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LA FEDERACIÓN

Junta Directiva
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Presidente: 
Mariano Pastor (Alfa-1 España)
Vicepresidente y Tesorero: 
Iñaki Morán (Epoc España)
Secretaria: 
Raquel Gómez (Respira Sevilla)
Vocal: Fátima Morante (A Tot Pulmó)
Vocal: Mª Victoria Palomares (Alerma)
Vocal: Irantzu Muerza (Asmabi)
Vocal: Conxi Grau (Asmamadrid)
Vocal: María Rodríguez (Hipertensión
Pulmonar España)

Equipo técnico

Coordinación: Elena Goyanes
Internacional: Armando Ruiz
Comunicación: Martiño Suárez
Oficina Técnica: Olga González

Fenaer, Federación Española de Asociaciones
de Pacientes Alérgicos y con Enfermedades
Respiratorias, es una entidad con base
asociativa y sin ánimo de lucro creada en
Madrid en diciembre del año 2007.

Sus principales objetivos son la
representación del conjunto de los
pacientes alérgicos y con enfermedades
respiratorias, la defensa de sus derechos,
la mejora de la atención que reciben y la
concienciación de la opinión pública y las
administraciones sanitarias sobre el
impacto e incremento de la incidencia de
las patologías respiratorias.

La Federación está conformada por 20
organizaciones de ámbito nacional y
autonómico de distintas patologías, incluidas
enfermedades respiratorias poco frecuentes.

Centrarse en la potenciación del
asociacionismo y en proporcionar visibilidad a
los pacientes respiratorios tanto en el ámbito
sanitario como de las administraciones
públicas y el público en general, son las
principales líneas de acción fijadas por la
Junta Directiva para 2022.



Asociaciones miembro
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A TOT PULMÓ, Asociación de Afectados Crónicos
de vías Respiratorias de Barcelona.
AELAM, Asociación Española de
Linfangioleiomiomatosis.
AFEFPI, Asociación de Familiares y Enfermos de
Fibrosis Pulmonar Idiopática.
AIRE LIBRE, Asociación de Asmáticos de Granada.
ALERMA/AMALEPOC, Asociación de Alérgicos y
enfermos respiratorias de Málaga.
ALFA-1 ESPAÑA, Asociación Española de
Pacientes y Familiares con Déficit de Alfa-1
Antitripsina.
ASBIEPOC, Asociación de apoyo a los pacientes
con EPOC de Euskadi.
ASENPUL, Asociación de Enfermos Pulmonares
Crónicos, Familiares y Cuidadores.
ASMA ASTURIAS, Asociación de Pacientes con
Patología Respiratoria del Principado de Asturias.
ASMABI BIZKAIA, Asociación de Apoyo a Personas
afectadas por el Asma de Bizkaia.
ASMAMADRID, Asociación de Asmáticos de
Madrid.
DCPES, Asociación Española de pacientes con
Discinesia Ciliar Primaria
EPOC España, Asociación Española de Pacientes y
Cuidadores de Epoc
FCHP, Fundación Contra la Hipertensión Pulmonar.
HPE-ORG , Organización de Pacientes
Hipertensión Pulmonar España.
NEUMOAI, Asociación de Apoyo e Información a
Familiares y Pacientes con Neumonía.
PULMÓN MADIR TX, Asociación Madrileña de
Trasplantados de Pulmón.
SEVILLA RESPIRA, Asociación de asmáticos,
alérgicos y enfermos respiratorios de Sevilla.
ANES, Asociación Nacional de Enfermos de
Sarcoidosis.
AEE, Asociación Española de Esclerodermia.



Potenciación del
asociacionismo

Incorporaciones
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En 2022 se incorporaron a la Federación dos asociaciones
de ámbito nacional, la Asociación Nacional de Enfermos de
Sarcoidosis (ANES) y la Asociación Española de
Esclerodermia (AEE).

Constituida en 2012, la Asociación 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 investigación sobre las causas,
desarrollo y tratamiento de la sarcoidosis.

La Asociación Española de Esclerodermia se fundó 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.

I 
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Apoyo a las asociaciones federadas

Asesoría administrativa: apoyo en la gestión contable y administrativa.

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

Apoyo técnico: asesoría técnica a las asociaciones para la resolución de dudas
sobre gestión. 

Asesoramiento tecnológico: consultoría de resolución de dudas sobre
aplicaciones y programas informáticos, de creación de contenidos para redes
sociales, y actualización de contenidos de páginas web. Acceso a aplicaciones y
apoyo en la emisión de eventos en streaming, o celebración de reuniones virtuales.

