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ASOCIACION DECLARADA DE UTILIDAD PUBLICA

El dia 18 de Julio, nos declararon de UTILIDAD PUBLICA

Y eso para nosotros, como para cualquier Asociacion sin animo de lucro es una gran noticia.
Esta declaracion en nuestro caso es un reconocimiento al trabajo de estos siete afios. Fundamental

conseguir que nuestra enfermedad sea mas conocida y tratable.
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ecién constituida nuestra Asociacion, en 2016, se mantuvo
esde el area internacional una reunidbn con varias
sociaciones similares a la nuestra a nivel europeo y se
cordo solicitar a la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) que se asigne un dia mundial del Sindrome de
Méniere.

Se eligio el 7 de febrero porque es el dia del fallecimiento,
en 1862 de Prosper Méniere, médico francés que describio
por primera vez los sintomas de nuestra enfermedad. Se
comenzaron las gestiones llegar a la OMSes imposible si no
tienes contactos dentro quedandose el tema en el olvido,
pero no para nosotros. A la espera de que se de la
oportunidad de solicitar oficialmente ese dia, lo seguiremos
celebrando como el Dia de la Concienciacion sobre el
sindrome de Méniere.
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Este afio retomamos la colocaciéon de los puestos informativos de ASMES en muchos lugares de Esp
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Nuestro agradecimiento un afio mas a la empresa
municipal de autobuses de Cordoba AUCORSA por dar
de nuevo difusion a nuestra enfermedad el dia 7 de
febrero. Gestos solidarios de las empresas publicas que
ayudan a dar visibilidad a todas aquellas enfermedades,
gué por su bajo nivel de prevalencia, a veces pasan
inadvertidas a la sociedad.

Gracias por mostrar el mensaje luminoso en toda la flota
de autobuses publicos de Coérdoba.

10
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ospital Reina Sofia de Cordoba se hace eco de nuestra presencia.

aliciapress se hizo eco en su diario de la entrevista publicada por la sala de prensa del

ospital Montecelo. Ga[ici@PRESS

INFORMA
ambién desde el CEIP Maestra Caridad Ruiz de la Algaida (Sanlucar de Barrameda), en s
adio han dedicado el dia al Sindrome de Méniere.

@centroauditivocampos se hace eco de nuestro dia de concienciacion. El responsable Manuel
Campos ha estado junto a ASMES desde sus inicios, siendo una pieza importantisima en el
despegue de nuestra asociacion.
Centro Auditivo Cuenca (Valencia)

La Asociacion Espafiola de Enfermeria Otorrinolaringologia
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SEMANA DE CONCIENCIACION

SINDROME DE MENIERE ESPANA

2023

\ %
La campaia de concienciacion sobre el Sindrome de Méniere ha llegado a México. Para (
hablar de este tema y en el espacio de Bien y Saludable!, con Ethel Soriano, el doctor
Gonzalo Corvera, Dir. del Instituto Mexicano de Otologia y Neurotologia, habla sobre qué €
el Sindrome de Meéniere, cuales son los sintomas y el tratamiento que se debe rec

https://youtu.be/MR65]MfAXIY
asmes.org
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En ASMES nos gustaria que os suscribais (es gratuito) a nuestro canal de Youtube, asi es
de nuestros videos e iremos sumando seguidores. Poner en el buscador ASMES.
Si quieres puedes darle a la campanay asi recibiras la notificacion cada vez que publique

Siguenos en también en nuestras RRSS:

https://www.facebook.com/groups/sindromedemeniereespana 'i

https:/ /twitter.com/ASMES2016 ) I

https://www.instagram.com/asmes2016/
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El dia 12 de enero nuestra tesorera se reunio
con el equipo de ORL del Hospital San Juan de
Dios del Aljarafe, en Bormujos, Sevilla, para
presentarles la  Asociacion y  nuestras
necesidades como pacientes.

