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2021. Ano de reflexiéon y conciencia institucional

Durante el 2021 hemos vivido unos meses muy intensos, llenos de
incertidumbre debido a la estela que nos ha dejado la pandemia del Covid-
19.

La AEM ha apostado por intensificar la comunicacion digital. Gracias a las
redes sociales hemos podido conocer emocionantes historias de
superacion de personas afectadas por meningitis. Hemos tenido
oportunidad de hablar en directo con personalidades del mundo de la salud
y la ciencia, conociendo asi los avances en el campo de la investigacion.
La AEM, como no podia ser de otra manera, se ha unido a la hoja de ruta
marcada por la OMS para derrotar la meningitis en 2030. Hemos
puesto en marcha una ronda de encuentros con los principales actores
politicos de nuestro pals solicitando la inclusion de la vacuna contra la
meningitis B en el calendario vacunal, para acabar con la inequidad
territorial en cuanto a prevencion en salud. Asi fue como en noviembre
asistimos al anuncio de la inclusiéon de esta vacuna en Cataluia, y que
desde la AEM celebramos con la esperanza de que pronto sea una realidad
en el resto de comunidades autonomas.

En nuestro afan por ofrecer los mejores servicios, hemos ampliado las
coberturas de apoyo a los afectados por meningitis y hemos incorporado
nuevos miembros a nuestro Comité Cientifico para cubrir todas las areas
sanitarias.

Desde la AEM seguiremos luchando por la igualdad en el acceso a la
prevencion de la meningitis a través de la vacunacion sistémica y por la
atencion especifica de las secuelas para asegurar una calidad de vida
digna a los afectados y sus familiares.
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Mision
Derrotar la meningitis en Espafia a través de la concienciacion sobre la
importancia de la vacunacion para su prevencion y aumentando el
conocimiento sobre la enfermedad y sus consecuencias.

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 ambito institucional,
cientifico y social contribuyendo al objetivo de vencer la meningitis en Espafia.

Valores
EMPATIA - CONOCIMIENTO - COLABORACION - PROFESIONALIDAD

Equipo directivo
Comité Cientifico
Madrina de Honor
Embajadores
Delegados territoriales
Equipo técnico
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Concienciacion



Estrategia institucional.
Por la equidad territorial en salud

Desde la AEM se puso en marcha una campaina de sensibilizacion para
obtener el apoyo de las instituciones y de los principales decisores
politicos en la implementacion de la vacuna contra el meningococo B
en el calendario vacunal y acabar con las desigualdades entre comunidades
autonomas, promoviendo el acceso a la prevencion por igual de todas las
familias espafiolas.

Hemos tenido el privilegio de reunirnos con grupos

politicos y responsables en materia de salud

de algunas comunidades auténomas, asi como

del propio Ministerio de Sanidad.

Sin duda nuestro pais tiene una gran conciencia

en materia de salud y confiamos en que todo este

trabajo poco a poco dara sus frutos, como asi ha

sido en Catalufia.

Aprobacion de la vacuna
menB en Cataluna

En noviembre, tras reunirnos con el Conseller Argimont y la Secretaria de
Salut Publica, Dra. Cabezas, asistimos a un gran logro gracias a la
colaboracion entre instituciones y pacientes: el anuncio de la inclusion de la
vacuna contra el meningococo B en el calendario vacunal de Catalufia.
Desde la AEM lo celebramos con gran alegria, dispuestos a lograr la equidad en
todo el territorio espafiol.



Objetivo: derrotar la meningitis 2030

Manifiesto bajo el titulo, Respuesta espafiola contra la meningitis:
Objetivo derrotar la meningitis 2030. El documento es la respuesta
médica y social a la hoja de ruta que ha fijado la Organizacion Mundial de
la Salud para acabar con la meningitis, que sigue provocando la muerte de
unas 300.000 personas al afio.

Una llamada de atencion a los actores politicos y al resto de la sociedad a dar
un paso al frente en esta lucha y asumir un compromiso de salud publica
y de equidad social, en apoyo a las familias, a la crianza y a la natalidad. El
texto recoge y auna las reivindicaciones de miles de afectados, familias y
médicos para aprobar un protocolo nacional que establezca criterios
comunes de base exclusivamente cientifica.

Primeras organizaciones firmantes:
e Asociacion Espafiola contra la Meningitis
Asociacion Espafiola de Pediatria
Confederation of Meningitis Organisations
Organizacion Mundial de la Salud
Asociacion Espafiola de Enfermeria y Vacunas
Asociacion Espafiola de Enfermeria Pediatrica



Webinar: el horizonte de la lucha contra
la meningitis en Espana

El 21 de octubre la AEM celebrd un Webinar para presentar, de la mano de
profesionales destacados de la salud, la situacion actual de la meningitis en
Espafia y qué pasos se estan llevando a cabo en Espafia para cumplir con la
Hoja de Ruta marcada por la OMS para derrotar la meningitis y
contribuir a la mejora de los tratamientos para evitar sus graves
secuelas.



