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2020. Afo del crecimiento y la adaptacion

Este 2020 ha sido un afio dificil para la sociedad. Con la aparicion del Covid-
19, nos hemos visto obligados a ser mucho mas conscientes del cuidado de
la salud. Hemos cambiado nuestra forma de relacionarnos.

No ha sido un camino facil pero también ha hecho que tengamos una
conciencia social mucho mas amplia ante la salud publica y sobre las
vacunas como parte de la prevencion de enfermedades, tal y como promueve
la AEM en su trabajo diario desde 2016.

La Asociacion Espafiola contra la Meningitis también ha tenido que adaptarse
a la nueva situacion. Hemos transformado algunos de nuestros
proyectos y aumentado nuestra actividad en redes sociales para
mantenernos cerca de nuestros seguidores y dar todo nuestro apoyo a los
afectados por la meningitis o la sepsis. Sin duda ha sido un afio de
cambio que nos ha reforzado en nuestra mision.

Este afio también hemos crecido como organizacion, hemos
profesionalizado al equipo técnico y hemos ampliado nuestra red de
asesores y colaboradores externos, mejorando la calidad de nuestros
servicios.

Nuestro Comité Cientifico también ha vivido algunos cambios y nuevas
incorporaciones.

Incluso nuestro equipo directivo ha sufrido un gran cambio debido a la
marcha de uno de sus pilares durante todos estos afios, nuestra tesorera
Carmen Vicente, a la que deseamos todo lo mejor en su nueva faceta
personal y siempre estaremos agradecidos por su contribucion
desinteresada a la Asociacion.
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Mision
Derrotar la meningitis en Espafia a través de la concienciacion sobre la

importancia de la vacunaciébn 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
Asesores externos
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Concienciacion



(Grupo de trabajo
Ministerio de Sanidad

En 2019 entramos a formar parte del grupo de trabajo con el Ministerio
de Sanidad en la creacién de una estrategia para la vacunacion de
adolescentes contra 4 serogrupos del meningococo que pueden

causar meningitis: A,C, We'Y,

En 2020, se puso en marcha una campafia animando a los jovenes a
vacunarse contra la meningitis ACWY, a través de un cartel informativo

en el que también participo AEM.

AEM sigue siendo la anica representacion
de los pacientes en este grupo de
trabajo.

En 2020 AEM fue invitada en la sede del
Ministerio a visualizar la nueva Web creada
para tal fin y pudimos disfrutar ademas del
testimonio de nuestro embajador Davide
Morana.

Vacunacion de
ADOLESCENTES y

JOVENES

Si tienes

entre 12y 18 afios:
{VACUNATE

frente a la meningitis ACWY!

Es solc una dosis

y todas

Presta atencidn a las indicaciones.
del Servicio de Salud
de tu Comunidad Auténoma

La vacunacién se realizard de forma
gradual hasta diciembre de 2022

Mds inforrmacién en
#MeningitisSACWY ' N

www.vacunameningitis.es

Conoce toda la informacion sobre la estrategia de vacunacion a

adolescentes en:

www.vacunameningitis.es


https://vimeo.com/389798748

Visitas a las Consejerias
de Salud de las CCAA

Continuamos con la Campafa de visitas a las Consejerias de Salud de las
CCAA, iniciada en 2019, para la inclusion en el calendario vacunal de la
vacuna tetravalente ACWY y la vacuna contra el meningococo B. Este
afio tuvimos la oportunidad de visitar la Consejeria de Sanidad de Castilla-
La Mancha y hacer una presentacion de las actividades de AEM junto con el
argumentario de la vacunacion sistematica para vencer la meningitis.




Alianza con la Asociacion Nacional
de Personas con Epilepsia

AEM firma una alianza con la Asociacion
| gk NSOt Nacional de Personas con Epilepsia (ANPE).
: “. La meningitis puede dejar muchas secuelas vy
© una de ellas puede ser la epilepsia. Con esta
& alianza, ambas entidades ponen de manifiesto la
P importancia de la informacion sobre las

diferentes patologias y el apoyo a los afectados.

Convenio marco con la Federacion de Asociaciones
de Implantados Cocleares de Espana

AEM vy la Federacion AICE firmaron este acuerdo
centrado en el desarrollo de acciones e iniciativas de
interés  mutuo, dentro del campo de I3

7 —V responsabilidad social y los dmbitos de sanidad,
I formacion, educacion, prevencion y atencion a las

personas que tengan o sean candidatos a tener
problemas auditivos.

Convenio marco con la Asociacion
Convives con Espasticidad

En su afan por mejorar la calidad de vida de las
personas que sufren las enfermedades que
representan, AEM y la Asociacion Convives con
Espasticidad, firmaron un acuerdo en el que
convives plasman sus intereses por trabajar conjuntamente en

B aquellas acciones gue sean de interés para todos sus
afectados.
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AEM cumple 4 afios

Celebramos nuestro 4° aniversario con gran ilusion y para la ocasion
publicamos una infografia con los éxitos logrados en todo este tiempo

fsowm"Esme‘,a iCumplimos 4 anos! .

