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Ya hemos celebrado nuestro primer cumpleafios
iNo podemos estar mas orgullosos de nuestros primeros pasos!

El trabajo ha sido arduo, lento pero seguro, y los resultados lo demuestran. El
lanzamiento oficial de nuestra web nos ha introducido al mundo virtual. Hemos sido
contactados por miles de personas que teclean en la red la palabra “Meningitis” y
hemos multiplicado nuestro alcance sociosanitario con el servicio permanente de
ayuda a personas afectadas a través de la web.

Nuestra misidon tiene como prioridad la asistencia a las personas afectadas por
meningitis y sepsis, y con ese objetivo estan alineadas todas nuestras actividades.
A su vez buscamos concienciar al publico general sobre las secuelas y dafos que
puede causar la enfermedad y fomentar la investigacidn cientifica sobre mejores
terapias y formas de prevenirla.

Los expertos en enfermedades infecciosas siguen contando con nosotros en sus
reuniones y foros. Humildes pero seguros de nuestro mensaje, de nuestra misién
colaboramos con los profesionales de la salud desde la perspectiva de los pacientes.
En este 2017 hemos difundido nuestra misién dentro y fuera de Espafa. Nuestra
presencia en encuentros internacionales nos otorga credibilidad, asi como una
vision mas completa de la enfermedad.

Nuestro Unico propésito es apoyar la lucha contra la Meningitis para que los
casos disminuyan hasta llegar a cero.
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Mision

Derrotar la meningitis en Espafa a través de la concienciacion sobre la importancia
de la vacunacidén para su prevencién y aumentando el conocimiento sobre |a
enfermedad y sus consecuencias.

Vision

Ser una entidad reconocida y referente en Espafia en cuanto al abordaje integral de
las personas afectadas por la meningitis y/o sepsis y sus familias. Ser reconocidos
como organizacion de pacientes en el dmbito institucional, cientifico y social
contribuyendo al objetivo de vencer la meningitis en Espafia.

Valores

EMPATIA - CONOCIMIENTO - COLABORACION - PROFESIONALIDAD
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Estructura
Organizacional

La Asociacién Espafiola contra la Meningitis (AEM) es una entidad
sin animo de lucro de ambito estatal que trabaja a favor de las
personas afectadas por esta enfermedad.

Dentro de la estructura organizacional encontramos:

® Junta Directiva.

m Comité Cientifico.

m Voluntarios.
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Junta Directiva

La Junta Directiva de la AEM esta formada por antiguos miembros de la FIMM, que
tomaron el relevo tras su cierre para seguir luchando contra la meningitis. Todos
los integrantes estan intimamente ligados con la meningitis, pues son personas
afectadas o familia de personas afectadas por esta enfermedad.

Santiago Garcia Blanco Elena Moya Penderia Cristina Regojo Balboa

Presidente Vicepresidenta Vocal de pacientes
Delegada en Galicia

Carmen Vicente Martin Gloria Garcia |dafiez
Secretaria/Tesorera Vocal



Comité Cientifico

De acuerdo con mantener un fuerte compromiso con la ciencia y la investigacion,

la Asociacién cuenta con la supervisién médica de varios expertos en enfermedad
meningocdcica y pediatras de prestigio como componentes de su Comité Cientifico.

Federico Martinén-Torres
Jefe del Servicio de
Pediatria del Hospital
Clinico Universitario de
Santiago.

Juan Ruiz-Canela
Pediatra y Presidente
Estatal en la Asociacion
de Pediatras de Atencion
Primaria (AEPap)

Voluntarios

Jesus Ruiz Contreras
Jefe del Servicio de
Pediatria del Hospital
Universitario 12 de
Octubre de Madrid.

La AEM dispone de un grupo de personas que donan su tiempo libre y esfuerzo
para la realizacion y coordinacidn de actividades, eventos solidarios y gestiones de

la Asociacion.



nes Fundacionales

Sensibilizar a la opinion publica sobre las secuelas y dafios generales causados
por la meningitis y promover conductas para su prevencion especialmente entre
la poblacién infantil, adolescente y juvenil.

Difundir el conocimiento sobre las causas, tratamiento y prevencién de la
meningitis y sepsis en el publico en general y entre los profesionales de la salud
para su mejor reconocimiento, diagndstico y prevencion.

Fomentar la investigacidn cientifica sobre las causas , desarrollo y terapias de
todas las formas de meningitis y sepsis y promover el intercambio técnicoy
cientifico entre especialistas en la enfermedad.

