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#Where'sOurVaccine:
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UK Health Secretary
from people affected

MRF evidence to Joint
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‘Calculando el coste’

de la meningitis

Meningitis Research Foundation (MRF) trabajo con pacientes
afectados de meningitis y profesionales de la salud para calcular
el coste a lo largo de toda la vida de las secuelas provocadas por
la meningitis. La Fundacion ha utilizado la informacion de dicho
coste econdmico para hacer campana a favor de la vacunacion
y mejorar el diagnostico y la atencion.

El verdadero coste de sufrir meningitis es

dificil de calcular y, a menudo, no se tiene en
cuenta en su totalidad al evaluar los costes y
beneficios de politicas como la vacunacion.

Sin embargo, las infecciones relacionadas con
la meningitis pueden provocar un deterioro
grave como pérdida de extremidades, sordera y
dificultades neurolégicas y de comportamiento.
Los afectados pueden requerir atencion médica
especializada de por vida, asi como apoyo
educativo y econémico.

En 2011, MRF queria recopilar datos basados
en la evidencia cientifica para demostrar el
verdadero coste del deterioro grave después de
la meningitis. Los métodos que entonces usaba

el gobierno para calcular la rentabilidad de las
vacunas dependian de datos limitados sobre

el deterioro después de la meningitis, lo que a
menudo subestimaba drasticamente el coste de
la enfermedad para el gobierno, asi como para
las personas y sus familias. Por lo tanto, MRF
decidid calcular los costes de la discapacidad
grave a lo largo de la vida de una persona

para proporcionar una imagen mas precisa y
justificar la vacunacion.

Inicialmente MRF entrevist a varias personas

de diferentes edades afectadas por meningitis

y quiso averiguar sus necesidades de atencion
y apoyo en ese momento. Mas tarde entrevistd
a profesionales de la salud de diferentes

Organizacion:

Fundacion para la Investigacion de la
Meningitis (MRF)

Pais:

Reino Unido

Antecedentes:

MRF es una de las organizaciones de
la sociedad civil sobre meningitis mas
grandes del Reino Unido

Contacto:
Claire Wright, directora cientifica y de RRII

Objetivo de cambio:

garantizar la implementacion mas
amplia y temprana de vacunas contra
la meningitis
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Peter was 12 months old when his mum took him to the GP with

a fever and rash. He had been very sick and she knew something

was terribly wrong. He was rushed to haspital by ambulance with
disease, then sferred to a Paediatric

Intensive Care Unit (PICU) by a mobile intensive care team,

(“Iylmzmlwogorlom:pmf the fow  His hoant stopped twice, ho had
bruis marks | had sewn now covered  catastrophic bivod dotting and,

him camplataly - his skin was turning starved of axygen-laden blood,

black in frant of our oyos. Ho wae baraly.  Patars lags and ong arm tumod

racognisable, pumpad full of fluid, his black as tha tissuo died, rosulting

whols Body swallad gratesqualy Wa falt  in gangrane. It alsa destroyed

50 halplass and :am a:;'u-m andwatch  &0% of his skin.

e for bis e 46 8 mall rmy  Cp v tarred ta

and nunses rushed areund. ) e e et

five months.

Both legs were smputated above
In PICU he was agaressively managed  ths knes snd cns srm balow the
to combat multipls ﬂ'sm"“" 0 olbow and ha returmed to theatre
::mh-nhi month fighting continually for ramoval of dend skin,
acute respiratory distres syncroms
and was on dhalysis Tor kidney failure

undar ansusthetic. Ho alse underwent
various skin grafting operations.
Ho was in hospital for six months.

Total acute costs

£151,651

Dﬁ‘“‘)en{:ém;b'm
‘.ﬁduv'%
"""“f:} Whmko
sk
w:“;f“g.,,,m&v
un)ust*"'&m“*"

of canwes:

Shunt revision surgery

Emma devaloped hydrocephalus
fwater on the brain) dud 1o her
illngss. For the rest of her life, she
needad b shunt to drain awsy
axcoss fluid. Like any othor pioce

of aquipment, shunts can brask
down. They can also become
blocked, or infected. Throughout
har lifetime, Emma had numorous
‘oparations far shunt revisian, and
twice nesded intensive care after
smergancios dus to shunt blockage

urgary lifsleng <

£30 919

especialidades sobre las intervenciones que

se ofrecerfan en estos casos concretos, y a
expertos en terapia ocupacional sobre el apoyo
adicional que se brindaria a dichos pacientes. A
partir de ahi, MRF desarrollé dos casos ficticios
llamados ‘Peter’y 'Emma’ calculando el coste de
su cuidado a lo largo de toda la vida.

- 'Peter’ tenfa 18 meses cuando sufrié una
sepsis que lo dejo con multiples amputaciones
y dificultades de conducta. Los costes totales
de por vida de mantener a Peter hasta los 70
afos se calcularon en £2,833,374.