De esa reunion surgid una invitacion para
participar como ponentes en representacion de
los pacientes en unas Jornadas sobre el Veértigo
gue estaban preparando, y que aceptamos
encantados.

asmes.org
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sociacion Vestibular Disorders de USA

olaboracion de ASMES con VEDA,
omo sabéis estuvimos apoyando a VEDA, Asociacion Vestibular Disorders de USA, e
emana de concienciacion del equilibrio, compartiendo sus publicaciones en nuestras rec
sociales

La directora ejecutiva de VEDA nos contactd y nos propuso hacer algo a nivel
hispanoparlantes, y ahi Roberto, (Presidente Asmes) y Juan Pedro (Vicepresidente) n
pusimos en marcha y se iba a organizar, junto con VEDA, pero coordinado por nosotros u
serie de videos de una hora de duracion cada uno de ellos, en Enero.
Podéis ver los videos en los siguientes enlaces:

https://youtu.be/dFOetKfutxQ

https://youtu.be/HMJIPqQUB]Rw
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https://youtu.be/dFOetKfutxQ
16
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24 de enero: rehabilitacion vestibular

https://youtu.be/HMJIPgUBjRw 17
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El dia 31 de enero nuestro presidente se reunidé con
socios de Aragon en Zaragoza. Se intercambiaron
impresiones y trazaron una linea de trabajo a seguir.

18
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El dia 23 de marzo nos hemos reunido con la
Delegada Territorial de Salud en Sevilla, Regina
Serrano, para transmitirle las necesidades e
inquietudes de los pacientes con patologias
vestibulares y establecer lineas de colaboracion. Los
representantes de ASMES han sido Maria José Fraile

y Antonio Guerra.

19
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salud Sector Zaragoza Il

dia 1 de febrero asistimos a una mesa redonda Atencién Primaria - Hospital Universitario Miguel Servet

bre las enfermedades raras o minoritarias de
ragon en el Hospital Miguel Servet de Zaragoza.

IR pemo

EXISTIMOS

https://www.youtube.com/watch?v=RzT-GUOQE1Il&t=3s

asmes.org
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Il JORNADAS SOBRE EL VERTIGO

a José Fraile padece Sindrome de Méniere y es la tesorera de la
ociacion Sindrome de Méniere Espafia - ASMES. Su testimonio sobre
mo convivir con el vértigo sera de gran valor en este foro en el que
rticipan profesionales especialistas en el abordaje del vértigo
ocedentes de toda Espafia.

Nosotros somos los que estamos siempre al otro lado de la mesa de sus
onsultas, a cierta distancia estos Ultimos afos, a la espera de sus
palabras, de unos resultados, de un diagnostico, de una decision que
tenemos que tomar... Hoy estamos aqui con todo el atrevimiento. Lo que
nos mueve es representar, de una forma seria, organizada y activa, a las
personas que sufren vertigos: queremos sumar y aportar. Nuestra intencion
es que, a mas comunicacion y trabajo juntos a todos los niveles,
consigamos que cada vez sea mas facil el enfoque del vértigo por parte de
ustedes y su tratamiento. Eso sera en beneficio nuestro; somos los mas
interesados en todo esto", explica Fraile a quien agradecemos que dé voz a
los pacientes en estas jornadas. 21
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El dia 27 de mayo se celebré6 la Asamblea
General Ordinaria 2023 por primera vez en
formato ONLINE.

Agradecemos a los socios que nos

acompanaron.
Sin duda es una experiencia que volveremos a

repetir.

22
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El dia 14 de junio nuestra secretaria, Angelines
Rozas, y nuestra tesorera, Maria José Fraile, se
han reunido en el Hospital Universitario Ramoén
y Cajal con el Dr. Polo y su equipo para
presentarles ASMES.

Se les presento la asociacion y se les indicaron
todas nuestras necesidades como pacientes.