Participacion en el Plan Mundial

i S A 2= Defeating
asos ae vieningitis en espana ' = a -y =
De 1999 a 2019 - RENAVE CNE-ISCII _ Meningitis 2030

'

o 20 Presencia de
Foros y congresos Del €ga dos

en los que hemos Territoriales

participado

+200.000 |}

Visitas a nuestra web
www.contralameningitis.org

2019

Nueva Junta Directiva
con la Dra. Cristina
Regojo como presidenta,
folletos informativos
sobre la vacuna ACWY
en farmacias de la
Comunidad de Madrid y
Valencia, preparacion de
la Expo "Las caras de la

Meningitis...” Davide y Samy Dra. Lucia Galdn I Encuentro Nacional
iy mucho mas! Embajadores Madrina Honorifica ~ de personas afectadas




En defensa de las asociaciones de pacientes

Durante el 2020 las asociaciones de pacientes se movilizaron ante el anuncio
del Gobierno con nuevas restricciones en la financiacion de las Asociaciones,
el polémico punto 47.2 del Dictamen de la Comisiéon de Reconstruccion
Social y Econémica, por el que se limita la financiaciéon privada de las
Asociaciones de pacientes, poniendo en peligro la supervivencia de la
gran mayoria de las asociaciones para seguir prestando sus servicios a
familiares y pacientes.
Desde AEM se puso en marcha una campafa solicitando la derogacion del
mencionado punto 47.2, enviando cartas al Presidente del Gobierno y al

Ministro de Sanidad, asi como con la ediciéon de un video

de |la Presidenta de AEM.

ngitis. Calle Guatemala13. Villanueva de la Cafiada. Madrid 28691, Registro Nacional de Ascciaciones con n® 610403

Asociacién Espaiola contra la Meni

Asociacion Espanola
contra la Meningitis

Estimado Ministro,

Sr. Ministro de Sanidad
D. Salvador llla
Madrid, 15 de julio de 2020

Desdela A

lacontrala gitis reclamamos la modificacion del punto 47.2 del
Dictamen de la Camlsnon de Reconstruccién Social y Econdmica del Congreso de los Diputados

(Grupo de Sanidad y Salud Piblica).

En dicho punto se determina la prohibicion de apoyo dire =~ - =% - -~ *-- - -
Pacientes por parte de la Industria, alejéndonos de lo que
Europea.

De ser aprobada, esta medida iria en detrimento de millor
también contra el ejercicio de la Responsabilidad Social Cot

Las relaciones entre las Asociaciones de Pacientes y |a Ind
el cédigo EFPIA en Espania y Europa, asumido desde el ar
basado en la transparencia, el respeto y la independencia t
patrocinio y el fomento del responsable y racional de los m¢

La implementacién del punto 47.2 supondria un desgaste ¢
de cientos de pequefias Asociaciones de Pacientes que son |
de los pacientes.

Las Asociaciones de Pacientes constituimos un apoyo fundar
enfermedades como la meningitis. Trabajamos ofreciendo fi
labor de los profesionales del SNS, promovemos la prevenci
importante labor de apoyo emocional, orientacion e integre

Come organizaciones no gubernamentales, contamos con
necesitamos la colaboracién de entidades, con las que |
transparente, de acuerdo con el actual marco legal y ético.

'|

En defensa de las Asociaciones de Pacientes
Importantisimo mensaje de nuestra Presidenta, la Dra. Cristina Regojo.
WPriasia aprobacion del articulo 47.2, las Asociacines de Pacientes no ...

Desde la Asociacién Espafiola contra la Meningitis reivi
organizaciones de pacientes y su labor esencial en la sociec
deterioro de las mismas y el consecuente deterioro de las vi
Apelamos a su comprensién para la supresién de esta medi

& facebook.com

Agradecemos su atencién.

Reciba un cordial saludo, ® kT
(/ﬁ% )
:\(_ /

Cristina Regojo Balboa
Presidenta de la Asociacién Espanola
contra la Meningitis.

es con n° 610403,

Asociacién Espariola contra la b

Asociacion Espanola
confra la Meningitis

Estimado Presidente,

Sr. Presidente del Gobierno
D. Pedro Sanchez
Madrid, 15 de julio de 2020

Desde |a Asociacién Espafiola contra la Meningitis reclamamos la modificacién del punto 47.2 del
Dictamen de la Comisién de Reconstruccion Social y Econémica del Congreso de los Diputados
(Grupo de Sanidad y Salud Publica).

Je apoyo directo o indirecto a las Asociaciones de

l‘ 10s de lo que es una préctica general en la Unién

nto de millones de pacientes y sus Asociaciones, y
lad Social Corporativa.

ntes y la Industria estan totalmente reguladas por
) desde el afio 2000 por Farmaindustria; un cédigo
ependencia total de ambas partes, la pluralidad de
»nal de los medicamentos.

in desgaste del tejido asociativo espafiol y el cierre
ntes que son indispensables para mejorar la calidad

apoyo fundamental para las personas afectadas por
; ofreciendo formacién e informacién, reforzamos la
os la prevencion de enfermedades y realizamos una
cién e integracion.

antamos con minimos recursos propios, por lo que
on las que trabajamos de forma independiente,
legaly ético.

2ningitis reivindicamos el reconocimiento de las
1l en la sociedad espafiola. No podemos permitir el
rioro de las vidas de millones de pacientes.

de esta medida, a favor de los pacientes

Agradecemos su atencién.
Reciba un cordial saludo,

e&y

ﬁ&,

Cristina Regojo Balboa
Presidenta de [a Asociacion Espariola
contra la Meningitis.

reivindicativo



Apoyo a personas
afectadas



Exposicion itinerante
Las Caras de la Meningitis

El proyecto Las Caras de la Meningitis nacié para ser una exposicion
itinerante que recorreria distintas ciudades espafiolas a lo largo del 2020.
La exposicion relata historias veridicas de superacion de la meningitis
pero también de duelo. A través de banners gigantes y un libro que
recoge los testimonios de 10 afectados por la enfermedad se mostraron a
los visitantes las graves secuelas que puede dejar y la importancia de su
prevencion a traves de la vacunacion. Se explicaron como son los signos y
sintomas mas comunes. Detectar la enfermedad a tiempo es vital, ya
que puede ser letal en menos de 24 horas.

Debido a las circunstancias de alerta sanitaria, la exposicion solamente
pudo estar en dos ciudades en los meses de enero y febrero.