Asesorar, apoyar e informar a familias afectadas por la enfermedad . ayudando
a aliviar la tensidn psicoldgica causada por la muerte y los dafios derivados de
la meningitis y la sepsis.



Publicos objetivos

Padres y madres preocupados por el reconocimiento de sintomas y defensa de
la importancia de las vacunas.

Personas afectadas por meningitis y sus familias, tengan o no secuelas visibles
y no visibles.

Sociedades cientificas y Colegios Profesionales.
Entidades afines.

Administracion.

Medios de comunicacion especializados en salud.
Industria farmacéutica.

Poblacion general.



de nuestro

17



Concienciacion



Creaciony lanzamiento de
nuestra web corporativa

Nuestra pagina web recibe miles de visitas de todo el mundo hispanohablante,
ya que somos la Unica entidad sin animo de lucro que lucha contra la meningitis
en Espanfa.

www.contralameningitis.org



https://contralameningitis.org

Creacion del Servicio de
Atencién a personas afectadas

El servicio permanente de ayuda a través de nuestra pagina web desarrolla
nuestra responsabilidad sociosanitaria hacia las personas afectadas por
esta enfermedad, sus familiares y cualquier persona necesitada de informacién
contrastada, veraz y fiable.

Dicho servicio incluye de forma totalmente gratuita una segunda opinién
meédica, un asesoramiento personal para acelerar los tramites para solicitar
ayudas del estado, un acompanamiento en el dolor, tanto fisico como moral.

Incorporacion de la Delegada para Galicia, la Dra. Regojo, a este servicio.
Atiende por escrito todas las dudas y preguntas del publico en general.

Su lanzamiento ha sido posible gracias a la ayuda social de CaixaBank para
nuestro Servicio gratuito de Atencidn a Afectados.



Folletos y pulseras para conocer
la meningitis

Incluimos y repartimos nuestro folleto "Las vacunas salvan vidas' en todas nuestras
actividades y eventos. A lo largo de 2017 repartimos mas de 200.000 folletos
para informar y concienciar sobre esta enfermedad, sus sintomas y vacunas para
prevenirla.

Realizamos nuestras primeras pulseras solidarias.
iMas de 1000 pulseras solidarias inundaron Espafia!



Campana en Change.org

Seguimos con nuestra campana en Change.org para la inclusion
de la vacuna contra el meningococo de serogrupo B en el
calendario vacunal nacional. j87.000 firmas!



24 de abril: Dia Mundial
contra la Meningitis

El tema elegido por CoMO (Confederation of Meningitis Organisations) para el
Dia Mundial fue ""Confia en tu instinto”.

Enmarcaron la campafia en este tema para concienciar sobre los sintomas de Ia
meningitis; los primeros signos suelen ser equivocos y similares a enfermedades
no letales.Muchos afectados fueron mal diagnosticados al solo acudir con fiebre
y malestar o vdmitos. Y sin embargo a las pocas horas sufrieron los sintomas de
una meningitis. Si tu instinto te dice que

es algo mas, que algo va mal...ijCorre al

hospital!

Para conmemorar este dia, desde AEM
organizamos varios eventos solidarios: La
Carrera Correpasillos en Vigo y el Cross
Solidario en Villanueva de |la Canada.






Conferencia Circulo de
Empresarios de Galicia

Nuestra Delegada en Galicia, la Dra. Cristina Regojo Balboa, dio una charla en el
Circulo de Empresarios de Galicia, con el titulo "Yo tuve meningitis. ;Y tu? Acciones
de la Asociacion Espainola contra la Meningitis”

La conferencia tratd sobre su historia personal con la meningitis y sobre las
actividades de AEM. Finalmente habldé sobre los eventos benéficos previstos para
el 2018 para captar posibles patrocinadores. Se repartieron folletos informativos
y dossieres con la informacién de los préximos eventos, y se consiguieron
patrocinadores gracias a ello.



Eventos solidarios



| Carrera Benéfica Gallega
Correpasillos

En el Dia Mundial contra la Meningitis
se celebré la | Carrera Benéfica Gallega
de Correpasillos, en el Pabelldn
Municipal de Bouzas (Vigo).
Participaron 200 nifios y sus familias.
Antes de empezar la carrera, Cristina
Regojo dié una pequeiia charla sobre
el Dia Mundial contra la Meningitis y
los objetivos de la AEM, y animd a los
asistentes a colaborar con la asociacion.