23
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onferencia del Dr. Jose Antonio Lopez Escamez

| 16 de junio asistimos a la conferencia del Dr. José Antonio Lopez
Escamez

impartié como académico, en el Salén de Actos de la Real Academia
de Medicina de Granada, bajo el titulo “Bases Genéticas de la
enfermedad de Méniére”. Comenzo la misma explicando qué es el
Sindrome de Méniere, una enfermedad singular, sus distintos tipos,
como pueden afectar a las personas que lo sufren, para
seguidamente centrar la ponencia en las distintas lineas de
investigacion que estan llevando a cabo, centrandose en la
investigacion del tipo familiar de la enfermedad, agradeciendo a los
integrantes de su equipo el trabajo que se ha venido realizando a lo
largo de todos estos anos, asi como el que realizan a dia de hoy.
Agradecemos al Dr. Lopez Escamez, el que también tuviera
palabras de agradecimiento hacia la Asociacion ASMES, por “la
ayuda importante que venimos prestando’.

asmes.org
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EUNION ANUAL DE Participacion Ciudadana

EL 22 de julio ha tenido lugar en el hospital Reina Sofia
de Cordoba ,la reunion anual de Participacion Ciudadana,
donde nuestro companero Juan Pedro ha asistido en
representacion de nuestra asociacion para exponer las
propuestas de mejora en la unidad de ORL para este afio,
asi como el analisis de las anteriores.

De derecha a izquierda: Dr. D. Francisco Mufioz del
Castillo (jefe de servicio de la UGC de los hospitales
Reina Sofia de Cdérdoba y Hospital Infanta Margarita de
Cabra), Juan Pedro

(vicepresidente de ASMES), D. Manuel Moreno
(presidente de la asociacion de

laringectomizados de Cordoba) y D. Julian Sanz
(Coordinador Jefe G. De Participacion Ciudadana HURS). 25
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ANIVERSARIO ASMES

El dia 17 de septiembre cumplimos 7 afios.

La asociacion se constituy6 en 2.016.

Esperamos seguir el tiempo que podamos, y la enfermedad o vosotros nos
lo permitais, luchando y trabajando por la asociacion y por sus socios. Y Si
no, que siempre haya quien nos pueda o quiera sustituir o apoyar, para que
ASMES tenga la continuidad que todos os merecéis, pero es necesario que
haya quien lo haga, es necesario que detras haya un equipo de gente
comprometida dispuesta a trabajar con ilusion por un fin, que ASMES, y con
ella sus socios, e implicitamente el Sindrome de Méniere, sea conocido,
reconocido y bien tratado. Es nuestro compromiso.

Saludos a todos.
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CONGRESO DE LA SEORL CCC

lebrado el fin de semana del 6 al 8 de
tubre en Madrid. En representacion de
SMES estuvieron en el stand informativo
uestro presidente Roberto Calderon, vy
uestro vicepresidente, Juan Pedro Tarlin.

or nuestro stand pasaron muchas visitas,
algunos doctores que ya nos conocen de anos
anteriores, otros que no nos conocian y a los
gue nos presentamos, y les entregamos
informacion de nuestra asociacion. Asi, poco a
poco vamos dando la maxima visibilidad.
También nos visitaron algunos socios, entre
ellos nuestra compafera Angelines Rozas
secretaria de la Junta y persona que colabora
con la Asociacion desde hace tiempo.

asmes.org
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En el 74 Congreso de la SEORL CCC, nuestra
asociacion hermana, Federacion AICE, presento el
muieco Nenuco que han disefiado, en colaboracion con
Famosa, y que lleva un implante coclear.

Es un importante avance para la normalizacion
integracion de los nifios que portan este dispositivo.

28
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Muchas gracias por la invitacion Col-legi de Fisioterapeutes de Catalunya .
La Asociacion Sindrome de Méniere Espafa - ASMES esta representada
por nuestro presidente Roberto Calderon.

Un paso mas para seguir aprendiendo.

El dia 9 de noviembre realizaron una entrevista a nuestro
presidente, Roberto Calderén en Radio Gava.
Podéis escucharla en la web, en la pestaia Prensa.