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

Formación en competencias digitales: Celebración de talleres virtuales sobre
redes sociales y herramientas para la creación y planificación de contenidos.

Alta de asociaciones en plataformas: gestión de altas de las asociaciones en
webs, plataformas y sociedades científicas con guías de organizaciones de
pacientes.
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Coordinadoras Nacionales

Definición de proyectos y organización de actividades y campañas.
Posicionamientos públicos.
Presencia en redes sociales.
Coordinación de las asociaciones miembro.
Conformación de Grupos de Apoyo a Pacientes. 

Además 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 ámbito nacional en
España, a finales de 2022 la Junta Directiva de la federación acordó la creación de la
Coordinadora Nacional de Pacientes con Enfermedades Minoritarias Respiratorias, que se
pondrá en funcionamiento en 2023.  

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



Potenciación de
alianzas

Alianzas
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En línea con la estrategia de
consolidación de alianzas iniciada en
2020, Fenaer ha reforzado en 2022 su
colaboración con otras organizaciones
y entidades, lo que se ha traducido en
una mayor:

Implicación en distintos foros,
proporcionando visibilidad a los
pacientes respiratorios y a sus
necesidades.
ü Participación en proyectos y
programas de mejora de la atención al
paciente.
ü Desarrollo de acciones de
concienciación y reivindicación
conjuntas con otras organizaciones.
ü Capacidad de proporcionar una voz
única para el paciente respiratorio.

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

II 
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Visibilidad
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La visibilidad ha seguido siendo un pilar
básico e imprescindible del trabajo
desarrollado por Fenaer, como
herramienta fundamental para la
defensa de los pacientes respiratorios,
la divulgación de las patologías y la
transmisión de información relativa a la
actividad, tanto de la federación como
de las organizaciones federadas. 

En 2022 se han potenciado las
herramientas implementadas en el
marco del Programa de Visibilidad de
2020, que sentó las bases de la política
de comunicación de la Federación, con
lo que se ha aumentado la presencia y
fortalecido la posición de referencia de
Fenaer.

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

III 

624 201 909
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En 2022, FENAER ha mantenido una regularidad en la actualización de su página web,
remodelada a finales de 2020, con la publicación de informaciones destacadas, tanto
sobre su actividad y la de las asociaciones miembro como divulgativas, de
concienciación y difusión, así como noticias de interés para los pacientes respiratorios.
Asimismo, se han ampliado contenidos en el apartado de enfermedades respiratorias,
incorporando información sobre el Virus Respiratorio Sincitial y materiales como el
decálogo “Mantén tu asma bajo control” o el protocolo “Asma escolar: Manual de
actuación”.

Los contenidos han comenzado a posicionar la web como un espacio de referencia en el
ámbito respiratorio, con casi 16.000 usuarios únicos en 2022.

Página web

Redes sociales
Facebook, Twitter, YouTube e Instagram (cuenta centrada en asma) se han confirmado
como canales eficaces de difusión y como herramientas fundamentales para aumentar la
visibilidad de Fenaer. El mantenimiento regular de estas redes ha permitido no sólo
ampliar el público receptor de los mensajes de Fenaer, sino también ser referente en los
foros más destacados en el ámbito de la salud respiratoria.

Facebook

Contenidos
informativos y
divulgativos, dirigidos
fundamentalmente a la
comunidad de
pacientes.
Interacción con otras
comunidades de
pacientes y grupos
públicos o privados de
afectados por
patologías
respiratorias.

Estrategia general:
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Twitter

Contenidos informativos y de concienciación, dirigidos a pacientes y al conjunto de la
comunidad respiratoria.
Interacción con asociaciones, federaciones, sociedades científicas nacionales e
internacionales, centros de investigación e industria farmacéutica.

Estrategia general:

Youtube

Contenidos informativos y divulgativos dirigidos a pacientes.
Retransmisiones en streaming.

Estrategia general:

Instagram

Contenidos informativos y divulgativos dirigidos a pacientes con asma.
Estrategia general:
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Creado en 2020, el boletín informativo
Mundo Fenaer se ha consolidado como
otro de los canales fundamentales de
comunicación de la federación. 

A lo largo de 2022, se ha mantenido su
periodicidad quincenal y se ha ampliado
la red de destinatarios, fortaleciendo los
vínculos 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 suscripción
directa.

Boletín informativo

Podcast Date un Respiro

El podcast “Date un Respiro” ha
continuado sus emisiones regulares en
2022, con periodicidad quincenal. 
A lo largo del año se han emitido 18
episodios, en los que han participado
más 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
psicología. 
El objetivo de Date un Respiro es ofrecer
a pacientes y público en general
información de calidad sobre salud, dar
visibilidad a las a las patologías
respiratorias. Asimismo, constituye un
canal para dar voz a los pacientes y
favorece las relaciones de colaboración
con otras organizaciones.