Las Caras de la Meningitis
Villanueva de la Cafiada, Madrid

Inauguracion de la Exposicion y rueda de prensa, ante mas de 100 personas,
con la participacion de:

Contamos con la presencia de algunos
medios como Telemadrid y la radio local
MadridNoroeste.

Sr. D. Luis Partida, IImo. Alcalde de Villanueva de la Cafiada, Patron
Honorifico de AEM.

Dr. Fernando Sanchez Perales, Presidente de la Sociedad de Pediatria
de Madrid y Castilla La Mancha.

Dina. Raquel Dominguez, especialista en evaluacién econdmica
sanitaria de Porib (Pharmaeconomics & Outcomes Research Iberia).

Dia. Elena Moya, Vicepresidenta de la Asociacion Espafiola contra la
Meningitis.

Las Caras de la Meningitis. Malaga

_— Visita a la ciudad de Malaga de la Exposicion, enla
| sede del Colegio de Médicos de Malaga, con la

presencia de:

e Dr. Pedro Navarro, Presidente de I3
Fundacion del Colegio de Médicos de Malaga.

e D. Antonio Garcia, profesor titular de la
Catedra de Economia de la salud y uso
racional del medicamento, de la Universidad
de Malaga.

e Diha. Irene Lopez, delegada de AEM para
Andalucia Oriental.



I Encuentro Nacional de
personas afectadas

Este afio, debido a la pandemia del Covid-19, nuestra reunién anual tuvo
que celebrarse en formato virtual. La ausencia de abrazos y contacto fisico no
impidio que sintieramos una gran alegria y emocion al vernos las caras y
disfrutarnos durante una tarde de noviembre.

Un encuentro lleno de historias de superacion, de anhelos y de grandes
planes de futuro, retomando las vidas que un dia se vieron truncadas por la
aparicion de la meningitis.

Ademas tuvimos el privilegio de contar con la participacion de nuestra
querida madrina, la pediatra Lucia Galan, que nos emociond con su vivencia
personal cuando sufrié meningitis.

B Vistadelhablante 3¢ Salir de pantalla completa

b\
-
™

=
By ) Ty
2 Carmen vives
TR
| | |
e Victaria Eb il
‘»_:__!33\,__.




Curso de formacion en comunicacion
para hablar en publico

La oratoria es una de las habilidades mas valoradas en el mundo laboral. Por
ello, desde AEM se quiso formar a sus portavoces y afectados mas
comprometidos en el arte de hablar en publico.

De este modo, no sélo tienen mas alcance los mensajes corporativos de la
entidad, sino que se da mayor visibilidad a la meningitis y se promueve
la concienciacidon de la vacunacion.

Gracias a este curso brindamos ademas a los participantes nuevas
oportunidades tanto laborales como profesionales.

A través de sesiones grupales y varias sesiones individuales, nuestros
portavoces desarrollaron sus habilidades en comunicacion oral y aprendieron
técnicas para ganar confianza uy seguridad a la hora de hablar en publico.
Posteriormente, los participantes publicaran videos en los que pondran en
practica todo lo aprendido y seguir colaborando con la mision de AEM en
la divulgaciéon de informacion sobre la enfermedad.

Esta formacion ha sido desarrollada e impartida por Claudia Tecglen,
psicologa y experta en comunicacion, y gracias al apoyo del Ayuntamiento
de Villanueva de la Caifiada, Madrid.

4o AE contra Meningitis
@STOPmeningitis

— Hemos ofrecido un Curso de comunicacion @ para
afectados por #meningitis @ @ impartido por
@Claudiatecglen y puesto en marcha gracias al
@AytoVDLCanada

#DefeatMeningitis

¢S0nN todas las personas sordas
sordomudas? Noemi, delegada
de AEM nos aclara las dudas

Curso de comunicacion para afectados
por meningitis



https://youtu.be/FVaXb4txJS0

Dia Mundial de la
Meningitis



CoMO

El tema elegido por la Confederacion de Organizaciones de Meningitis
(CoMO) para 2020 fue Derrotar a la meningitis, #DefeatMeningitis. El
logo sigue resaltando “24horas” como el tiempo clave desde la aparicion de
los primeros sintomas y algunos de sus mensajes clave son:
e L a meningitis y la sepsis son enfermedades graves
que requieren emergencia medica. La prevenciony
el diagnostico temprano son clave.
e |a meningitis puede afectar a cualquiera vy a
cualgquier edad. Puede matar en horas.

Como cada afio compartimos sus infografias informativas y realizamos una
campafa propia para difundir los mensajes.
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DiA MUNDIAL DE LA MENINGITIS
DATOS Y CIFRAS

#DefeatMeningitis #WorldMeningitisDay | www.comomeningitis.org
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DiA MUNDIAL DE LA MENINGITIS
DERROTAR LA MENINGITIS

#DefeatMeningitis #WorldMeningitisDay | www.comemeningitis.org
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. - QUE ES LA MENINGITIS? REACCIONA LOS DATOS GLOBALES
LA PREVENCION ES LA E::):I;:t;tgéllﬁﬂ Uncs  sistemas  mejores La inflamacién de la RAPIDAMENTE - it cai i i unes
CLAVE deberian mostrar el membrana que recubre el T e e

cerebro y la Columna vertebral La mayoria de las
nuevos.

Las vacunas son el
método mas eficaz

de prevencian, .y
=z

Los sistemas pobres de  verdadera valor humano del

wvigilancia retrasan la
deteccidn de una “
epidemia.

EL CUIDADO DE DESPUES En muchos palses los

PARA TODOS (’

La meningitis puede
causar un cambio de

servicios de apoyo no
cubren las necesidades
de los afectados.

Podemos  ayudar  a
construir secledades mas

wvida radical y un
impacto p

LA DEFENSA ES PODER
Los grupos de padentes
defensores de la meningitis
procuran a los afectados el

ApOYyO0 que necesitan. ‘-“
-

¥

coste de la enfermedad y
hacer que los tratamientos
sean mas efectivos.