29
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FIRMA RENOVACION CONVENIO AULA AUDIOLOGIA Y MENIERE
CON LA UNIVERSIDAD DE GRANADA

El dia 18 de octubre, después de una reunién entre
ambas partes, se firma una ampliacion del convenio por
otros dos anos, hasta 2.025.

Hacemos efectiva la transferencia de las donaciones : : :
recibidas en 2022 para la investigacion, por importe de Aula de Estudios en AwaIog'ay
1.390 euros, y transferimos los 5.000 euros que Enfermedad de Méniere
corresponden a nuestra aportacion al Aula de este
ejercicio 2023.

asmes.org
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SIMPOSIO AREA AUDIOLOGIA Y MENIERE

. . . b ; UNIVERSIDAD
El dia 11 de diciembre se celebro en Granada, en la OE GRANADA

Facultad de Medicina, el primer Simposio del Aula de
Iéquue somos patrocinadores con la Universidad de Simposio Anual
anada. . ;
Fue un acto abierto al publico, asisti6 en nuestra e de Audlologia
representacion nuestro vicepresidente, Juan Pedro s yMéniére
Tarin, y varios socios de la zona, y, fue grabado y '
subtitulado para poder ponerlo en nuestro canal de g dictembrs 2823 | 15:30 | Saldn do St
Youtube para que la informacion pueda llegar a todos // -
los interesados. 2L O o
asmes.org ,s  Memori;
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HARLAS DIVULGATIVAS DEL SIMPOSIO ANUAL DE
UDIOLOGIA Y MENIERE

| dia 11 de diciembre tuvo lugar en Granada el
IMPOSIO ANUAL DE AUDIOLOGIAY MENIERE. Como
a sabéis, este Simposio se encuentra enmarcado dentro
e las actividades que recoge nuestro acuerdo del Aula
de Audiologia y Meniére con la universidad y con el
equipo de investigacion del Dr. A. Escamez.

32
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Xl JORNADAS CIENTIFICAS DE GENYO

El dia 14 de diciembre, se celebraron unas Jornadas Cientificas en
Genyo, en las que tuvimos la oportunidad de presentar nuestra
Asociacion como colaboradora con la investigacion.

Nos representd nuestro colaborador José Juan Ramirez Calvin,
acompariado por el Dr. Alvaro Gallego.

33
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| pasado jueves, dia 14 de diciembre, y con motivo de la
celebracion de las Xl Jornadas Cientificas de Genyo, tuvo
lugar un encuentro entre el Centro de Investigacion
Genomica y distintas Asociaciones con el objetivo de dar
visibilidad a la interaccion entre éstas y la investigacion.

ASMES fue invitada estando representada por nuestro
compariero y Coordinador del Area de Audiologia, José
Juan Ramirez Calvin, acompafiado por D. Alvaro Gallego
Martinez, por parte del Grupo de Investigacion Genomica
de Trastornos Vestibulares de Genyo, para presentar y
dar visibilidad a todo el trabajo realizado por la Asociacion
a lo largo de estos afos, desde su fundacion y en
particular, el apoyo a la investigacion del Sindrome de Agradecer a Genyo, su invitacién y c6
Méniére, el que ha venido siendo uno de los pilares el trabajo del grupo de investigacion sobre €