Date un Respiro ha sido posible en 2022 gracias a la
colaboración de:



Jornada asma y poliposis nasal. DM del
Asma. Congreso de los Diputados. 

Jornada asma y poliposis nasal. DM del
Asma. Congreso de los Diputados. 

Jornada asma y poliposis nasal. DM del
Asma. Congreso de los Diputados. 

Jornada asma y poliposis nasal. DM del
Asma. Congreso de los Diputados. 
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Fenaer ha participado a lo largo de 2022 en múltiples eventos, sesiones virtuales y foros,
algunos de ellos organizados con su colaboración. 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 comunicación,
con intervenciones de sus directivos y de las asociaciones federadas que han funcionado
como altavoz de nuestros posicionamientos y demandas, además de amplificar la
divulgación y concienciación sobre los temas que afectan a los pacientes. 

Eventos, sesiones virtuales y acciones
en medios

Jornada asma y poliposis nasal. DM del
Asma. Congreso de los Diputados. 

Sesión sobre Educación en asma infantil:
Capacitación en habilidades para las

familias

Asma Cero Barreras premios RespirArt



Jornada asma y poliposis nasal. DM del
Asma. Congreso de los Diputados. 

Jornada asma y poliposis nasal. DM del
Asma. Congreso de los Diputados. 

Jornada asma y poliposis nasal. DM del
Asma. Congreso de los Diputados. 

Jornada asma y poliposis nasal. DM del
Asma. Congreso de los Diputados. 

Jornada asma y poliposis nasal. DM del
Asma. Congreso de los Diputados. 

Jornada asma y poliposis nasal. DM del
Asma. Congreso de los Diputados. 
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Sesión New Medical Economics.
“Enfermedades respiratorias: nuevo

escenario y planes estratégicos”

6º Encuentro Nacional de Pacientes. 
Foro Español de Pacientes

5º Congreso Separ de  Pacientes
Foro Estratégico Institucional Separ 

FEISS 2022

VI Congreso de Organizaciones de
Pacientes. POP

Mesa Separ Jóvenes



Jornada asma y poliposis nasal. DM del
Asma. Congreso de los Diputados. 

Jornada asma y poliposis nasal. DM del
Asma. Congreso de los Diputados. 

Jornada asma y poliposis nasal. DM del
Asma. Congreso de los Diputados. 

Jornada asma y poliposis nasal. DM del
Asma. Congreso de los Diputados. 

Jornada asma y poliposis nasal. DM del
Asma. Congreso de los Diputados. 

Jornada asma y poliposis nasal. DM del
Asma. Congreso de los Diputados. 
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Día Mundial de la Tuberculosis
Ministerio de Sanidad

Día Mundial Sin Tabaco. Hospital San
Carlos. Madrid

Jornada sobre Asociaciones de
Pacientes. Unidad Editorial

Patient Day
Boehringer

Libro “Gestionar lo inaudito” sobre la
pandemia

Diálogo médico-paciente sobre epoc.
Farmaindustria



Jornada asma y poliposis nasal. DM del Asma.
Congreso de los Diputados. 
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Jornada Equidad en Salud.
Congreso de los Diputados

Reunión Patient Advocacy Exchange. 
AstraZeneca. 

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

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

Conferencia Pacientes con Tos
Crónica. 
ELF y NeuroCough. 



Jornada asma y poliposis nasal. DM del Asma. Congreso de los Diputados. 
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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 federación,

sus directivos, sus acciones y sus demandas en los medios de comunicación. 



Formación y
empoderamiento del
paciente
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La federación organizó en marzo de 2022 el webinar "Covid-19. El paciente respiratorio ante
la desescalada“, con el objetivo de proporcionar a los pacientes respiratorios información
fiable por la que poder guiarse ante el inicio de la supresión de las medidas de protección
contra el coronavirus. 
La sesión contó con la participación de los doctores Joan B. Soriano, médico epidemiólogo
del Servicio de Neumología del Hospital Universitario de La Princesa e investigador del
CIBERES (Centro de Investigación Biomédica en Red en Enfermedades Respiratorias) y
Tamara Alonso, neumóloga en el Servicio de Neumología del Hospital de La Princesa de
Madrid

IV 

Formación, educación, información 

Sesión virtual: 
"Covid-19. El paciente respiratorio ante la desescalada”
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Desplegable educativo sobre asma
grave destinado a mejorar el
conocimiento de los pacientes con
asma grave. Informa sobre qué es el
asma grave, tipos, síntomas,
diagnóstico y estrategias de control.
Se trata de un material atemporal,
accesible  de modo permanente
desde la web de la Federación.