APRENDE LOS
SINTOMAS
Recuerda:
La meningitis se desarrolla
rdpidamente, es dificil de
detectar y puede afectar a
cualquier persona.

R T RN

APRENDE LOS SIGNOS ¥ LOS SINTOMAS

g DiA MUNDIAL DE LA MENINGITIS

et #DefeatMeningitis

#WorldMeningitisDay | www.comomeningitis.org

Dolor de
cabeza

~

Fiebre
fa rrenud o con manos
frias y phes frics)

#

Convulsiones

.Y

Y

Somnolencia

Az
o

Vdémitos

Manchas rojas

:‘?%?

Confusién

"

~

Rigidez de
nuca
A

=

»

Sensibilidad
alaluz

-
~

RECUERDA:
* L i

= Lossintomas
d

« Sisospecha que es
ingitis, acuda

evalucionar ripidamente.

en cualquier orden.

urgentemente a su médico.

La mayoria de a5 memingitis es
causada por bacterias, wirus,
hongos o pardsitos gque entran
en el cuerpo y van hasta el
cereba,

A CUALQUIER PERSONA,
EN CUALQUIER PARTE
Cualguier  persona  de

cualquier edad pueds verse
afectada.

Los casos son registrados en
cada pais en todo el mundo.

Recientemente ha habido
epldemias en:
usA Fiji

Chile Migeria

meningitis puede
matar muy
rapidamente, en
pocas horas.

* 300,000 muertes al afio.

* Una de cada cinco
muertes afecta a nifios
menores de cinco anos.

T S, —

Una de cada cinco
personas  afectadas
por meningitis sufre
una secuela  grave.
Pueden ser éstas:

= Dafio cerebral

« Epilepsia
» Organo dafiado
= Perdida de miembro

R NN T ]

DiA MUNDIAL DE LA MENINGITIS
LA IMPORTANCIA DE LAS VACUNAS

#DefeatMeningitis #WorldMeningitisDay | www.comomeningitis.org

LAS VACUNAS SALVAN
VIDAS

La vacuna HiB previno
aproximadamente 1.2
millones de muertes ,y
desde el 2000 al 2015.

MULTIPLES VACUNAS
Existen diferentes
vacunas gue protegen |,
‘contra diferentes -
tipos de meningitis.

Habla con tu profesional
sanitaric para saber qué
vacunas son recomendables
para ti.

EL FUTURO
Se estdn desarrollando
nuevas vacunas contra
diferentes tpos de
‘meningitis.

SEGURA Y EFICAZ
Muchos  procesos

de rigurosos tests
500 Necesarios L
para dar licencia alas

vacunas y demostrar su
seguridad y eficacia.

APRENDE LOS

SINTOMAS
Las  wacumas  no
pueden prevenir todos
los tipas. Si sospechas
gue es  meningits,
acude urgentemente
al médico.

PROTEGE A Los

INDIVIDUDS ¥ A LAS

COMUNIDADES

Al estar vacunado "\‘i‘
proteges a todos "\“:-4-
los que te rodean. -

RESISTENCIA A LOS .
ANTIBIGTICOS

Las bacterias sa desarrollan
para wencer las drogas
disefiadas para matarlas.

Las vacunas ayudan a parar
este proceso previniendo la
enfermedad  desde el

principia.




cQué significaria para ti un mundo sin
meningitis?

Pedimos a los participantes de la campafia que nos enviaran sus videos
caseros respondiendo a la pregunta: ¢qué significaria para ti un mundo
sin meningitis? y se publicaron junto a los testimonios de familias y
secuelas. Recibimos respuestas de toda Espafia y algunas de Alemania vy
Perd.

@ Dia Mundial contra la Meningitis 202... | & Dia Mundial contra la Meningitis 2020 ... 3 ’ @ Dia Mundial contrala Meningitis 2020 ...  ;
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Concurso de dibujos

- stopmeningitis

Concurso de DIBUJO
Dia Mundial contra
la Meningitis

Para celebrar este dia tan especial,
quisimos hacer participes a los mas
pequerios con este concurso de dibujos

Tabla de entrenamientos en fase de
confinamiento

Nuestro embajador, Davide Morana, nos presentd una tabla de ejercicios
para mantenernos en forma durante el tiempo que duro el confinamiento.




Eventos solidarios



Proyecto #yomecorono

Entrega de la donacidon de 1.000€ al proyecto de investigacion espanol

#yomecorono para la rapida distribucién de una vacuna contra el Covid
19.

Colaboracion internacional

Donacion de imagen corporativa a la ONG

africana KYRA group, 1a organizacion de | | I ra
pacientes en Rwanda que lucha contra la

meningitis. E frou p

unicef &

_ S AEM se uni¢ a #EIRetoDeAdama promovido por
jasocilacion

espafiola contra UNICEF y su madrina Lucia Galan, para llevar
la meningitis, kits de vacunas a los nifios de Mali. Ademas de
racias por unirte y .
d ': hacer una donacion de 100 kits de vacunas,
#EIRetoDeAdama difundid en sus redes la campafia para recaudar
con Regalo Azul fondos.
de UNICEF!




Apoyo a la
evidencia cientifica

Foros, congresos, formacion e investigacion



Ciclo Cuida-T: Vacunas en pediatria

Ciclo Cuita-T, organizado por el Colegio de Médicos de Guadalajara.
Participacion de AEM en la conferencia sobre "Vacunas: un pequeiio gesto
para el nifno, una gran ventaja para la sociedad", impartida por el Dr.
Alfonso Ortigado, pediatra del Servicio de Pediatria del Hospital Universitario
de Guadalajara. AEM da una charla sobre meningitis, difundiendo también
sus actividades nacionales e internacionales ante una audiencia de 300
padres y madres.