basicos de la Asociacion, gracias entre otras, al esfuerzo interés, cordialidady amabilidad.
de nuestros asociados. 34
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También quisimos dar importancia al cuidador tantas veces a la sombra nuestra. El Dr.
Ricardo Gil nos comenta lo siguiente:
“Adoptar el rol de cuidador suele ser gratificante en muchos casos pero, en otros
tantos, requiere de mucho esfuerzo y dedicacion, incluso de reorganizar
las preferencias y la vida laboral, familiar y social tal y como se experimentaba hasta el
momento. Aunque se haga con gusto, la tarea de cuidar también pasa factura al
cuidador pues el agotamiento y los retos fisicos, emocionales y sociales no tardan en
llegar a personas que se enfrentan a una tarea dura, solitaria, de la que se habla poco
y se reconoce aun menos. Por eso hoy quiero reconocer la labor del cuidador y
decirte, a ti que eres cuidador/a, que el cansancio, el insomnio, el aislamiento, la
irritabilidad, la ansiedad, el exceso de habitos toxicos e incluso las molestias fisicas
gue tienes son una sefal de alarma. Pide ayuda (s€ que es dificil), para poder cuidar
necesitas cuidarte”.
Aprovechando la oportunidad que ofrecio el Dr. Ricardo Gil, nuestra socia Maria José
Fraile resume Ilo que es nuestra enfermedad Yy nuestra asociacion.
https://twitter.com/dricard.../status/1623052265031622657... 35
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LANZAMIENTO NUEVA WEB

ACCIONES REALIZADAS

POR
LA JUNTA DIRECTIVA

]

SdamediMind wnksociacn  Races Ssortcods Vechondsing m :
Bienvenidos a
ASMES.

asmes.org

»»

36

Memori




ACCIONES REALIZADAS

(@AasmEs i

Asociacion Sindrome de Méniére Espafia

HOSPITAL GENERAL DE VALENCIA

asociaciones de  pacientes
articiparon en la XI Jornada del
aciente, que este ano se ha
rganizado bajo el lema: “Desafios
anitarios e implicacion de pacientes
y ciudadanos”.

Se reencontraron en el HOSPITAL
GENERAL DE VALENCIA tras tres anos,
en los que la pandemia ha impedido
que este encuentro anual se pudiese
celebrar.

La diputada del Area de Bienestar
Social y la directora gerente
agradecieron la implicacion de las
asociaciones y la labor que
desempenan como elemento clave

del sistema sanitario. En
representacion de ASMES estuvieron
Ana y Patri. 37
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Dia Mundial de las Enfermedades Raras se celebra el
timo dia del mes de febrero, desde el afio 2008.

| objetivo de su conmemoraciodn, es crear conciencia y ayudar

todas las personas que padecen alguna enfermedad de las

enominadas raras, a recibir de forma oportuna el debido

diagnostico y tratamiento y que, a la larga, esto les garantice

una vida mejor.
Nuestra socia Isabel Baquerizo, estd representando a

ASMES, en la mesa organizativa.

El Sindrome de Méniere por prevalencia , no es considerada

una ER , aun asi tampoco deberia considerarse como una

enfermedad comun.

Por nuestra parte, seguimos siendo “socios observadores de

FEDER” y formamos parte en este caso de este movimiento

asociativo en Aragon, formado por asociaciones nacionales y

aragonesas de ER y otras como es nuestro caso, de baja 38
frecuencia.
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RILLADA SOLIDARIA - Asmes - 22 de abril y FILA CERO

radecer al Ayuntamiento de Cantimpalos y a todos sus
cinos la gran participacion en la parrillada solidaria a
vor de ASMES celebrada el pasado 22 de abril.

e vendieron en total 300 tickets, y la cantidad recaudada
omo donacion a ASMES asciende a 1.500 euros.
Muchisimas gracias a Almudena por estar en el stand y a
Belén y Toni socios que se acercaron a saludar.
Agradecer también a todos los familiares y amigos que
estuvieron apoyando.

39
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NUEVA AREA EN ASMES: AREA DE AUDIOLOGIA.

Es un area muy importante para nosotros y sera concreta
e independiente del Area Médica. La gestionara José
Juan Ramirez Calvin, socio de ASMES, que ademas se
ha formado como audiologo.

El dia 3 de Marzo se celebra el Dia Mundial de la
Audicion.

Nueva seccion en el Area de Audiologia:

Conversamos con .... en este caso con JAVIER
AGUIRRE, con gran experiencia en el mundo de la
Audiologia Protésica. Podéis leer la entrevista completa
firmada por José Juan Ramirez en asmes.org

asmes.org
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“Conversamos con...”