Se repartieron folletos informativos a
todos los asistentes y se vendieron 200
pulseras de la AEM. Se dieron medallas
a todos los participantes, cortesia del
Ayuntamiento de Vigo al igual que los
dorsales. Acudio a la entrega de premios
el concejal de Seguridad y movilidad,
Carlos Lopez Font.



Ademads, hubo un sorteo de regalos de
todo tipo, hinchables, maquillaje infantil,
zumos y refrigerios para los nifios, etc.
Todo ello cortesia de los patrocinadores.

Se recaudaron 2000 euros de inscripcio-
nes y 400 euros de las pulseras.

El evento fue muy bien acogido entre
las familias de Vigo y tuvo un impacto
muy positivo.



Cross Solidario infantil

Organizacion del Cross Solidario en conmemoracion del Dia Mundial contra la
Meningitis. Participaron mas de 300 nifos, provenientes de 4 colegios de la zona
noroeste de Madrid, de edades entre 8 y 12 anos.

Fue un total de 5 kildmetros de
carrera solidaria.

A todos los participantes se
les entregd una mochila por
parte del Ayuntamiento de
Villanueva de la Canada, y
folletos informativos sobre la
enfermedad.



Torneo de Padel
Villanueva de |la Canada

Torneo anual organizado por la Escuela de Tenis y Padel de Villanueva de la
Cafada, con gran participacion y 2 categorias, juvenil y adulto.

Todo lo recaudado por la inscripcién fue integro a la AEM.

Ademas, los profesores organizaron un cocido solidario cuya recaudacién fue
destinada integramente a la Asociacion Espafiola contra la Meningitis. Primera
edicién en la que se organiza una rifa con regalos de los comercios locales.



Tirada solidaria Villanueva

Organizacion de una tirada solidaria en Villanueva de la Carfiada
a favor de la Asociacion Espafiola contra la Meningitis.



Apoyo a la
evidencia cientifica

Foros, congresos e investigacion




Grupo de trabajo ECDC

Participaciéon de AEM en el grupo de trabajo del proyecto de ECDC (European
Centre for Disease Control), para lograr un registro Unico de vacunacion para
todos los paises europeos.

En su afan de armonizar los diferentes calendarios vacunales europeos, el proyecto
Consiste en crear un unico registro en el que se hallen todos los datos referentes

a la vacunacion de un individuo europeo independientemente de su pais de
procedencia.

Las jornadas se
celebraron en Es-
tocolmo, y en ellas
participaron otras
organizaciones
que forman parte
de CoMO.



Taller Interactivo Infectoldgico

Participacion de la AEM en la octava edicidn del Taller Interactivo Infectoldgico,

conocido por su acronimo 'TIPICO’, en Santiago de Compostela, organizado por

el coordinador de nuestro Comité Cientifico, el Dr. Federico Martindon-Torres.

La Dra. Regojo interviene en este taller
internacional, dirigido a profesionales
sanitarios.

El evento fue auspiciado por la AEM.
Se trataron temas diversos actuales
relacionados con las enfermedades
infecciosas.

Algunos de los temas tratados este ano
fueron el VRS, la vacuna de la Gripe y del
pneumococo, y el virus del Zika.



Simposio ESWI

Participacion como invitados en el simposio cientifico ESWI sobre
la prevencion de la gripe en los nifios, celebrado en Lovaina,
Bélgica.



Ponencilas



Conferencia en ESPID

La AEM estuvo presente en el encuentro internacional para
pediatras ESPID (European Society For Paediatric Infectious
Diseases), celebrado en Madrid.

Mas de 2000 personas pudieron acercarse al stand de la AEM y
de CoMO y recibir nuestros folletos informativos.



Presentacion en EiP

Participacion y ponencia de nuestra Vicepresidenta Elena Moya
en el congreso internacional EiP (Excellence in Pediatrics.

Presentacion de la Asociacion
Espanola contra la Meningitis
ante mas de 400 asistentes du-
rante la conferencia pediatrica
europea, celebrada en Viena,
Austria.



Conociendo la sede de MRF

Reunion en Octubre de la Junta Directiva de CoMO de la que
la AEM forma parte. Visita a la sede de la Fundacién inglesa
Meningitis Research Foundation en Bristol, Reino Unido.

Presentacion en el Hospital
Gregorio Maranon

Presentacidon de la AEM por segundo afio consecutivo ante
pediatras del Hospital General universitario Gregorio Marafnon.
Madrid.



Premios



Fundacion A.M.A.

