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% La organizacion

AEMICE (Asociacion Espafiola de Migraina y Cefalea) es
una asociacion nacional sin animo de lucro, fundada en
2005 como respuesta a la necesidad de agrupar al
colectivo de pacientes de estas patologias: migrafia,
cefalea en racimo, neuralgia del trigémino, y otros tipos
de cefalea, y de este modo, ser la voz representativa
ante las instituciones correspondientes.

Ry

Realizamos el trabajo con independencia, transparencia
y con animo de ser sostenible en el largo plazo.
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% Objetivos

AEMICE quiere ser la voz representativa de todos los pacientes con migrafia y cefalea con los siguientes
objetivos principales:

— Mejorar de la calidad de vida y el bienestar de los pacientes y las personas que padecen migrainay
otras cefaleas

— Favorecer y estrechar las relaciones de informacion y comunicacion tanto a personas afectadas por
cefaleas como a sus familias, a la comunidad cientificas, investigadores, sociedades profesionales,
industria farmacéutica e instituciones publicas

— Promover la edicion y publicacidn de revistas, folletos, documentos y articulos relacionados con
dicha patologia.

— Promover actividades formativas e informativas para medios de comunicacién con el fin de
aumentar el conocimiento sobre esa enfermedad.

— Favorecer las relaciones con sociedades médicas y colectivos profesionales, relacionadas con las
cefaleas y especialidades afines

o o)
i
o
&N
%)
L
(@)
<
=
=
-
)
<
I
o
®
=
L
=

Asociacion Espanola de Migraina y Cefalea | AEMICE




% Junta directiva

(0 0)
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Isabel Colomina Casaus Presidenta 8
Elena Ruiz de la Torre Vicepresidenta -
(V)

. L
Virginia Escudero Tesorera 0
<

Beatriz Sobrino Secretaria )
: : >
Maria Jorro Peris Vocal |:
(@)

Candela Pilar Duato Vocal <
<

Marta Colomina Casaus Vocal E
@)

Junta directiva a 31 de diciembre de 2018 E
Ll
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Plan estratégico 2018-2020

Visibilizacion y
difusion de la
migrana

e Representacion de la
voz de los pacientes

e Establecimiento de una
comunicacion continua
con la comunidad

e Desarrollo de Jornadas,
Sesiones Informativas

Investigacion

e Desarrollo de Informes
e investigaciones para
poner en evidencia la
situacion de los
pacientes de migranay
el impacto en sus vidas
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Relacion con
stakeholders

e Relaciones con otras
Asociaciones

e Relaciones con
empresas relacionadas

e Relaciones con
Administracion Publica
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Actividades 2018

Visibilizacion y difusion de la migraia

Representacion de lavoz de los pacientes

AEMICE esta integrada en el ambito nacional en la Plataforma de
Organizaciones de Pacientes (POP) y, en el dmbito europeo en la

’ » w nheadachealliance.or: |
European Migraine & Headache Alliance (EMHA), representando asi ' g/
- #EHAumbrella ‘

European Headache Alliance |

las necesidades de las personas con migrafa y otras cefaleas ante
instituciones afines.

Durante 2018 la entidad ha participado en numerosos foros y
encuentros de pacientes, tanto en el sector asociativo como en
otras organizaciones afines.

* Asamblea General y Leadership meeting del European Patient
Forum en Bruselas

* Migraine and Headache International Patient Advocay Summit
(MPIHAS) en Amsterdam

* Meeting de la EMA sobre evaluacién de medicamento en
Bruselas

* Migraine Council Meeting en Lisboa
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% Actividades 2018

Visibilizacion y difusion de la migraia

www.dolordecabeza.net

Establecimiento de una comunicacion ¢ 2 0 0 NGRS ) & 0 § |G |
continua con la comunidad i

—

Con el objetivo de potenciar la comunicacion con las personas que sl dOIOll%lé%geS

. . p , .. .y 1y COMo p
tienen interés en estar al dia de las actividades de |la asociacién y

también de las patologias que representa, se ha disefiado una
nueva Web con informacidn actualizada sobre la migraia y otras
cefaleas, mas dindamica, mas intuitiva y con mas contenidos.