Encuentro sobre Vacunas.
Sede de Sanofi Pasteur, Lyon (Francia)

Charla informativa sobre las actividades de AEM y de CoMO ante personal y
empleados de la empresa. Participacion

como organizacion de pacientes que lucha por la equidad y
accesibilidad de las vacunas como Unica prevencion contra las bacterias.
El encuentro tuvo lugar en el anfiteatro donde acuden mas de 60 personas.

oles and
" P

tis Patier




| Encuentro Digital de expertos en vacunas,
organizado por Pfizer
En esta ocasion AEM estuvo representada por nuestro coordinador del

Comité Cientifico, Dr. Federico Martinon-Torres, que intervino en la sesion
sobre “Diferentes estrategias frente al MenACWY, un mismo objetivo”.

3 ETTHEY O O F 8 AT P (L ek O] e
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- — * PErsonas mayores y ancianos = Personas mayores y ancianos,
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descrétide contra o4 pediatras
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lIl Foro de Salud Publica y Vacunas

Por primera vez se celebra este evento en formato virtual, organizado por
Sanofi Pasteur y la Asociacion Espanola de Vacunologia.

Esta ediciéon conté con representantes de los pacientes (entre ellos
AEM), especialistas de diversas areas de la salud, decisores, gestores vy
legisladores sanitarios debatieran sobre la necesidad de incrementar la
inversion en Salud Publica para tratar de prevenir nuevas pandemias
en el futuro.




XVIl Jornadas Internacionales de Actualizacidon en
Vacunas 2020. Instituto Balmis de Vacunas

Por primera vez AEM proyecta en publico el video de presentacion de la
exposicion virtual "Las Caras de la Meningitis", que se pondra en
marcha durante el 2021,

Haz click sobre la imagen para visualizar el video.

Las caras de la
meningitis

| ‘/Ij

XVI Congreso mundial de Salud Publica
de la OMS

AEM participd junto a un panel de expertos

'/} en enfermedad meningocdcica (EMI) en una
CALUD PUBLICA sesion patrocinada por Sanofi Pasteur:
2020 PARAELFUTURD wpavel de | >aci d
oo D A AN ape e las organizaciones e
Comzsomree ientes en asuntos de vacunacién
- ARRE, i}.‘—! Cz;r:EF:IcZiE;:;iET Carlo Signorelli p a C I e n

para la Salud Publica”.


https://youtu.be/gHI7BX2oiN8

Virtual Conference 2020
Excellence in Pediatrics Institute

12 edicidon de la Conferencia EiP ( Excellence in Pediatrics) que redne a
los pediatras mas prestigiosos de Europa y del resto del mundo. Nuestra
Vicepresidenta, Elena Moya, presento la hoja de ruta aprobada por la OMS
para vencer la meningitis antes de que pase una década. El plan se llama
Defeating Meningitis 2030.

- VIRTUA L :.:2:.3.‘.:.:.:.::1:,::."-. .':'::::::::
EIP 3-5 DECEMBER o.o.: ..:::E:‘. Se%0050%¢ .:0::::::::
—2020 Improving Child Health Globally

"""""""" 12" CONFERENCE

Asuntos Publicos y Concienciacion de la EMI
en tiempos de Covid

Serie de 2 webinars de formacion liderados por
CoMO (Confederation of Meningitis Organisations)
sobre Asuntos Publicos y Concienciaciéon de la
enfermedad meningocécica en tiempos de
Covid.

CoMO (Confederation of Meningitis Organisations), creado en 2014
cuenta en la actualidad con 71 asociaciones de pacientes repartidas en 35
paises de todo el mundo. Uno de sus objetivos es la formacion de sus
miembros para que puedan desarrollar la mision de vencer la
meningitis en su pais. Los cursos abarcan sesiones de Fundraising para
aprender a crear campainas que recauden fondos para la causa,
sesiones para aprender a dirigirse a las autoridades sanitarias que no
implementan en los calendarios vacunales todas las vacunas que pueden
prevenir la meningitis.
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Jornadas de Actualizacion en Vacunas IHP 2020

Participacion de AEM en las Jornadas de Actualizacion en Vacunas del
Instituto Hispalense de Pediatria (IHP), con un video de nuestra
Presidenta en el que advierte de las graves secuelas que puede provocar la
enfermedad meningocdcica y la importancia de la concienciacion para
promover las vacunas como forma de prevencion de la envfermedad.

Jornadas de Actualizacion en Vacunas IHP 2020
21y 22 de septiembre

100% ONLINE
Formacion a la carta
Contenidos interactivos

Una de los citas cientificas sobre BTN :
vacunacion mds presfigiosas a nivel internacional e S

| Congreso Digital AEP

Participacion de AEM en el | Congreso Digital de la Asociacion Espaiiola
de Pediatria (AEP), presentando el video promocional de la Exposicion
Virtual "Las Caras de la Meningitis", y que fue visualizado por mas de
5.000 profesionales de la salud.

5,6 Y 7 DE NOVIEMBRE DE 2020

E | CONGRESO DIGITAL AEP P

Las caras de la
meningitis



https://youtu.be/gHI7BX2oiN8
https://studio.youtube.com/video/RbfXfQbKW7w/edit

aTIPICO
La Serie y Podcast sobre Infecciones y Vacunas

La Asociacion espafiola contra la Meningitis participé este afio en el evento
aTIPICO, liderado por el Dr. Federico Martindn, Jefe del Servicio de
Pediatria del H. Universitario de Santiago. La serie y podcast tratd sobre
“Vacunas frente al COVID-19 y a pesar del COVID-19”, y conté con la
presencia de los mejores expertos del mundo en enfermedades infecciosas y
vacunas. Durante la serie, se presento el video promocional de AEM sobre
"Las caras de la meningitis".