Juan Garcia-Valdecasas Bernal, Otorrinolaringologo del

Hospital Universitario Virgen de las Nieves de Granada,
Coordinador del Area de Otologia, Audiologia y base de Craneo
lateral y actualmente Presidente de la

Asociacion Espafola de Audiologia, (AEDA).

Entrevista realizada el dia 3 de abril por nuestro compariero
José Juan Ramirez Calvin del Area de Audiologia de ASMES.
Entrevista en asmes.org
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“Conversamos con...”

Conversamos con Alberto Reyes Pozo, profesor de e ]
Audiologia Protesica de la Junta de Andalucia, TN
Audidlogo  Tecnico, formador de distintas

promociones de Graduados Técnicos Superiores en Audiologia A =

WWW.asmes;

(s 4
v\ \ £

Protésica en el CPIFP Aynadamar de Granada.
Entrevista realizada el dia 5 de junio por nuestro compariero José
Juan Ramirez Calvin del Area de Audiologia de ASMES.

P ﬂVNﬂDA ”"

¢
el »

")
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2 Coordinadora del Area de Ayuda Psicoldgica es Carmen Sanchez y desde su area gestid
)S siguientes puntos durante el aino 2023.

Programa de Relajacion y Yoga de ASMES/INSPIRACION URBANO. PRY.
Coordind junto a Urbano el taller para los socios. La valoracion por parte de los socios
participaron fue muy positiva, tanto respecto a la organizacion y contenidos, como sobre
resultados y beneficios percibidos.

Muchas gracias

oda una experiencia compartida

2. Servicio de Atencidon Psicologica. SAP. En octubre hemos introducido un cambio en la forn
de solicitar este servicio, a partir de ahora, quién lo necesite, puede escribir un WhatsApp :
teléfono de SAP y recibir una propuesta de cita. Las conversaciones concertadas suelen d
alrededor de 1 hora, generalmente son a traves del movil y puntualmente via Zoom o Skype

asmes.org ., Memori;
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3. Encuentros virtuales. A lo largo del ejercicio se han puesto en marcha 4
grupos en 2 convocatorias. En total han sido mas de 40 personas que durante 6
meses se han reunido 8 veces por espacio de 2 horas. Su desarrollo se ha
hecho a través de la plataforma Zoom.

En dichos encuentros sobre todo se han compartido vivencias y experiencias
personales, generando asi un ambiente de comprension y unidén tan necesarios
para afrontar nuestra enfermedad.

4. Curso sobre Sexualidad y Enfermedades Raras. Ha asistido como alumna
para conseguir conocimientos sobre el tema tratado.

5. Congreso SEORL de Las Palmas, acudio junto con nuestro presidente
Roberto Calderdn en representacion de ASMES.

44
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Eva de Barcelona, tras década y media conviviendo con
esta enfermedad, nos muestra una perspectiva totalmente
optimista de lo que supone para ella convivir con Méniere.
https://youtu.be/6AQWSIra5fA

Rocio de Huesca, tras mas de una década sufriendo
Méniere, nos explica como ha enfocado la evolucion de la
enfermedad , aceptandose y tendiéndole la mano.
https://youtube.com/shorts/KOp6clamL60

Eli de Barcelona, una joven diagnosticada hace
poquitos afios, nos explica como se ha adaptado a
Su nueva situacion.

https://youtu.be/uik8gTsHLRoO
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ASMES

UEVO CURSO GRATUITO DE LENGUA DE SIGNOS BASICO

asmes.org

esde ASMES hemos ofrecido también otro CURSO

RATUITO BASICO DE LSE para los socios que se quedaron en
lista de espera y para los que estuvieran interesados en hacerlo,
debido a la demanda que tuvo el primero.