Ademas las asociacidn esta presente en las redes sociales de

Facebook y Twitter. DIAINTERNACIONAL DE ACCION ¢
2018

En septiembre, con motivo del Dia Internacional de Accion contra la #M I G RAI NE

Migrafa la asociacién se unioé a la campafa Migraine Brighter BRIGHTER

Future, impulsada por la EMHA con el objetivo de visibilizar los

sintomas de la migraia. FUTURE

\ 12 DE SEPTIEMBRE (
-~

M e
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% Actividades 2018

Visibilizacion y difusion de la migraia

Participacion en jornadas y sesiones
informativas

THE SOCIETAL IMPACT OF

PAIN PLATFORM - From

La asociacidon ha participado de forma activa en diferentes jornadas
EUROPEAN TO NATIONAL ENGAGEMENT

de divulgacion sobre la migrafia y sobre sus consecuencias, como
por ejemplo el dolor. En este sentido destaca la participacién en: NNERER
SUMMIT
* Jornada Societal Impact of Pain Platform (SIP)
*  Reuién Muldidisciplinar del REMCAM del Hospital Clinico San
Carlos ,
* Sesion en el Colegio de Médicos de Sevilla B
* Jornada #Nohaydolor de la Sociedad Espafiola del Dolor

* European Patient Innovation Summit de Novartis

AUDITORIO OEL HOSPITAL
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Actividades 2018

Investigacion

Desarrollo de Informes e investigaciones para
poner en evidencia la situacidn de los pacientes
de migranay el impacto en sus vidas

En septiembre de 2018 la asociacidn presentd en rueda de prensa los
resultados de un estudio de investigacidon impulsado con la colaboracion
de Novartis Farmacéutica y desarrollado por la Universidad de Sevilla. El
estudio, El Atlas de la Migrafia, es la primera investigacion realizada en
Espana que parte de la recogida de necesidades y del impacto que la
migrafia causa en las personas y familias que la padecen. Se ha realizado
bajo la coordinacién de un Comité Cientifico y un Comité Asesor
Multidisciplinar.

Los resultados apuntan ademas un conjunto de propuestas de mejora de
la atencidn sanitaria y social de la migrana que la Asociacién pone a
disposicidn de las autoridades sanitarias y sociales como herramienta
para la toma de decisiones.
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Ademas la asociacion ha participado en el grupo de expertos del estudio
realizado por Novartis, Impacto clinico y socio-econdmico de la migraia.

Asociacion Espanola de Migraia y Cefalea | AEMICE




Actividades 2018

Relaciones con stakeholders

Relaciones con otros stakeholders

A lo largo del afio AEMICE ha participado de forma activa en reuniones,
grupos de trabajo y jornadas organizados por otros stakeholders,
principalmente organizaciones de pacientes a las que la asociacidn esta
integrada, pero también este afio ha significado un punto de refuerzo de las
relaciones con Sociedades Cientificas, especialmente la Sociedad Espafiola
de Neurologia o la Sociedad Espafiola del Dolor.

* Lapresidenta de AMICE ha participado como moderadora de dos mesas
de debate organizadas por la Platagorma de Organizaciones de
Pacientes: || Congreso de Organizaciones de Pacientes y la presentacion
del estudio El dolor en la enfermedad cronica desde la perspectiva de
los pacientes.

La asociacion ha mantenido relaciones también con empresas del sector de
la salud que investigan o desarrollan soluciones para la mejoray el
tratamiento de la migraia, con el objetivo de estar al dia de todos los
avances cientificos y trasladar informacién veraz y continua a las personas
gue viven con migrafa.
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ﬁg Redes sociales y Medios de
Comunicacion

Facebook: @enemigosdeldolordecabeza
3502 seguidores

AEMICE it

Twitter: @AEPAC_

770 seguidores

La presidenta, Isabel Colomina, en TV Castilla la
Mancha
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AEMICE &\ s

C/ Calle Bausa, 9
28033 Madrid
E-mail: info@dolordecabeza.net
www.dolordecabeza.net



mailto:info@dolordecabeza.net
http://www.dolordecabeza.net/