Presentamos / Meet

ATIPiCO

Las caras de la
meningitis

o ® ¢ [J O

26 Nov. Nov. 26"



https://youtu.be/gHI7BX2oiN8

Visita a la sede de New Born Solutions
en el Parc Scientific de Barcelona

En esta ocasion, se reunieron nuestra
delegada territorial Mireia San Juan y la
Vicepresidenta de AEM, Elena Moya con el &
investigador Javier Jiménez, quien les |
presentd la actualizacion de su prototipo
para diagnosticar meningitis en lactantes.
Sin duda un gran avance del que seguiremos
muy atentos.

Asesora de pacientes
Boston Scientific Foundation Europe

Nuestra Vicepresidenta Elena Moya fue
nombrada Asesora de Pacientes dentro
comité directivo de la Boston Scientific
Foundation Europe (BSFE). Esta importante
Fundacion americana, con sede en Europa,
tiene como mision apoyar y reforzar a las
organizaciones sin animo de lucro
relacionadas con el ambito de la salud, . :
mejorando la salud de individuos y [ ——
comunidades, fomentando la prevencion vy [ttt

ebnocimiento de enfermedades, asi como apoyando proyectos de

investigacion para mejorar la prevencion y tratamiento de
enfermedades.




De |la audacia nace la excelencia.
Conferencia en el Circulo de empresarios de
Galicia

Cristina Regojo, Presidenta de AEM participd en este evento, en el que
emociond a los asistentes con su relato personal. Ella sufri6 meningitis
cuando era una nifa y desde entonces vive con sordera total. En esta
conferencia explicd cémo gracias al apoyo de su familia y logopedas
logré alcanzar todas sus metas.




Seminario "Acercandonos a la Meningitis"
Universidad del Pais Vasco

AEM participd en un seminario sobre Meningitis para 99 alumnos de
tercer curso del Grado de Enfermeria de la Universidad del Pais Vasco
(UPV/EHU).

A través de una entrevista con Cristina Regojo, Presidenta de AEM y
Elena Moya, Vicepresidenta, |os participantes del seminario pudieron
resolver todas sus dudas sobre la enfermedad.

El objetivo del seminario era acercar a los estudiantes a la meningitis tanto en
en los aspectos técnicos de la enfermedad como en el area afectiva.
Para ello, ademas de la entrevista, se visualizaron videos de afectados de la
Asociacion donde relatan sus experiencias personales.

Se midio la cercania tedrica y afectiva con la meningitis antes y después del
seminario, obteniendo al final del mismo unos resultados muy positivos.
Finalmente la Universidad realizd un viedo-resumen con los participantes,
que se puede visualizar haciendo click sobre la imagen.



https://doc-0s-7o-docs.googleusercontent.com/docs/securesc/cld59ljv835ooc11u5oq6u7d56edaf15/r2c4gq3o28dt70ha8b26jbvsrmr2q5ku/1612184325000/08791051170316834550/04609699030565095497/10hBI8_nTU3s441hEpyqNbh3lb8cyEDGF?e=download&authuser=0

Estudio de Evaluacion de la carga de la
EMI frente a la no vacunacion

1er estudio realizado en Espana para medir la carga econdmica,
social, asistencial y clinica de la enfermedad meningocécica en las
familias, en colaboracion con IDIVAL (Instituto de Investigacion Sanitaria
Valdecilla).

El estudio recoge los datos facilitados por familias espafiolas que han sufrido
algun caso de meningitis a lo largo de sus vidas, con o sin secuelas

ESTUDIO DE EVALUACION DE LA
CARGA DE

W LA ENFERMEDAD MENINGOCOCICA

FRENTE A LA NO VACUNACION @ 36% \" 600/0

105 participantes de los participantes
han sufrido la
. .. - enfermad de los encuestados precisan
I & .'Qircfa'..l.ﬁ'ti' correspondienteal * ge apoyo afectivo y personal

serogrupo B

Mujer (39 afios de > Persona joven
media) ascendiente §= I que ha sufrido la
del paciente enfermggad = Para la unidad familiar, la carga economica de la enfermedad
meningocdcica con secuelas podria llegar a ser
Problema - 921.901 euros durante tod~a la vida
» 42% = 11.050 euros / por ano
Desconocimiento sobre de los . .
e e T o R e e e C?stef dlrectots mas elt:lvidlo‘s para las
enfermedad opcion de vacunarse previa amilias: protesis y rehabilitaciones
aparicion de la enfermedad (enfermedad de por vida)
Algo mas
del 10% G | ]I
de ‘I 55%
encuestados que se . U c
vacunaron desconocen 1
el tipo de serogrupo al de los encuestados han Asociacion Egpano|a Yald ECIIIH
que protegia la sufrido alguna secuela como contra la Meningitis =z IDIVAL UNIVERSIDA
vacuna administrada consecuencia de la enfermedad g ;
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Colaboraciones



Strengthening Patients Voice

Finaliza el proyecto Strengthening Patients Voice, puesto en marcha
durante 2019 por la organizacion inglesa Meningitis Research Foundation
para ayudar a asociaciones de pacientes modestas y pequefias que luchan
contra la meningitis a crecer mejor y mas rapido.

Esta colaboracion ha permitido a AEM actualizar su Plan de Comunicacion y
de Fundraising, asi como su actividad con las Autoridades Publicas

= BRISTOL |
or Saxcruany ||

Meningitis
Research
Foundation

Convenio de colaboracion con GAES

Una de las muchas secuelas que puede dejar la meningitis es la discapacidad
auditiva. AEM, en su lucha por mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas por meningitis, firmd por primera vez un acuerdo de
colaboracion con la entidad GAES una marca

amplifén especialmente disefiados para las "" ﬁ E S
personas que han sufrido pérdida total o parcial ‘t.’

de la audicion, ofreciendo a los socios de AEM Greq SOC“JI
unas condiciones especiales en una ampfiia gama
de servicios. grupo ﬂmpllfOﬂ



Apariciones en
medios



Meningitis, movilidad reducida
y terapia ocupacional

Directos via Instagram con @terapia_ocupacional_cuarentena “
"Meningitis, movilidad, reducida y terapia ocupacional”, con
estudiantes que quieren ayudar a paliar las > U
secuelas de los que sufren. Directo con la
vicepresidenta de AEM, Elena Moya, y con su
Embajador nacional, Davide Morana.