Apoyo a personas
afectadas




Exposicion Itinerante y Virtual
Las Caras de la Meningitis

En 2021 tuvimos la oportunidad de volver a poner en marcha Ia
Exposicion itinerante "Las Caras de la Meningitis" llevandola a varias
ciudades espaiolas. Ademas, decidimos digitalizar los materiales y crear
una Exposicion Virtual en nuestra pagina Web, manteniendo activa esta
campafia para que pueda ser visitada desde cualquier lugar,
independientemente de la situacion socio-sanitaria.

La exposicidon relata historias reales de superacion de la meningitis pero
también de duelo. A través de fotografias y un libro que recoge los
testimonios de 10 afectados por la enfermedad se muestran las graves
secuelas que puede dejar y la importancia de su prevencion a través de
la vacunacion.

Ciudades que han acogido la Exposicion:
e Madrid
e Santiago de Compostela
e Vigo
e Alicante
e Valencia
e Castellon


https://contralameningitis.org/las-caras-de-la-meningitis/

Conoce los serogrupos de la meningitis

Este afio la AEM inici6 una campafa global para concienciar a las
familias y proteger a los mas pequeinos contra enfermedades tan graves
como la meningitis.

Para ello se cred el cuento Valentina Superheroina, con ilustraciones
llamativas y una historia de superhéroes para explicar la importancia de
las vacunas para prevenir la meningitis.

Se crearon materiales animados basados en los personajes del cuento
para explicar los sintomas de la meningitis, asi como el tratamiento y su
prevencion.

Valentina adora jugar a los super héroes y, aunque es muy valiente casi siembre, jtiene mucho miedo
de las inyecciones! Lo que no sabe es que, gracias a ellas, puede conseguir grandes cosas. En la
consulta del Doctor Federico descubre un gran secreto que lo cambiara todo...


https://contralameningitis.org/conoce-los-serogrupos/

Curso de formacion en meningitis para
portavoces, afectados y familiares

El objetivo es conocer a fondo todo lo relacionado con la enfermedad y
convertir a los afectados en auténticos «pacientes expertos». Porque
cuanto mas conocimiento tengamos de la enfermedad mas posibilidades
tendremos de llegar a todos los agentes implicados en la toma de
decisiones sobre salud publica y podremos contribuir en la
sensibilizacion global sobre la meningitis y sus secuelas.

Formacion en marketing digital para el equipo
tecnico de la AEM

Borja Giron, experto en marketing
digital y autor del libro El otro éxito,
colabord con la AEM ofreciéndonos dos
cursos gratuitos de WordPress para el
equipo técnico de la AEM, con el que
aprender a manejar mejor nuestra Web
y ofrecer mejores servicios a nuestros
afectados. Ademas nos regald tres
ejemplares de su libro para sortear entre
todos nuestros seguidores.



Dia Mundial contra
la Meningitis



CoMO

El tema elegido por la Confederacion de Organizaciones de Meningitis
(CoMO) para 2021 fue, aligual que en 2020, Derrotar la meningitis,
#DefeatMeningitis, cuyos mensajes principales se centraron

en la importancia de la prevencion y el tratamiento en las

primeras 24 horas.

Como cada afio compartimos sus infografias informativas y

realizamos una campafa propia para difundir los mensajes.



Campanfa por el Dia Mundial contra la Meningitis

La Asociacion Espafiola contra la Meningitis puso en marcha varias iniciativas
para llamar la atencion de la sociedad espafiola sobre la enfermedad:

Creacion de un icono propio por el Dia Mundial contra la Meningitis, con
el que todos los afectados y amigos publicaron sus fotos en redes.

Campafia para iluminar de verde las fachadas de mas de 60 edificios
publicos por toda Espaina en apoyo a los afectados por meningitis.



1er Encuentro #ArribalLaVida
Por la esperanza de un futuro sin meningitis

Por primera vez, la AEM organizé un encuentro virtual que reunié a
cientificos y expertos internacionales, afectados por meningitis y
profesionales de la salud.

En este encuentro que se retransmitio en directo pudimos conocer toda la
actualidad sobre meningitis, datos epidemiolégicos, vacunacion, avances
en técnicas de diagndstico, etc. Ademas contamos con la participacion de
supervivientes de meningitis que nos acercaron la realidad que viven los
afectados y sus familias.