Este curso esta subvencionado integramente por la asociacion.
Se trata de un Curso Basico de LSE online para 25 personas.
Consta de 9 clases que comenzaron el dia 2 de febrero de 2023.

CURSOS PARALOS SOCIOS

T

deSi

e —
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RSO AVANZADO NIVEL 1 de LENGUA DE SIGNOS ESPANOLA

espues de finalizar el curso de LSE en formato ONLINE en noviembre

el aio pasado, pensamos que seria interesante darle continuidad.

0s presentamos a los Premios Accion Social de APM Terminals Spanish
ateway.

Se presentd un proyecto para continuar con la formacion de la Lengua de
Signos en un nivel avanzado, nivel 1. El proyecto consistiria en 20 clases
online de nivel 1 de LSE para 15 personas con la duracion de seis meses.
Los Premios Accion Social de APM Terminals Spanish Gateway aceptaron
nuestro proyecto y nos becaron para que pudiéramos dar este nuevo curso
avanzado de LSE. Agradecer a Neus y a su hermano Manel que fueron los
gue nos presentaron al concurso.

El curso comenzo el dia 2 de febrero de 2023

asmes.org ., Memori;
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VO CURSO: ‘HERRAMIENTAS PARA MANEJAR EL ESTRES, EL AUTOCUIDADO Y
BIENESTAR GENERAL.

primer ano fue financiado integramente por la asociacion, pero este afio esa circunstancia
a imposible. Del precio total, se ha financiado una parte por la Asociacion, otra parte por el
cilitador, y el resto era a pagar por el interesado: una cantidad de 28 euros al mes, durante
meses y medio, por un programa del que, muchos de los que asistieron al primero,
ndicaron que les fue de gran utilidad.

abemos de sobra que hay muchas personas que por distintas circunstancias no estan en
condiciones de acceder a esto en este momento, seguro que mas adelante sus
circunstancias cambian. Pero, que tengamos lista de espera si es gratis, y que no tengamos
ni diez solicitudes si hay que pagar nos hace reflexionar, porque no todas las actividades
gue planteemos pueden ser subvencionadas por la asociacion.

Es un tema sobre el que estamos reflexionando muy seriamente nosotros, y queremos
compartirlo con vosotros.
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01012023 - 31-12:203

omenzamos el ano con 682 socios. 5

4

Terminamos con 744 socios.

73

Se han producido 106 altas, y 44 bajas.

el

Values

De las 44 bajas 26 han sido peticiones voluntarias, y 18 i
han sido por impagos vy faltas de respuesta a nuestra m
solicitud reiterada de contacto para dar una solucion a la
situacion, ya que insistimos, no se da de baja a ningun

SocCIo por motivos econdmicos, si nos lo indican. o

690

Enero 2023 Febrero2023  Mazo2023  ABI2023  Mayo2023  Jumio2023  Julio2023  Agostol023  Septiembre  Octubre2023  Nowiembre  Diciembre
03 pi75 023
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CIOS POR COMUNIDADES AUTONOMAS |ANDAL

» ARAGON
PRINCIPADO A
ISLAS BALEA
CANARIA

CANTABRIA

COMUNIDAD VA
EXTREMADURA
GALICIA
COMUNIDAD D
REGION DE MU
NAVARRA

PAIS VASCO
LA RIOJA
CEUTA
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66\ CENTRO AUDITIVO

CUENCA

asmes.org »
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m REBECA AYALA
C ) CENTRO AUDITNVD

fidelitis Aud|o|o

Cllnlcal

mAS ALLA DE LA ALDICTaN
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( ASMES St

Nemos un nuevo servicio para recibir donaciones, que

a través de BIZUM con el codigo 03378

O mediante transferencia bancaria
ES39 2100 8403 9102 0006 3402

También recibimos donaciones a travées de Paypal (que se
guedaun %).

PayPal

asmes.org

»»
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GRACIAS A TODOS los que, comprandolo, habéis colaborado con la
Asociacion, y en nuestro apoyo a la investigacion de nuestra enfermedad.