El Patronato de la Fundacion A.M.A aprobd dentro de la Actividad "Ayudas Sociales”
una ayuda para nuestro nuevo proyecto web "Meningitis y Sepsis: condcelas,
véncelas 2018 " por un importe global de 4.000 €.

Mejor experiencia de Paciente

En el V Congreso Nacional Semergen de
Pacientes Cronicos, recibimos el Premio a la
Mejor Experiencia de Paciente por nuestra
actividad "World Meningitis Day: acciones de
la Asociacion Espaiola contra la Meningitis’.



Colaboraciones



Alianza General de Pacientes

Fuimos aceptados como miembros de la Alianza General de Pacientes. Importante
hito para adquirir relevancia y prestigio en el mundo asociativo espafol.

Participamos en el Encuentro Nacional de Asociaciones de Pacientes, bajo el

lema ‘Construyendo el futuro del paciente’. Jornada promovida por el Foro Espafiol
de Pacientes (FEP) con el apoyo de la Sociedad
Espafola de Atencidn al Usuario de la Sanidad
(SEAUS), la Alianza General de Pacientes (AGP)
y el Consejo General de Colegios Oficiales de
Farmacéuticos de Espana (CGCOF).



Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Cantabria

Firma de Convenio de Colaboracién con el Colegio Oficial de Farmacéuticos de
Cantabria. Estrechamos lazos para contar con el apoyo de los Farmacéuticos en la
divulgacion de la meningitis.



Apariciones
en medios



La AEM en los medios:
iHaz clic para ir a la noticia!

Actividades del Dia Mundial contra la Meningitis

Radio Nacional de Espana.
Atlantico.

Grupo Es Comunicacion Galicia
Faro de Vigo

Faro de Vigo

Little Vigo

Atlantico

Apariciones informativas

Faro de Vigo.
Heraldo de Aragdn
DiarioFarma



https://www.rtve.es/alacarta/audios/a-su-salud/su-salud-dia-mundial-lucha-contra-meningitis-24-04-17/3991736/
http://www.atlantico.net/articulo/vigo/velocidad-infantil-solidaria/20170424085256585305.html
http://grupoescomunicaciongalicia.com/?p=55941
http://amp.farodevigo.es/gran-vigo/2017/04/23/correpasillos-dia-meningitis/1665590.html
http://www.farodevigo.es/gran-vigo/2017/04/24/doscientos-menores-respaldan-lucha-meningitis/1666175.HTML
http://www.littlevigo.com/carrera-benefica-gallega-correpasillos/
http://www.atlantico.net/articulo/vigo/velocidad-infantil-solidaria/20170424085256585305.HTML
http://www.google.es/amp/amp.farodevigo.es/sociedad/2017/04/24/asociacion-espanola-meningitis-reclamaincluir/1666390.html
https://www.heraldo.es/noticias/salud/2017/04/03/la-asociacion-espanola-contra-meningitis-pide-que-sanidad-financie-vacuna-1168018-2261131.html
https://www.diariofarma.com/2017/04/04/la-asociacion-espanola-la-meningitis-pide-se-reevalue-estatus-bexsero

Testimonio: la historia
de Elena

Elena Moya, Vicepresidenta de AEM, padecié meningitis a los 4 aflos. Superd
la enfermedad sin secuelas, pero le cambid la vida. Elena lucha cada dia por la
desaparicion de esta enfermedad.

jHaz clic sobre la imagen para escuchar su testimonio!



Ayudanos a acabar
con la meningitis

Formas de colaboracion:

Hazte socio
Hazte voluntario
Haz una donacion
Comparte, publicita

\{

www.contralameningitis.org


https://contralameningitis.org

Agradecimientos

Tras un afo de andadura, no podemos estar mas contentos. A pesar de las
dificultades de los inicios y de los limitados recursos humanos de la Asociacion,
podemos decir que, poquito a poco, la AEM se va haciendo un hueco en la sociedad
espafiola. Todo ello es posible gracias al tesén y confianza de los que formamos
parte de esta humilde asociaciénal mismo tiempo enorme, ambiciosa y sobre todo
muy valiente, porque tiene muy claro que su objetivo de 0 casos de meningitis es
posible si estamos concienciados y motivados en conseguirlo.

Gracias a todos y cada uno de vosotros, empresas, personas, autoridades, que nos
habéis echado una mano en este fantastico 2017.
Con confianza y vuestra ayuda seguimos adelante. jA por el 2018!
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