Asma grave Corticoides orales

Para facilitar  los pacientes con asma una buena
utilización de los corticoides orales y evitar su
sobreuso, Fenaer puso a su disposición, en su
página web, un calendario de registro que les
permite llevar un seguimiento y control de la
administración de estos fármacos.
De manejo muy sencillo, el documento consta de
una página por cada mes del año, con una tabla en
la que, para cada uno de los días, el paciente debe
anotar el número de comprimidos de su
medicación que ha tomado y la dosis de cada uno
de los comprimidos. Asimismo, se añade una
casilla para que marque si en esa fecha acudió al
servicio de urgencias.
el calendario facilita también la evaluación de la
administración y efectividad del tratamiento por
parte del médico.

El proyecto ha sido
posible gracias a la
colaboración de:

El proyecto ha sido
posible gracias a la
colaboración de:
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Con el fin de concienciar sobre la importancia
de la nutrición y el mantenimiento en el
tiempo de una dieta equilibrada en los
pacientes con asma, Fenaer diseñó la serie de
vídeos Asma y Nutrición, cuyos dos primeros
episodios fueron ya realizados y emitidos a
través del canal de YouTube de la federación.
La serie se estructura en 15 unidades
formativas, en las que progresivamente se irán
abordando los conceptos más generales y
particulares de nutrición con contenidos
específicos para los pacientes con asma. Se
pretende, con ello, proporcionar la
información básica sobre la influencia de la
elección de alimentos en su patología y salud
en general, y ahondar también en cuestiones
más concretas. 

Asma y nutrición

El proyecto ha sido posible 
gracias a la colaboración de:

Guía de Calidad del Aire

Campaña de difusión de la Guía de calidad del
aire para pacientes respiratorios, en la que se
recogen los principales datos sobre este
fenómeno, además de  recomendaciones para
evitar las consecuencias más dañinas de la
polución y para contribuir a reducir el impacto
sobre el medio natural de las emisiones que se
generan en el día a día.
La guía, que puede descargarse desde la web,
ofrece los conocimientos básicos necesarios,
así como herramientas y recomendaciones
útiles para proteger a los pacientes
un ambiente contaminado. De forma
esquemática y práctica, y con un lenguaje claro,
proporciona desde datos sobre los principales
contaminantes exteriores e interiores hasta
recursos para protegernos de elementos
ambientales nocivos.

El proyecto ha sido posible 
gracias a la colaboración de:



En 2022, Fenaer remitió a centros de formación del
profesorado, federaciones de deporte escolar y

asociaciones de padres el Protocolo de Asma Escolar
elaborado por la Coordinadora Nacional de Asma de

FENAER, a través de las organizaciones asociadas, para
concienciar a las administraciones y centros educativos
sobre el asma en niños y adolescentes, proporcionar los

conocimientos básicos de actuación ante una crisis
asmática e informar sobre las dificultades que para los

niños y jóvenes con asma moderada o grave puede
suponer la obligatoriedad de uso de mascarilla.

El manual, que cuenta con el aval de la Sociedad Española
de Neumología y Cirugía Torácica, SEPAR, la Sociedad

Española de Alergología e Inmunología Clínica, SEAIC y la
Sociedad de Neumología Pediátrica, está también

disponible en la web de Fenaer.

Se difundió también a través de la web, boletín informativo
y redes sociales de la federación, en una campaña en la que
la federación reclamó también la creación de la figura de la

enfermera escolar en todos los centros públicos de
enseñanza y que incluyó la emisión de un episodio del

podcast Date un Respiro.
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Tos crónica

Con el fin de difundir el conocimiento sobre la tos
crónica y su impacto sobre los pacientes que la
sufren, Fenaer colaboró con MSD en un proyecto que
incluyó una sesión formativa virtual y un episodio del
podcast Date un Respiro.
Se incluyó además un  espacio específico sobre la tos
crónica dentro del apartado Enfermedades
Respiratorias del portal web de la federación, como
fuente de información y educación de los pacientes
que la padecen.

El proyecto ha sido
posible gracias a la
colaboración de:

Asma escolar

En 2022, Fenaer remitió a centros de formación
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 niños y adolescentes, proporcionar
los conocimientos básicos de actuación ante
una crisis asmática e informar sobre las
dificultades que para los niños y jóvenes con
asma moderada o grave puede suponer la
obligatoriedad de uso de mascarilla.