TOTAL LIBROS VENDIDOS
Publicacion feb. 2018 ~ LIBROS INGRESOS

Sin derechos autor
B IR ACOCTATION e rssnsssasesnss 85

Con derechos autor

feb. 18 a feb. 19............. 591 1.477,50 €
marzo 19 a feb. 20.............. 137  342,50€
marzo 20 a feb. 21 ............. 88 220,00 €
marzo 21 a feb. 22 ............. 110 137,50€
marzo 22 a feb-23 ............. 84 105,00 €
marzo 23 a ene-24 ............. 63 78,75 €

1158 2.361,25 €
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La venta de los productos de
ASMES se hace a traves de la
artesana MANUALIDADES
SANELI. Ella se encarga de la
fabricacion y de la venta. Una
parte de los beneficios van
directamente para ASMES para
la investigacion.

https://www.facebook.com/p/Saneli-Manualidades-20-100072990720862/

asmes.org
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s recordamos los dos teléfonos que tenemos en funcionamiento desde la asociacion: uno ¢
tencion psicoldgica y otro de informacion general.

ervicio de atencién PSICOLOGICA — Whatsapp 611 401 444

olicita una cita por Whatsapp, por escrito, por favor , no audios.
ara personas afectadas por la enfermedad y sus familiares.

Servicio de informacion general — Whatsapp 611 401 071

Solicita una cita por Whatsapp, por escrito, por favor , no audios.
Recibiras una respuesta en funcion de la necesidad y por el formato adecuado.
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uevo decreto sobre la discapacidad

El dia 20 de abril entra en vigor el Real Decreto 888/2022, sobre los nuevos
criterios de procedimiento, reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de
discapacidad.

El articulo 5, es el que afecta directamente a nuestra patologia.

Podéis revisar tanto el Decreto completo como este articulo en nuestra pagina
web.

BOLETIN OFICIAL DEL ESTADO

Nuestros correos electronicos

Informacian Genaeral: info@asmes.org Tesorerio: lesoreria@asmas.arg

Presidencio: presidencio@asmes.arg Area medica: areamedica@asmes.org

Vicepresidencirx vicepraesidenciao@asmes.org Area audiidgica: areadeaudiologlo@asmes.org

Secraetarka: secretaria@asmes.org Apoyo social apoyosocial@asmes.org
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REMIOS LA VOZ DEL PACIENTE - CINFA

En el mes de mayo participamos en la 32 edicion de los premios "La
voz del paciente” con la candidatura del "Programa online de
relajacion y yoga" que teniamos en funcionamiento.

En ese premio ganan 2.500 € las 100 candidaturas que mas votos
reciben. Nosotros quedamos en el n° 115, con 1.091 votos.

Agradecemos de corazon a todos los que nos votaron.

Este ano hemos presentado candidatura de nuevo.

asmes.org '

PROGRAMA DE
RELAJACION Y YOG

INSPIRACION URBANO
& ASMES




RIFAS SOLIDARIAS
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El 9 DE FEBRERO DE 2024 Se realiza una RIFA
SOLIDARIA ESPECIAL en beneficio de ASMES, para que
siga estudiando nuestra enfermedad.

A nuestra mascota, TUMARKIN.

Es wun peluche de fieltro de 28cm realizado
exclusivamente para nosotros por MANUALIDADES
SANELI. Realizado artesanalmente y donado por ella,
para que el dinero recaudado vaya para que se siga
estudiando la enfermedad.

200 euros que ASMES destinara para la investigacion.

59
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GRACIAS POR LA CONFIANZA PUESTA EN NOSOTROS UN ANO MAS

Nunca sabes l|o fuerte que eres, hasta que ser fuerte es la
Unica opcion que te queda.

“... aunque me veo en la mitad del laberinto de mis confusiones,
no pierdo la esperanza de salir dél a puerto seguro.” (Don Quijote)

60
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