisodio n°® 47 del podcast Date un Respiro, emitido el 25 de mayo.

Entre el 26 de mayo y el 4 de junio, se desarroll6 ademas una campafa de banners y banners
dindmicos en medios de comunicacion de ambito nacional, con 9.800.000 visualizaciones y
5.140 clics en la pagina web de Fenaer (publicacién relativa a recursos para dejar de fumar).
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Campalnas de concienciacion

Vacunacion

Vinculada a los mensajes y materiales lanzados con motivo de la Semana Mundial de la Inmunizacion, la
federacion desarrollé en mayo, junio y septiembre de 2022 una camparia destinada a promover la
inmunizacién como un mecanismo real de proteccion ante enfermedades prevenibles y potencialmente
mortales.

Esa campania enlazé con otra, desarrollada el dltimo trimestre del afio (octubre a diciembre), en
coincidencia con la campafia de vacunacion, de concienciacion sobre la necesidad de vacunarse contra la
gripe y la neumonia neumocdécica. Para ello, se reutilizaron las ilustraciones de SR. Reny y se realizé un video
animado para crear nuevos mensajes centrados en las vacunas contra la gripe y el neumococo, sobre un
tema musical propio.

La camparia se difundio a través de la web, redes sociales y el boletin informativo.
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Qué hacer ante una crisis de asma

Camparia con el doble objetivo de dar visibilidad al asmna como patologia potencialmente grave y
proporcionar informacién sobre cémo actuar en caso de presenciar una crisis de asma. Fenaer elabor? el
descargable Qué hacer ante una crisis de asma, disponible en la web de la federacion y que, de forma
gréfica, informa sobre las sefiales de alerta y los pasos a dar para ayudar al afectado.

Ademas de en la pagina web, la camparia se difundio a través de las redes sociales, el boletin Mundo
Fenaer, y un episodio del podcast Date un Respiro.
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Virus Respiratorio Sincitial

La Federacion llevé a cabo a lo largo de todo el afio 2022
acciones de informacion, divulgacion y concienciacion sobre
el Virus Respiratorio Sincitial, destinada a combatir el
desconocimiento sobre este virus entre la poblacion general.
Se desarrollaron materiales informativos (publicaciones web,
boletines), y se utilizaron también videos protagonizados por
profesionales sanitarios y pacientes. Ademas, se dedicaron
al VRS dos episodios del podcast Date un Respiro.

Se incluyeron acciones informativas sobre la elevada
incidencia y transmisibilidad del VRS y especificas de
concienciacién para padres/futuros padres sobre los
posibles efectos del VRS en nifios menores de 2 afos y para
pacientes respiratorios mayores y sus cuidadores sobre los
riesgos del virus en personas de edad avanzada.

Asimismo, se dio apoyo y difusion de las camparias de
concienciacion que, sobre la incidencia del VRS, se lleven a
cabo desde distintas entidades y se difundieron
informaciones relativas al avance de la vacuna contra el virus.
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Cesacion tabaquica

DL D FLRAAIE, LIRS0 DR Raln

Ademas de conmemorar el Dia Mundial Sin
Tabaco, Fenaer desarroll6 a lo largo de 2022 una
campanfa sostenida de concienciacion sobre el
consumo de tabaco en todas sus formas,
animando a la cesacién.

Las acciones se dividieron en dos etapas:

- Fin del verano: entre el 25 de agosto y 15 de
septiembre.

- Fin de ano: entre el 15 y el 30 de diciembre.

El proyecto ha sido posible gracias a
la colaboracion de:
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Colaboraciones

Dia Mundial del Asma

En estrecha colaboracion con Sanofi, Fenaer organizé en el Congreso de los Diputados la jornada
sobre “El arte de respirar: el impacto del asma y de la poliposis nasal en la vida de los pacientes”,
una accién acompafiada de la inauguracion de la exposicion Respirart.

El evento contd con la participacion de la vicepresidenta segunda del Congreso, Ana Pastor, el Dr.
Santiago Quirce, Jefe del Servicio de Alergologia del Hospital Universitario La Paz de Madrid, los
portavoces de Sanidad de los principales grupos politicos y la responsable de la Coordinadora
Nacional de Pacientes con Asma, Irantzu Muerza, y fue clausurado por la presidenta de la Comision
de Sanidad del Congreso, Rosa Romero.