El manual, que cuenta con el aval de la Sociedad
Española de Neumología y Cirugía Torácica,
SEPAR, la Sociedad Española de Alergología e
Inmunología Clínica, SEAIC y la Sociedad de
Neumología Pediátrica, está también disponible
en la web de Fenaer.

Se difundió también a través de la web, boletín
informativo y redes sociales de la federación, en
una campaña en la que la federación reclamó
también la creación de la figura de la enfermera
escolar  y que incluyó la emisión de un episodio
del podcast Date un Respiro.

El proyecto ha sido posible gracias a la
colaboración de:



Concienciación y
divulgación
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V 

Conmemoración de días mundiales

Semana Mundial de la Inmunización
Fenaer su sumó a la celebración de la SM de la Inmunización con la campaña El enemigo es la enfermedad,

no la vacuna.  El objetivo de la campaña fue poner en valor la influencia positiva que han tenido las vacunas

en la evolución de la especie humana, animar a la población a inmunizarse contra patologías muy extendidas
y refutar algunos de los mitos que se han creado alrededor de estos fármacos, bulos que dificultan un
avance rápido hacia la erradicación de males perfectamente prevenibles. Además de mensajes difundidos a
través de la web y las redes sociales, se emitió un episodio del podcast Date un Respiro.

El proyecto ha sido posible gracias a la colaboración de:



Día Mundial de las
Enfermedades Raras

Fenaer se sumó a la conmemoración del Día
Mundial de las Enfermedades Raras reafirmando
su reclamación de igualdad de oportunidades,
mejores tratamientos y diagnósticos, mejor
atención médica y eliminación de barreras
sociales para los pacientes con estas patologías.

Día Mundial de la Neumonía

Fenaer colaboró con el proyecto Pneumolight,
promovido por la asociación Neumoai, en la difusión
de la campaña de concienciación sobre la neumonía
lanzada con motivo del Día Mundial de esta
enfermedad.
Cerca de 300 edificios y lugares emblemáticos de
todo el mundo se sumaron a la iniciativa,
iluminándose en color azul el 12 de noviembre, como
forma de dar visibilidad a la neumonía.
La federación concretó su labor de apoyo en el
envío de notas de prensa a todos los medios de
comunicación nacionales y autonómicos, así como
en la difusión de la iniciativa a través de su web y
redes sociales.

24



Semana Mundial de Concienciación sobre uso de
Antimicrobianos

El proyecto ha sido
posible gracias a la
colaboración de:
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Coincidiendo con la Semana Mundial de Concienciación sobre el uso de Antimicrobianos, Fenaer lanzó una
campaña apoyada en un “trivial” digital para informar a la sociedad sobre este fenómeno y concienciar para un
buen uso de estos fármacos.. Además se utilizaron también los materiales gráficos facilitados por la OMS para
apoyar los mensajes de la campaña.
La campaña se difundió a través de nota de prensa remitida a los medios de comunicación, varias publicaciones
en la página web de la federación, boletín informativo y redes sociales.



Día Mundial de la Tuberculosis
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Fenaer se sumó al Día Mundial de la
Tuberculosis con una campaña destinada a  
llamar la atención sobre esta enfermedad y
redoblar la batalla para acabar de una vez por
todas con los problemas que genera. Con el
hashtag #EndTB, promovido por la OMS, la
Alianza Alto a la Tuberculosis y el Fondo Mundial
de Lucha contra el SIDA, la Tuberculosis y la
Malaria, se diseñaron creatividades para apoyar
mensajes de concienciación difundidos a través
de la web y redes sociales.
La Federación representa a los pacientes en la
Comisión ministeraial Nacional.

Día Mundial del Farmacéutico

En 2022, la federación quiso sumarse también al
Día Mundial del Farmacéutico, como homenaje y
agradecimiento a un colectivo de profesionales
que juega un papel fundamental en la atención a
quienes sufren enfermedades crónicas.

Con una creatividad propia, se difundieron
mensajes de felicitación y agradecimiento a través
de la web y las redes sociales.



Día Internacional por un Aire Limpio

El proyecto ha sido posible
gracias a la colaboración de:
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Fenaer aprovechó la conmemoración del Día Internacional del Aire Limpio por un Cielo Azul,
convocado por Naciones Unidas el día 7 de septiembre, para reclamar medidas decididas
contra la contaminación por parte de las instituciones y de la sociedad.