- 'Emma’ tenia tres afios cuando enfermé de
meningitis. Quedd con el cerebro dafado,
sorda y parcialmente ciega. Los costes totales
de por vida para cuidar a Emma hasta los 50
anos se calcularon en £3,507,664.

Basandose en la investigacion, MRF organizé
una serie de actividades de campafia. Robbie
Jones, un nifio que habia sufrido amputaciones
debido a una infeccién meningocaocica B,
entregd una peticion publica al numero 10

de Downing Street. Se escogio un dia del
calendario y se le puso el nombre de ‘Meningitis
Matters’ (la Meningitis Importa). Ese dia se
reunieron personas afectadas por meningitis
de todo el Reino Unido. Se acercaron hasta

la Cémara de los Comunes, visitaron a sus
parlamentarios obteniendo el apoyo de los
medios y de los politicos. Mandaron al periddico
The Times cartas firmadas por cientos de
médicos, y en el Periodico Medico Britanico
(BMJ) MRF pedia la implementacion mas
amplia y temprana de vacunas contra

la meningitis.

Los hallazgos de la investigacion Counting the
Cost1 (Calculando el CosteT) fueron publicados
en 2013. A su vez, se presentaron al Comité
Conjunto de Vacunacién e Inmunizacién (JCVI)
ya que habia solicitado datos basados en la
evidencia cientifica sobre la vacuna contra la
Meningitis B.

“El informe original nos ayudd a
establecernos como una fuente fiable.
Esto inicié un dialogo con el Comité
de Vacunacion el cual pide ahora con
frecuencia a MRF datos cientificos
sobre cuestiones relacionadas con la
meningitis”. Claire Wright, MRF

Resultados e impacto

MRF continua pidiendo la vacunacion mas
amplia posible contra la meningitis pero se han
logrado avances desde la campana original
Calculando los costes. La vacuna MenB ahora
se administra de forma rutinaria a los bebés
en el Reino Unido, la vacuna tetravalente
MenACWY se ofrece a los adolescentes en

la escuela asi como una dosis de recuerdo
para los que van a la universidad. Esto se
debe en parte al didlogo continuo de MRF

con los politicos y al intercambio de datos de
la investigacion y de las historias personales
de los supervivientes. La finalidad es siempre
promover la vacunacion.

Aprendizaje clave

* Aproveche las oportunidades. Responder
a la peticion del JCVI (Comité Conjunto
de Vacunacion e Inmunizacion) sobre
datos basados en la ciencia fue una gran
oportunidad para construir una relacion
con ellos y con los investigadores que el
JCVI estaba consultando. Esté atento a las
consultas o solicitudes de informacion de los
departamentos gubernamentales locales o
nacionales u otros organismos publicos.

* Involucrar a los afectados es clave. Todas
las campafas de MRF se han basado en una
participacién muy estrecha de las familias
afectadas por la meningitis, asi como la
participacion de contactos médicos y
cientificos.

* Es un proceso. Counting the Cost fue el primer
trabajo realizado por MRF sobre el analisis del
coste-beneficio de la enfermedad y aumenté
su confianza y experiencia en este drea.

* Una cosa lleva a la otra. Entrevistar a los
afectados por la meningitis y a los expertos en
salud ayudd a MRF a identificar la necesidad
de que los supervivientes se encontraran con
otros en la misma situacion. Esto provoco
la creacion de un evento llamado “empujar
los limites” donde se relinen las personas
afectadas por la pérdida de una extremidad y
ahi comparten sus experiencias.

* La investigacion es un modelo. MRF ha
ayudado a otras organizaciones a evaluar los
costes de los casos de meningitis grave en sus
propios paises. Estos estudios se han utilizado
luego para resaltar la necesidad de prevencion
a través de la vacunacion en otros lugares.

Mas recursos:

« Calcular el costo de la enfermedad
meningocdcica. Articulo académico
en PubMed.

« Calculando el Coste. Articulo en el sitio web
de MRF.

Consejo de defensa

Siempre la evidencia! L.a combinacion de
datos cientificos sélidos, una campafia de
alta calidad y la participacion de la opinion

publica a través de la solicitud oficial
ayudaron a promover la vacunacion.

A los periodistas les encantaba tener
estadisticas claras y convincentes sobre
los costes y el caso consigui¢ una amplia
cobertura mediatica.

Contact details:

Meningitis Research Foundation
meningitis.org

Confederation of Meningitis
Organisations
info@comomeningitis.org
comomeningitis.org
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Contando el costo de la enfermedad meningocdcica: escenarios de meningitis severa y septicemia. Claire Wright Rebecca Wordsworth, Linda Glennie. Medicamentos Pediatricos 2013

Créditos de las fotos: MRF | Publicado por MRF / CoMO, febrero de 2022 | ©Meningitis Research Foundation, 2022. Este trabajo tiene una licencia CC BY 4.0


http://www.meningitis.org
http://www.comomeningitis.org
https://www.facebook.com/meningitisresearch
https://twitter.com/M_R_F
https://www.linkedin.com/company/meningitis-research-foundation/