Con mas de 2.000 seguidores desde la cuenta de
T.O para la cuarentena

Foro pediatrico virtual: Meningitis

Uno de los problemas en torno a esta enfermedad es que hay muy poco
conocimiento y concienciacion sobre la misma. Para mejorar este aspecto,
Gaceta Médica y Ser Padres impulsaron el ‘Foro pediatrico virtual:
meningitis’, con el apoyo de GSK. Nuestro embajador nacional, Davide
Morana, participo junto a Fernando Sanchez Perales, jefe de Servicio de
Pediatria del Hospital de Torrejon de Ardoz y presidente de la Sociedad de
Pediatria de Madrid y

Castilla la Mancha, y

Susana Otero, médico adjunto
del Servicio de Medicina
Preventiva y Epidemiologia en el
Hospital Vall d'Hebron.

win Pillies GACETA MEDICA worade (P



Encuentros SER. Radio Valencia
Las farmacias y su papel social

Encuentro en el que intervinieron Jaime Giner, Presidente del Muy llustre
Colegio Oficial de Farmacéuticos de Valencia (MICOF), José Manuel
Ventura Cerda, Director General de Farmacia y Productos Sanitarios de
la Conselleria de Sanitat y Elena Moya, Vicepresidenta de la Asociacion
Espainola contra la Meningitis (AEM).

Moderado por Julian Jiménez, Director de Cadena SER Comunitat

Valenciana. cER 7

SE

Rad
Vale

Radio
Valencia
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Entrevista a Cristina Regojo, Presidenta de AEM, en HUB de Salud con
Rosa Quintana, sobre la meningitis, sus secuelas y la importancia de la
vacunacion para prevenir la enfermedad.

Esperanzador relato de nuestra presidenta en el que nos muestra como
aprendié a vivir con la sordera que padece tras haber sufrido
meningitis cuando era una nifia.

Entrevista en HUB de Salud



https://youtu.be/TTxDh9qBQrE

Canal Sur Radio
Por tu Salud

Entrevista a la Vicepresidenta de AEM, Elena Moya en el programa Por
tu Salud, dirigido por Enrique Jesus Moreno,
en la que se trataron temas como la
importancia de las vacunas para prevenir

la meningitis y la labor de la Asociacion

contra la Meningitis a favor de las personas
afectadas.

Dia Mundial de la Meningitis

Este afio, en pleno confinamiento por la pandemia de Covid19, lanzamos
una campafa en la que los afectados nos cuentan como imaginan el
mundo sin meningitis, como serd todo cuando hayamos conseguido
#VencerLaMeningitis.

La campafia tuvo una gran repercusidbn con cerca de 1.200
visualizaciones durante la semana del Dia Mundial.

En el Dia Mundial contra la Meningitis ¢Te imaginas un mundo

nos hacemos una pregunta... sin meningitis?

rAa
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La Voz de Galicia
Entrevista a Cristina Regojo. Presidenta de AEM

FaUo3 de Galicia

Entrafiable entrevista a la Presidenta de la

.y ~ ) . Cristina Regojo: «El covid-19 harecordado a
Asociacion Espafiola contra la Meningitis en el muchos laimportanciadelas vacunas»
periddico La Voz de Galicia, donde habla de
su experiencia personal como afectada de
meningitis y los problemas actuales que tienen
las personas con discapacidad auditiva para
poder comunicarse debido al uso de las
mascarillas.

> meningitis de nifia que le provocé una sordera bilateral que nunca
hora lucha para que se financie la vacuna del meningococo B

=
p CristinaRegojoeslapresidentadela Asociacion EspafiolacontralaMeningitis

COPE. La Asociacion contra la Meningitis pide a las
administraciones "un esfuerzo" para facilitar el
acceso a implante coclear

La Asociacion Espafiola contra la Meningitis
(AEM) se sumd a la celebraciéon del Dia
Internacional del Implante Coclear, que
‘%j'fm se celebra el 25 de febrero, reivindicando
'- - que las administraciones hagan "un
W esfuerzo"  para  comprender las
A necesidades del colectivo y facilitar el
N acceso a estos implantes.
Para leer toda la noticia haz clic sobre la
imagen.



https://www.lavozdegalicia.es/noticia/vigo/2020/04/25/covid-19-recordado-importancia-vacunas/0003_202004V25C8998.htm?fbclid=IwAR1SGBMOSqmgDmpbvtBfBR15N55pIemoHA4pT97fE9nlhPpMBizbCahot04
https://www.cope.es/actualidad/sociedad/noticias/asociacion-contra-meningitis-pide-las-administraciones-esfuerzo-para-facilitar-acceso-implante-coclear-20200224_629089?fbclid=IwAR2eWiKC09-4MvrNJa3QZxE9QIPC3uahI1QeUvNAhEvan27YwJ12F46EurQ

CONSALUD
Dia Internacional del Implante Coclear

Con motivo de este dia, ConSalud entrevistd a Cristina Regojo que, tras
sufrir una meningitis a los cuatro arios, padece una sordera total bilateral
a la que consiguid hacer frente gracias a los implantes cocleares.

Ademas de compartir su experiencia personal, hace un llamamiento a las
administraciones para que hagan un esfuerzo para comprender las
necesidades de este colectivo cada vez mas numeroso.