La inauguracion contd con la participacion de la Directora de Salud Publica,
Pilar Aparicio, el presidente del Foro Espafriol de Pacientes, Andoni
Lorenzo; el presidente de la Confederacion de Organizaciones de la
Meningitis (CoMO), Chris Head, y |a presidenta de la AEM, Cristina Regojo.



Apoyo a la
evidencia cientifica

Foros, congresos, formacion e investigacion



Il Foro pediatrico virtual: Dia Mundial de la
Meninitis

Cristina Regojo participd en este encuentro virtual, organizado por Gaceta
Médica, junto a expertos y destacd la importancia de apostar por la
vacunacion como mejor método preventivo contra la meningitis.

Escuela de Padres COMCADIZ

Cristina Regojo relatd su experiencia
personal y explico los principales sintomas
de la meningitis en la Escuela de Padres
organizada por el Excelentisimo Colegio
Oficial de Médicos de Cadiz.

Vacunacion en tiempos de pandemia

Elena Moya, Vicepresidenta de la AEM,
participd en el Webinar Vacunacién en
tiempos de pandemia organizado por el
Consejo General de Colegios de
Farmacéuticos y el Foro Espaiiol de
Pacientes.



Webinar "Prevencion de la Enfermedad
Meningocadcica Invasiva (EMI)"

Organizado por el MICOF y en el que
participod nuestra Vicepresidenta, Elena
Moya.

Symposium ‘INVASIVE MENINGOCOCCAL DISEASE

Elena Moya, participo en
representacion de la AEM en este
Webinar organizado por Sanofi sobre
el impacto a largo plazo de la EMI y las
perspectivas preventivas futuras.

V Encuentro FEP de organizaciones de pacientes



| Jornadas online de vacunas Vithas La
Milagrosa: "De la infancia a la vida adulta"
Nuestra vicepresidenta Elena Moya, junto a Davide Morana, embajador

de la AEM, participaron en estas | Jornadas de vacunas apoyando la
prevencion y fomentando la vacunacion en las familias.

Webinar sobre la influencia de la pandemia en la
vacunacion contra la meningitis

Cristina Regojo, presidenta de la AEM y Elena Moya, vicepresidenta,
participaron en este webinar organizado por GSK, aportando la vision de los
pacientes en el palen "Meningitis and me: The patient perspective".



Excellence in Pediatrics Institute
13th Conference

Nuestra vicepresidenta Elena Moya presentd el éxito de nuestra
Asociacion en relacion a la introduccién de la vacuna MenB en

Catalunya gracias a nuestra estrategia de comunicacion

XVIIl Jornadas Internacionales de Actualizacidon en
Vacunas 2021. Instituto Balmis de Vacunas

Cristina Regojo, presidenta de la AEM participé en una mesa redonda sobre
prevencion de la enfermedad meningocécica, con una presentacion
titulada "La mirada de la AEM", en la que se mostraron casos reales de
personas afectadas por las secuelas de la meningitis.


https://twitter.com/hashtag/Catalunya?src=hashtag_click

Colaboraciones



Convenio de colaboracion con CONVIVES

Una organizacion que lucha por la calidad de vida de las personas que, por
diversas enfermedades, conviven con espasticidad. AEM y CONVIVES aunan
sus  esfuerzos para apoyar la

investigacion y promover iniciativas

que ayuden a las personas con las

patologias y sus familiares en todos los

ambitos de la vida.

Servicios para afectados de la AEM

La meningitis provoca muchas secuelas que
limitan a la persona que las padece. Para
mejorar su condicion fisica, AEM y el
Instituto de Rehabilitacion Funcional LA

SALLE firmaron un acuerdo para favorecer el acceso a los tratamientos de
rehabilitacion y fisioterapia a los afectados.

Convenio de colaboracion con
PASCUAL DE MIGUEL

A través de un acuerdo de colaboracion, el
despacho Pascual de Miguel ha puesto a
disposicion de la AEM y de todos sus socios un
servicio gratuito de consultas fiscales, de
derecho de familia, asi como en materia

laboral, y el resto de asuntos que en materia de derecho administrativo
pudieran ser de su utilidad.
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Apariciones en
medios



Directos en Instagram de AEM

Para llegar a un publico mas numeroso y facilitar toda la informacién sobre
meningitis y sus secuelas, la AEM puso en marcha durante el 20271 una
serie de directos via Instagram con la participacion de afectados y
expertos en salud y comunicacion digital.