La federacion aprovechd el Dia Mundial para reivindicar una estrategia nacional contra el asma que
mejore el diagndstico y tratamiento de los pacientes y aborde de forma especifica el asma grave.

FEMAER sanafi




También en el Dia Mundial
del Asma, la federacion
colaboré en los eventos
organizados y difusion de la

. Neumdlogas

campana Cero Barreras Alergéloges
. Enfermer@s

promovida por Farmacéutices

AstraZenecal.

Promovida también por
AstraZeneca, se participd en
el proyecto Asma. Conexion
Zeroy en larealizacion de un
video protagonizado por
pacientes que conversan
con profesionales sanitarios
y reconocen su trabajo en
beneficio de los pacientes.

Ciudades que inspiran

Fenaer esta integrada en el proyecto de AstraZeneca ‘Ciudades que inspiran’, que busca el
compromiso de la ciudadania y las administraciones publicas locales con la calidad del aire.. La
iniciativa cuenta con el apoyo de las asociaciones federadas Epoc Espafia y Sevilla Respiray de la
Sociedad Espariola de Neumologia y Cirugia Toracica, Separ.

La plataforma facilita la promocion de foros de debate entre agentes sociales, pacientes y
sociedades cientificas, para impulsar después proyectos que mejoren la calidad del aire.
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Respirart

Colaboracion con Sanofi para el desarrollo de un certamen destinado a jovenes artistas
universitarios, en el que se interpreta el sentir y dificultades de los pacientes con asma grave y
poliposis nasal. Las obras seleccionadas se retinen en una exposicién inaugurada en el Congreso
de los Diputados con motivo del Dia Mundial del Asma, y presentada desde entonces en distintos
espacios expositivos para dar una mayor visibilidad al asma y facilitar la comprensién de las
limitaciones por parte del gran publico.
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Vi
Posicionamientos e

incidencia politica

Posicionamiento para la proteccion conjunta de los
pacientes y el medio ambiente: inhaladores presurizados

Ante el debate surgido, sobre la necesidad de potenciar la prescripcion de inhaladores de “baja huella de
carbono” y la potencial limitacion que esto conllevaria en los dispositivos presurizados de dosis medida
(pMDI), Fenaer fijé un posicionamiento en defensa de la seguridad v la salud de los pacientes respiratorios,
solicitando que el criterio clinico prevalezca sobre el medioambiental en la eleccién del inhalador adecuado
para cada paciente.

Los argumentos de los pacientes se resumieron en un documento de alegaciones presentado en la AEMPS
(ocrubre 2021), base de las acciones de comunicacién y defensa de las personas con enfermedades
respiratorias para recibir el mejor tratamiento posible, sin que en la indicacion interfiera ningun criterio que no
sea el estrictamente clinico.

El posicionamiento fue presentado publicamente en febrero de 2022 en un acto en el que se proyecté el
documental “El futuro de Julia”, donde una paciente narra en primera persona el impacto que los
tratamientos objeto de debate han tenido en su calidad de vida y en la evolucién de su enfermedad.
Asimismo, ha sido transmitido a las autoridades sanitarias, grupos politicos con representacion en el
Congreso de los Diputados, sociedades cientificas y otras entidades.
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Triple terapia inhalada

Tras las acciones impulsadas en afios anteriores para la
supresion del visado en el acceso a la triple terapia
inhalada para la epoc, eliminado temporalmente por la
pandemia de la Covid-19, Fenaer, conjuntamente con
Separ, insistié en 2022 en su solicitud de retirada
definitiva de este tramite, tanto para la triple terapia
prescrita a los pacientes con epoc como a los que sufren
asma grave, a los que no se aplico la suspension
provisional del visado.

B P Paoose
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Ante este agravio comparativo, la federacion se dirigié en
diversas ocasiones al Ministerio y a los grupos politicos
con representacion en el Congreso, pidiendo la
eliminacion definitiva del visado de la triple terapia

. . . . SEPAR w FIMALR gecliny al Comgreds i f b Mreidra dé
inhalada y, hasta que esa decision sea firme, la urgente Sanidad su apoyo s & retirada del visado de In triple

suspension temporal del visado de inspeccién médica de
todas las modalidades de triple terapia inhalada para el
tratamiento de adultos con asma grave.