La federación elaboró y difundió la campaña La contaminación y tus pulmones, en la que se
explica cómo la polución afecta a la población en general y, más específicamente, a los
pacientes respiratorios crónicos.  Basada en una infografía y en vídeos breves, la campaña se
difundió a través de la web y las redes sociales. Además, se remitió una nota de prensa a los
medios de comunicación en la que se destacaba la conveniencia de aprovechar la crisis
energética y climática para erradicar la contaminación que daña a los pulmones.
Asimismo, dedicó a esta conmemoración el episodio nº 52 del podcast Date Un Respiro.



Día Mundial de la epoc

El proyecto ha sido
posible gracias a la
colaboración de:

28

Fenaer llevó a cabo una campaña de concienciación vinculada al Día Mundial de la EPOC, que
se conmemora promovido por la Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD)
el día 16 de noviembre bajo el lema Your Lungs for Life- Tus Pulmones para la Vida.
La campaña se centró en la divulgación de tres aspectos: diagnóstico, prevención y visibilidad
y se apoyó principalmente en un vídeo de corta duración elaborado con imágenes de niños en
situaciones vinculadas con el hecho de respirar, acompañadas de mensajes sobre cómo
prevenir la epoc y actuar para un diagnóstico temprano.
Se difundió a través de publicaciones en la web, redes sociales, el boletín Mundo Fenaer y
envío de nota de prensa a los medios y se dedicó al Día Mundial el episodio 57 del podcast
Date un Respiro.
Fenaer aprovechó esta conmemoración para reclamar, una vez más, la actualización del Plan
Nacional de la Epoc.



Día Mundial sin Tabaco
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Campaña con motivo del Día Mundial Sin Tabaco 2022 . Acciones de comunicación iniciadas
en los días previos del DM (26 de mayo) y sostenidas hasta inicios de junio (9 de junio), con
una duración de 15 días, que incluyó publicaciones de concienciación e informativas sobre
recursos para dejar de fumar y sobre la campaña en web, redes sociales y en el boletín Mundo
Fenaer, así como el wpisodio nº 47 del podcast Date un Respiro, emitido el 25 de mayo. 

Entre el 26 de mayo y el 4 de junio, se desarrolló además una campaña de banners y banners
dinámicos en medios de comunicación de ámbito nacional, con 9.800.000 visualizaciones y
5.140 clics en la página web de Fenaer (publicación relativa a recursos para dejar de fumar).

El proyecto ha sido
posible gracias a la
colaboración de:
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Campañas de concienciación

Vacunación

Vinculada a los mensajes y materiales lanzados con motivo de la Semana Mundial de la Inmunización, la
federación desarrolló en mayo, junio y septiembre de 2022 una campaña destinada a promover la
inmunización como un mecanismo real de protección ante enfermedades prevenibles y potencialmente
mortales.

Esa campaña enlazó con otra, desarrollada el último trimestre del año (octubre a diciembre), en
coincidencia con la campaña de vacunación, de concienciación sobre la necesidad de vacunarse contra la
gripe y la neumonía neumocócica. Para ello, se reutilizaron las ilustraciones de SR. Reny y se realizó un video
animado para crear nuevos mensajes centrados en las vacunas contra la gripe y el neumococo, sobre un
tema musical propio.

La campaña se difundió a través de la web, redes sociales y el boletín informativo.

El proyecto ha sido
posible gracias a la
colaboración de:
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Qué hacer ante una crisis de asma

Campaña con el doble objetivo de dar visibilidad al asma como patología potencialmente grave y
proporcionar información sobre cómo actuar en caso de presenciar una crisis de asma. Fenaer elaboró el
descargable Qué hacer ante una crisis de asma, disponible en la web de la federación y que, de forma
gráfica, informa sobre las señales de alerta y los pasos a dar para ayudar al afectado. 
Además de en la página web, la campaña se difundió a través de las redes sociales, el boletín Mundo
Fenaer, y un episodio del podcast Date un Respiro.

El proyecto ha sido posible gracias a
la colaboración de:
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Virus Respiratorio Sincitial

La Federación llevó a cabo a lo largo de todo el año 2022
acciones de información, divulgación y concienciación sobre
el Virus Respiratorio Sincitial, destinada a combatir el
desconocimiento sobre este virus entre la población general.
Se desarrollaron materiales informativos (publicaciones web,
boletines),  y se utilizaron también vídeos protagonizados por
profesionales sanitarios y pacientes. Además, se dedicaron
al VRS dos episodios del podcast Date un Respiro.

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

Asimismo, se dio apoyo y difusión de las campañas de
concienciación 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.