Recortes de prensa

«El coste anual de los cuidados de un afectado por meningitis es de 11.050
euros» - News ProPatiens

Meningitis, una de las primeras causas de muerte por infeccion en nifios y
adolescentes - EFE Salud

Las medidas contra el Covid provocan un drastico descenso de la meningitis


https://news.propatiens.com/coste-cuidaidos-paciente-meningitis-elena-moya/
https://efesalud.com/meningitis-muerte-infeccion-ninos-adolescentes-fiebre/
https://www.diariodesevilla.es/salud/actualidad/Covid-provocan-drastico-descenso-meningitis_0_1562244059.html

El covid hace descender los casos de meningitis pero invisibiliza esta
patologia letal - El Periddico

AEM pide a Ayuso incluir esta legislatura la vacuna de la meningitis B en el
calendario vacunal - ConSalud.es

La OMS planea derrotar la meningitis antes de 2030 con prevencion,
atencion y vacunas - Siglo XX|


https://www.elperiodicodearagon.com/aragon/2021/04/24/covid-descender-casos-meningitis-invisibiliza-48691324.html
https://www.consalud.es/pacientes/aem-pide-ayuso-incluir-legislatura-vacuna-meningitis-calendario-vacunal_96255_102.html?utm_term=Autofeed&utm_medium=Social&utm_source=Twitter#Echobox=1620297416
https://www.diariosigloxxi.com/texto-diario/mostrar/2852158/oms-planea-derrotar-meningitis-antes-2030-prevencion-atencion-vacunas

La AEM solicita al Gobierno la inclusion de la vacuna contra la meningitis B en el
calendario vacunal - iSanidad.com

No mas Leires en la lista - El Corrreo Gallego

Cristina Regojo (AEM): “La Sanidad no deberia tener criterios territoriales o
monetarios" - ConSalud.es


https://isanidad.com/194858/la-aem-solicita-al-gobierno-la-inclusion-de-la-vacuna-contra-la-meningitis-b-en-el-calendario-vacunal/
https://www.elcorreogallego.es/tendencias/no-mas-leires-en-la-lista-YE8530166
https://www.consalud.es/pacientes/cristina-regojo-aem-sanidad-no-deberia-tener-criterios-territoriales-o-monetarios_102210_102.html#Echobox=1631697335

Manifiesto de respuesta espafiola contra la meningitis: su derrota en 2030
como principal objetivo - ConSalud.es

Vithas y la Asociacion Espafiola contra la Meningitis conciencian sobre la
enfermedad con una exposicion - Cope

Elena Moya (AEM): “La inequidad territorial frente a la meningitis es
indignante” - Gaceta Médica


https://www.consalud.es/pacientes/manifiesto-respuesta-espanola-meningitis-derrota-2030-principal-objetivo_102982_102.html?utm_medium=Social&utm_source=Twitter#Echobox=1632933361-2
https://www.cope.es/emisoras/comunidad-valenciana/alicante-provincia/alicante/noticias/vithas-asociacion-espanola-contra-meningitis-conciencian-sobre-enfermedad-con-una-exposicion-20211021_1573005
https://gacetamedica.com/profesion/e-moya-aem-la-inequidad-territorial-frente-a-la-meningitis-es-indignante/

Catalufia incorporara la vacuna contra el meningococo B a partir de 2022 -
Redaccion Médica

Argimon defiende esta medida como las que se “deben impulsar para
reducir las desigualdades en salud”

Estas son las autonomias donde la vacuna contra el meningococo B es gratis
- Redaccion Médica

Catalufia ha sido la Ultima regién en incorporar la dosis de Bexsero gratuita para
los lactantes


https://www.redaccionmedica.com/secciones/sanidad-hoy/estas-son-las-autonomias-donde-la-vacuna-contra-el-meningococo-b-es-gratis-9587
https://www.redaccionmedica.com/autonomias/cataluna/cataluna-incorporara-la-vacuna-contra-el-meningococo-b-a-partir-de-2022-6991
https://www.redaccionmedica.com/autonomias/cataluna/cataluna-incorporara-la-vacuna-contra-el-meningococo-b-a-partir-de-2022-6991

Reconocimientos



Mejor poster del V Congreso de Organizaciones
de Pacientes.






Agradecimientos

Como cada afio, no podemos terminar esta memoria anual sin recordar a
todos los que nos habéis acompafiado por el camino. Son muchas las
personas, que de manera voluntaria nos ayudan a difundir nuestras
actividades, los socios que mantienen su compromiso con AEM, nuestros
representantes institucionales, que hacéis de esta Asociacion una gran
familia. A todas las entidades que siguen apostando por Nosotros y nos
ayudan a cumplir con nuestra labor.

A todos vosotros jGracias!
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