Tratamiento biolégico para la poliposis nasal

El nuevo tratamiento biolégico Dupilumab, autorizado hace casi tres
afos por la Agencia Europea del Medicamento, supondria una notable
mejora de la calidad de vida de los pacientes que padecen poliposis
nasal grave. Sin embargo, este farmaco sdélo esta actualmente B & =maae—
financiado por el sistema publico de salud para tratar la dermatitis r
atopica grave y el asma grave en varios rangos de edad, pero no para la
poliposis nasal. Es por ello que FENAER demandé la financiacion de

este tratamiento para, al menos, los pacientes que padecen poliposis
nasal con triada ASA (poliposis, asma e intolerancia a los derivados del
4cido acetil-salicilico) o casos con GEPA que ya han sido intervenidos
en varias ocasiones, pero en los que la cirugia local no consigue L roupgss wasAL O
i istémi DCRD
erradicar una enfermedad que es sistémica. | mﬁﬁ}ﬂm
En colaboracion con la Sociedad Espariola de Otorrinolaringologia y T i
" rome i o i LT O
Cirugia de Cabeza y Cuello (SEORL-CCC), la federacion remitio '“"r \
. : e G o
escritos a las autoridades sanitarias. =)

Ademas difundid su peticion a través de la web y redes sociales y
emitié un episodio del podcast Date Un Respiro a la poliposis nasal, en
una camparia que sirvié también para dar visibilidad a esta patologia.
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Estudio sobre la situaciéon de los pacientes
respiratorios

Estudio realizado por la Federacion durante el verano de 2022, con la participacién
de medio millar de pacientes de las diecisiete comunidades auténomas y las dos
ciudades auténomas espafolas, asi como resultados de grupos cualitativos.

Participaron pacientes de la mayor parte de las patologias respiratorias -incluyendo
las minoritarias-. Tenia el objetivo de conocer mas sobre la calidad de la atencion
sanitaria y acceso a tratamientos. Ha permitido identificar las principales carencias
del sistema, la percepcion que los pacientes tienen de la atencion que reciben, su
grado de satisfaccion con la informacion que se les proporciona o el acceso a
tratamientos y programas. Se llevé a cabo a través de grupos de debate de larga
duracidn y, en paralelo, con las respuestas a un-éégstionario telematico de 61
preguntas, difundido con la colaboracion de asociaciones y en redes sociales.

El estudio se presenté formalmente en el Congreso de Separ Pacientes celebrado en
Vitoria -donde obtuvo el 2° premio de proyectos de asociaciones-.

Sus datos se estan utilizando en el disefio de las camparias y acciones que
desarrolla la Federacién, y también en comunicaciones publicas, como forma de
poner de manifiesto las carencias y necesidades de las personas afectadas por
enfermedades respiratorias.

El proyecto ha sido posible gracias a
la colaboracion de:
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ESTUDIO SOBRE LA ATENCION SANITARIA A PACIENTES RESPIRATORIOS
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VII

Internacional

FENAER ha fortallecido su presencia y participacion en los foros internacionales relacionados con la salud
respiratoria, lo que le ha permitido aportar su vision a los debates, asi como presentar en el ambito europeo
proyectos y acciones que forman parte de su labor de atencion y defensa de los pacientes respiratorios.

Estamos representados en:

e European Lung Foundation, como miembros del Patient Advisory Group.

 European Federation of Allergy and Airway Diseases Patient’s Associations (ELF), como miembros de la
Junta Directiva.

o Global Allergy & Airways Patient Platform (GAAP).

Se recogen a continuacién a modo de resumen las principales actuaciones de la federacion en las entidades
internacionales.

European Lung Foundation (ELF)

e Participacion en reuniones recurrentes como miembros del Patient Advisory Group.
» Presentacion del proyecto de fisioterapia respiratoria de Fenaer en el Patient Organization Day en el marco
del Congreso de la European Respiratory Society (ERS) en Barcelona.