El proyecto ha sido posible gracias a
la colaboración de:
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Cesación tabáquica

Además de conmemorar el Día Mundial Sin
Tabaco, Fenaer desarrolló a lo largo de 2022 una
campaña sostenida de concienciación sobre el
consumo de tabaco en todas sus formas,
animando a la cesación. 

Las acciones se dividieron en dos etapas: 
- Fin del verano: entre el 25 de agosto y 15 de
septiembre.
- Fin de año: entre el 15 y el 30 de diciembre.

El proyecto ha sido posible gracias a
la colaboración de:



En estrecha colaboración con Sanofi, Fenaer organizó 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 acción acompañada de la inauguración de la exposición Respirart.

El evento contó con la participación de la vicepresidenta segunda del Congreso, Ana Pastor, el Dr.
Santiago Quirce, Jefe del Servicio de Alergología del Hospital Universitario La Paz de Madrid, los
portavoces de Sanidad de los principales grupos políticos y la responsable de la Coordinadora
Nacional de Pacientes con Asma, Irantzu Muerza, y fue clausurado por la presidenta de la Comisión
de Sanidad del Congreso, Rosa Romero.
 
La federación aprovechó el Día Mundial para reivindicar una estrategia nacional contra el asma que
mejore el diagnóstico y tratamiento de los pacientes y aborde de forma específica el asma grave. 
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Colaboraciones

Día Mundial del Asma



También en el Día Mundial
del Asma, la federación
colaboró en los eventos
organizados y difusión de la
campaña Cero Barreras
promovida por
AstraZenecal. 

Promovida también por
AstraZeneca, se participó en
el proyecto Asma. Conexión
Zero y en la realización de un
vídeo protagonizado por
pacientes que conversan
con profesionales sanitarios
y reconocen su trabajo en
beneficio de los pacientes.
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Ciudades que inspiran

Fenaer está integrada en el proyecto de AstraZeneca ‘Ciudades que inspiran’, que busca el
compromiso de la ciudadanía y las administraciones públicas locales con la calidad del aire.. La
iniciativa cuenta con el apoyo de las asociaciones federadas Epoc España y Sevilla Respira y de la
Sociedad Española de Neumología y Cirugía Torácica, Separ. 
La plataforma facilita la promoción de foros de debate entre agentes sociales, pacientes y
sociedades científicas, para impulsar después proyectos que mejoren la calidad del aire.



Colaboración con Sanofi para el desarrollo de un certamen destinado a jóvenes artistas
universitarios, en el que se interpreta el sentir y dificultades de los pacientes con asma grave y
poliposis nasal.  Las obras seleccionadas se reúnen en una exposición inaugurada en el Congreso
de los Diputados con motivo del Día Mundial del Asma, y presentada desde entonces en distintos
espacios expositivos para dar una mayor visibilidad al asma y facilitar la comprensión de las
limitaciones por parte del gran público.
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Respirart



Posicionamientos e
incidencia política
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VI 

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

Ante el debate surgido, sobre la necesidad de potenciar la prescripción de inhaladores de “baja huella de
carbono” y la potencial limitación que esto conllevaría en los dispositivos presurizados de dosis medida
(pMDI), Fenaer fijó un posicionamiento en defensa de la seguridad y la salud de los pacientes respiratorios,
solicitando que el criterio clínico prevalezca sobre el medioambiental en la elección 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 comunicación y defensa de las personas con enfermedades
respiratorias para recibir el mejor tratamiento posible, sin que en la indicación interfiera ningún criterio que no
sea el estrictamente clínico.

El posicionamiento fue presentado públicamente en febrero de 2022 en un acto en el que se proyectó 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 evolución de su enfermedad.
Asimismo, ha sido transmitido a las autoridades sanitarias, grupos políticos con representación en el
Congreso de los Diputados, sociedades científicas y otras entidades.



Tras las acciones impulsadas en años anteriores para la
supresión 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, insistió en 2022 en su solicitud de retirada
definitiva de este trámite, tanto para la triple terapia
prescrita a los pacientes con epoc como a los que sufren
asma grave, a los que no se aplicó la suspensión
provisional del visado.