Haz clic sobre la imagen para leer la niticia completa.



https://www.consalud.es/pacientes/internacional-implante-coclear-tecnologia-vital-discapacidad-sombra_74642_102.html

Television de Galicia
Programa A Revista

Nuestra Presidenta, la Dra. Cristina Regojo,
participd en el programa A Revista de la
Television de Galicia (TVG), que traté
sobre mascarillas y discapacidad
auditiva. Junto a diferentes colectivos de
personas con  discapacidad  auditiva
reivindican la necesidad de homologar
mascarillas con una pantalla
transparente que permitan leer |os labios.

Desde el inicio de la pandemia por Covid-19, las mascarillas se han
convertido en una barrera mas en la comunicacion para las personas
que no oyen.

Puedes acceder a la entrevista completa haciendo clic sobre la imagen

Cristina Regojo en Radio Voz

Entrevista en el programa "Las voces de tu ciudad”,
dirigido por Bibiana Villaverde, por el Dia Mundial
contra la Meningitis, en el que Cristina Regojo
recuerda la importancia de las vacunas.

Escucha la entrevista completa haciendo clic sobre Ia
imagen.



https://www.facebook.com/stopmeningitis/videos/322953848770447/
https://www.ivoox.com/cristina-regojo-radio-voz-audios-mp3_rf_50384343_1.html?fbclid=IwAR1nbVTtOn2IITCKvXV3vLZL1Ap1004sBYAg-rIwf3O6VX0y1dYoowqPaZc

INFOSALUS. Las secuelas de la meningitis cuestan
mas de 500.000 euros al ano a las arcas publicas

Durante la rueda de prensa gue se celebré
con motivo de la Exposicion itinerante "Las
caras de la meningitis", en Villanueva de
la Caflada, los expertos declararon que ,
ademas de los costes economicos, hay que
tener en cuenta otros costes indirectos,
como las bajas laborales;, y costes
intangibles, como el dolor y el sufrimiento

fisico y psicoldgico, dificiles de medir, pero muy presentes en el dia a dia de los
afectados.
Continua leyendo haciendo clic sobre la imagen.

La Voz de Galicia
Sentidifio, por Cristina Regojo
Articulo de Opinion, publicado en el Sentidino
periddico La Voz de Galicia, por
nuestra Presidenta, Cristina Regojo,
pidiendo al Gobierno Gallego la
inclusion de la vacuna contra el
Meningococo B en el calendario
vacunal de la Comunidad de Galicia.



https://www.infosalus.com/salud-investigacion/noticia-secuelas-meningitis-cuestan-mas-500000-euros-ano-arcas-publicas-20200124163922.html
https://www.lavozdegalicia.es/noticia/opinion/2020/01/06/sentidino/0003_202001G6P8992.htm

Ser Padres
Vacunacion: unica arma para prevenir la meningitis

Publicacion en la revista digital Ser Padres,
sobre la importancia de las vacunas para "%
prevenir la enfermedad. La Dra. Cristina 5\ =

Regojo, Presidenta de AEM, junto a otros " -\-r“t’\k
expertos como la pediatra Irene Maté Cano vy 4 A
el Dr. Fernando Sanchez Perales, jefe de ™. J

servicio de Pediatria del Hospital de Torrejon,

defienden en este articulo la inclusion de todas las vacunas contra los
distintos serogrupos de la meningitis dentro del calendario financiado por el
Ministerio de Sanidad.

Haz clic sobre la imagen para leer el articulo completo.

LA RAZON
Covid-19 y meningitis: la union hace la fuerza

Articulo publicado en la seccion Salud del
periodico La Razon, por nuestra presidenta
Cristina Regojo, haciendo una reflexion
sobre la importancia de las vacunas para
prevenir posibles pandemias y un
reconocimiento especial a las personas
afectadas por meningitis en el Dia Mundial
contra la Meningitis.

EN)NGETEZS



https://www.serpadres.es/bebe/salud-bebe/articulo/vacunacion-unica-arma-para-prevenir-la-meningitis-761577362554
https://www.larazon.es/salud/20200424/iy6rqm4lqnfp7h6maypetbmjym.html

Reconocimientos



Finalistas Premios Somos pacientes

Por primera vez, AEM presentd su candidatura a los premios que cada afio
organiza la plataforma Somos Pacientes y la Fundacién Farmaindustria
para reconocer las actividades y proyectos puestos en marcha por las
asociaciones y otras instituciones publicas o privadas. En esta ocasion AEM ha
sido Finalista en la Categoria Pacientes: Mejor iniciativa o campaia en
el ambito de las redes sociales, con la campafia "¢Te imaginas un
mundo sin meningitis?

Campaina de concienciacion sobre la enfermedad meningocdcica vy
visibilizacion de las personas afectadas en el Dia Mundial contra la
Meningitis 2020 (24 de abril), basada en contenidos audiovisuales
agrupados en tres tematicas: familias, secuelas y aspiraciones.
Resultados: 80.000 reproducciones de los tres videos; alcance del hashtag
#DiaMundialDeLaMeningitis, 68,3 millones; 37 impactos en medios (audiencia
total: 4.134.909 personas).

Haz click sobre cada imagen para visualizar los videos.

Familias Secuelas Aspiraciones

@ Dia Mundial contrala Meningitis 2020 - Famili.... _: [ H is 2020 - Aspir...
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us hijos les sube mucho la fiebre.

Lucia Galan | e,
Podiatra

Somos pacientes



https://youtu.be/xi4__ucAhag
https://youtu.be/dBNXpSOOVx0
https://youtu.be/TR9FbFN0NtI

Ayudanos a acabar
con la meningitis

vaiSeld[e
HAZTE COLABORADOR
HAZ UNA DONACION
REGALA MERCHANDISING
COMPARTE

l

www.contralameningitis.org




Agradecimientos

Como cada afio, no podemos terminar esta memoria anual sin recordar a
todos los que nos habéis acompafado 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. Por supuesto 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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