European Federation of Allergy and Airways Diseases Patients’ Associations (EFA)

* Reuniones recurrentes como miembros de la directiva. y organizacion de la reunion anual general de
miembros.
¢ Revision del documento en Espariol del proyecto DIG_IT junto a AEPNAA.
« Presentacion de ponencia sobre el papel de los pacientes en el desarrollo de la inteligencia artificial (1A)
aplicada a la medicina, en el marco del proyecto OPTIMA.
 Presentacion organizada por EFA y el grupo de interés (respiratorio) del parlamento Europeo Breathe
Vision 2030 - Upcoming event: Improving lung health through the future European Health DatSpace.
Sesion formativa organizada por EFA, FENAER y la Asociacién Espariola de Personas con Alergia a Alimentos y
Latex (AEPNAA) sobre Claves para construir camparias eficaces de incidencia politica.
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FGlobal Allergy & Airways Patient Platform (GAAP)

¢ Participacion en el evento anual de pacientes en representacion de FENAER..
Eventos y comités

¢ Representacion de los pacientes respiratorios espafioles en reuniones y comités de Sanofi, Novartis y
Pfizer.
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Mas informacién sobre las campafas y acciones

o Fenaer lanza la ‘Guia de calidad del aire para pacientes respiratorios’

e Juntos frente al Virus Respiratorio Sincitial (VRS): conoce cémo puede afectar a
tu bebé a través de la experiencia de madres, matronas y enfermeras

e Semana Mundial de la Inmunizacion: el enemigo es la enfermedad, no la vacuna

o Campafa de concienciacion con recursos para dejar de fumar en el Dia Mundial
Sin Tabaco 2022

e Fenaer desarrolla un estudio sobre la calidad de la atencién sanitaria que reciben
los pacientes respiratorios

o Campania de Fenaer en el Dia Internacional del Aire Limpio para erradicar la
contaminacién que dafa a los pulmones

e ‘Vacunate’, el video de Fenaer gue anima a inmunizarse contra enfermedades
prevenibles

e Campana «Qué hacer ante una crisis de asma»

» Fenaer anima a los pacientes respiratorios a inmunizarse con la campafa
Vacunate contra la gripe y el neumococo’

e Fenaer conmemora el Dia Mundial de la Epoc con un video animando a cuidar los
pulmones

e Un "trivial” de Fenaer para aprender en la Semana Mundial de Concienciacion
sobre el Uso de los Antimicrobianos

e Laresistencia alos antimicrobianos, una amenaza cada vez mayor para la salud
publica mundial

e Un folleto electrénico para ayudar a los pacientes con asma grave
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https://fenaer.es/noticia/fenaer-lanza-la-guia-de-calidad-del-aire-para-pacientes-respiratorios/
https://fenaer.es/noticia/juntos-frente-al-vrs/
https://fenaer.es/noticia/semana-mundial-de-la-inmunizacion-el-enemigo-es-la-enfermedad-no-la-vacuna/
https://fenaer.es/noticia/campana-de-concienciacion-con-recursos-para-dejar-de-fumar-en-el-dia-mundial-sin-tabaco-2022/
https://fenaer.es/noticia/fenaer-desarrolla-un-estudio-sobre-la-calidad-de-la-atencion-sanitaria-que-reciben-los-pacientes-respiratorios/
https://fenaer.es/noticia/campana-de-fenaer-en-el-dia-internacional-del-aire-limpio-para-erradicar-la-contaminacion-que-dana-a-los-pulmones/
https://fenaer.es/noticia/vacunate-el-video-de-fenaer-que-anima-a-inmunizarse-contra-enfermedades-prevenibles/
https://fenaer.es/noticia/campana-que-hacer-ante-una-crisis-de-asma/
https://fenaer.es/noticia/fenaer-anima-a-los-pacientes-respiratorios-a-inmunizarse-con-la-campana-vacunate-contra-la-gripe-y-el-neumococo/
https://fenaer.es/noticia/fenaer-conmemora-el-dia-mundial-de-la-epoc-con-un-video-animando-a-cuidar-los-pulmones/
https://fenaer.es/noticia/un-trivial-de-fenaer-para-aprender-en-la-semana-mundial-de-concienciacion-sobre-el-uso-de-los-antimicrobianos/
https://fenaer.es/noticia/la-resistencia-a-los-antimicrobianos-una-amenaza-cada-vez-mayor-para-la-salud-publica-mundial/
https://fenaer.es/noticia/un-folleto-electronico-para-ayudar-a-los-pacientes-con-asma-grave/