Ante este agravio comparativo, la federación se dirigió en
diversas ocasiones al Ministerio y a los grupos políticos
con representación en el Congreso, pidiendo la
eliminación definitiva del visado de la triple terapia
inhalada y, hasta que esa decisión sea firme, la urgente
suspensión temporal del visado de inspección médica de
todas las modalidades de triple terapia inhalada para el
tratamiento de adultos con asma grave.
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Triple terapia inhalada

Tratamiento biológico para la poliposis nasal

El nuevo tratamiento biológico Dupilumab, autorizado hace casi tres
años por la Agencia Europea del Medicamento, supondría una notable
mejora de la calidad de vida de los pacientes que padecen poliposis
nasal grave. Sin embargo, este fármaco sólo está actualmente
financiado por el sistema público de salud para tratar la dermatitis
atópica grave y el asma grave en varios rangos de edad, pero no para la
poliposis nasal. Es por ello que FENAER demandó la financiación de
este tratamiento para, al menos, los pacientes que padecen poliposis
nasal con triada ASA (poliposis, asma e intolerancia a los derivados del
ácido acetil-salícilico) o casos con GEPA que ya han sido intervenidos
en varias ocasiones, pero en los que la cirugía local no consigue
erradicar una enfermedad que es sistémica.
En colaboración con la Sociedad Española de Otorrinolaringología y
Cirugía de Cabeza y Cuello (SEORL-CCC), la federación remitió
escritos a las autoridades sanitarias.
Además difundió su petición a través de la web y redes sociales y
emitió un episodio del podcast Date Un Respiro a la poliposis nasal, en
una campaña que sirvió también para dar visibilidad a esta patología.



Estudio realizado por la Federación durante el verano de 2022, con la participación
de medio millar de  pacientes de las diecisiete comunidades autónomas y las dos
ciudades autónomas españolas, así como resultados de grupos cualitativos. 

Participaron pacientes de la mayor parte de las patologías respiratorias -incluyendo
las minoritarias-. Tenía el objetivo de conocer más sobre la calidad de la atención
sanitaria y acceso a tratamientos. Ha permitido identificar las principales carencias
del sistema, la percepción que los pacientes tienen de la atención que reciben, su
grado de satisfacción con la información que se les proporciona o el acceso a
tratamientos y programas. Se llevó a cabo a través de grupos de debate de larga
duración y, en paralelo, con las respuestas a un cuestionario telemático de 61
preguntas, difundido con la colaboración de asociaciones y en redes sociales.

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

Sus datos se están utilizando en el diseño de las campañas y acciones que
desarrolla la Federación, y también en comunicaciones públicas, como forma de
poner de manifiesto las carencias y necesidades de las personas afectadas por
enfermedades respiratorias.

Estudio sobre la situación de los pacientes
respiratorios

El proyecto ha sido posible gracias a
la colaboración de:
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Internacional
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VII 

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.
Global Allergy & Airways Patient Platform (GAAP).

Participación en reuniones recurrentes como miembros del Patient Advisory Group.
Presentación 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 organización de  la reunión anual general de
miembros.
Revisión del documento en Español del proyecto DIG_IT junto a AEPNAA.
Presentación de ponencia sobre el papel de los pacientes en el desarrollo de la inteligencia artificial (IA)
aplicada a la medicina, en el marco del proyecto OPTIMA. 
Presentación 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.

FENAER ha fortallecido su presencia y participación en los foros internacionales relacionados con la salud
respiratoria,  lo que le ha permitido aportar su visión a los debates, así como presentar en el ámbito europeo
proyectos y acciones que forman parte de su labor de atención y defensa de los pacientes respiratorios.

Estamos representados en:

Se recogen a continuación  a modo de resumen las principales actuaciones de la federación en las entidades
internacionales.

European Lung Foundation (ELF)

Sesión formativa organizada por EFA, FENAER y la Asociación Española de Personas con Alergia a Alimentos y
Látex (AEPNAA) sobre Claves para construir campañas eficaces de incidencia política.



 Participación en el evento anual de pacientes en representación de FENAER..

Representación de los pacientes respiratorios españoles en reuniones y comités de Sanofi, Novartis y
Pfizer.

FGlobal Allergy & Airways Patient Platform (GAAP)

Eventos y comités
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Más información sobre las campañas y acciones

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

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

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

Campaña de concienciación con recursos para dejar de fumar en el Día Mundial
Sin Tabaco 2022

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

Campaña de Fenaer en el Día Internacional del Aire Limpio para erradicar la
contaminación que daña a los pulmones

‘Vacúnate’, el vídeo de Fenaer que anima a inmunizarse contra enfermedades
prevenibles

Campaña «Qué hacer ante una crisis de asma»

Fenaer anima a los pacientes respiratorios a inmunizarse con la campaña
‘Vacúnate contra la gripe y el neumococo’

Fenaer conmemora el Día Mundial de la Epoc con un vídeo animando a cuidar los
pulmones

Un “trivial” de Fenaer para aprender en la Semana Mundial de Concienciación
sobre el Uso de los Antimicrobianos

La resistencia a los antimicrobianos, una amenaza cada vez mayor para la salud
pública mundial

Un folleto electrónico 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/



