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ACCIONES REALIZADAS PARA LA PUESTA
EN MARCHA'Y DIFUSION DE LA
ASOCIACION

* Diseno de logos corporativos de ASMES.

* Puesta en marcha y expansion de la web (www.asmespana.es) con informacion sobre
ASMES, el SM y un espacio privado para socios.

* Email (asmespana@gmail.com) para ampliar informacidon o resolver dudas respecto al
SM y ASMES, y las direcciones de correo electrdnico para las diversas areas.

* ASMES se difunde a través de redes sociales:

* Facebook .‘
* Twitter (@A§d'\ﬂm£ smsm
* Instagram i asmespanaies
* YouTube

e Carnet de socio, por el cual se pueden obtener descuentos en empresas colaboradoras
con nuestra asociacion.

* Diptico informativo basico sobre el sindrome de Ménieére.

* Triptico explicativo sobre ASMES y sus objetivos.

www.asmespana.es
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ACCIONES REALIZADAS PARA LA PUESTA
EN MARCHA Y DIFUSION DE LA
fnarome ae  .<:‘.,::9.:‘."; ASOCIACION

= A LAVANGUARDIA

Vida

Aparicion en medios de comunicacién (prensa Profesionales yatecados

escrita y radio) a nivel de Andalucia y Madrid. conciencian sobre la
Ny . Enfermedad de Méniére en
Elaboracidn notas de prensa (actualmente se trabaja una mesa informativa

en el resto de Espaia).

Profesionales de Otorrinolaringologia
.. . . . del Hospital Universitario Reina Sofia
Colaboracion con revistas especializadas. de Cordobay afectados porla
Enfermedad de Ménieére se han unido
., , . este martes para concienciar sobre esta
Elaboracion video promoaonal de ASMES. enfermedad con la instalaciéon de una
mesa informativa de la Asociacion de
Sindrome de Méniére (Asmes), en la

Oct 2016: Participacion en la Carrera Décimo que pacientes, familiares y

Aniversario Club de Atletismo Granada Joven e
frecuentes de esta enfermedad.

Dic 2016: Organizacion de la Carrera San Silvestre . I

LeguaCross Valdeavero El liquido interno que ataca el oido

Cordoba al dia

MEDICINA

Creada la Asociacion Sindrome
de Méniere Espana en Cordoba

Cordoba ha sidolacludad elegida para crear, el
pasado 17 de septiembre. la Asociacion Sindrome de
Méniere Espana (Asmes), que pretende luchar
contra una enfermedad que afecta aloido intemo y
que puedeprovocar vertigoy mareos en los
afectados. En el acto de constitucion intervino el
presidente de Asmes, Roberto Calderon. que
presento la asociacion; los doctores Manuel Olivay
Antonio Jiménez socios de honorde Asmes; yel
doctor Juan Manuel Espinosa queexplico laslineas
de investigacion actuales, Tambien se conocieron

testimonios personales asi como los proyectos de WWW. a S m e s p a n a ° e S

©  futuro de la asociacion.




Nov 2015: Videoconferencia con Cynthia Ryan, presidenta de VEDA, Asociacion de desordenes
vestibulares de EEUU. Presentacion y propuestas de Colaboracion.

E-mail de presentacion de ASMES a los mayores especialistas de vértigo espaioles.

E-Mail de presentacion y solicitud de colaboracion a la Sociedad Espaiola de Otorrinolaringologia
(SEORL).

Compromiso del H.U. Reina Sofia de Cérdoba para mejorar las consultas de ORL (tratamiento de
patologias vestibulares y servicio de rehabilitacion) a peticion de ASMES.

Ampliacion de peticion de mejorar las consultas de ORL en otros hospitales espaioles.

Asistencia a Congresos o Reuniones, para informar a especialistas del sector sobre la creacion de
ASMES, nuestra funcion y proyeccion de futuro y también para adquirir conocimientos y fomentar
colaboraciones:

* Oct 2016, Londres: Conferencia Anual de Meniere ’s Society.
* Nov 2016 Madrid: Mesa Redonda sobre acufenos
* Nov 2016, Madrid: Reunidn Ibérica de Otoneurologia.
* Dic 2016, Madrid: 1r Simposium de Pacientes con acufenos.
Presencia de colaboradores Médicos que mencionaron a ASMES y que difundieron RRSS:
* Sep. 2016: Reunion del Grupo MEN (especialista en vértigos espaioles).
* Nov 2016: Congreso Nacional de la SEORL-CCC.



2017

HERRAMIENTAS Y
RECURSOS DE AYUDA

www.asmes pana.es



RECURSOS DE AYUDA

* Acuerdo de colaboracion con la
ONG Teléfono de la Esperanza oy
de Barcelona (Telefon de (troharas o
I'Esperanca de Barcelona) para (:isssuls
atender a pacientes de Méniere
de toda Espaifa. El acuerdo sigue
vigente en mayo 2018. \ -

* Apoyo a pacientes a traves del > . 414482 \
email o de los m ensaj es bt ol
privados a través de nuestras
RRSS, principalmente Facebook.

Www.asmespana.es



Publicaciones creadas por y para ASMES, e informacion a
disposicion de los socios en nuestra pagina web:

* Glosario (vocabulario) del Sindrome de Méniere.

* Hoja de seguimiento desencadenantes crisis.

* Diario mensual de sintomas.

* Guia informativa sobre Discapacidad/Incapacidad.

* Preguntas frecuentes sobre Discapacidad e Incapacidad.

. dGuiSz:\Nclje medidas dietéticas y habitos saludables para un enfermo
e SM.

* Consejos para desplazamientos y viajes de en enfermo de Méniere.
* Guia de tratamientos alternativos para la enfermedad del SM.

* La psicologia de los trastornos vestibulares.

* Interpretar una audiometria.

* Guia de audifonos.

e ¢Qué es el CAT?

* Recuperar el silencio.



Publicaciones creadas por y para ASMES, e informacion
a disposicion de todos los usuarios en nuestra pagina
web:

e Guia para organizar tu propio evento solidario

* ¢Recién diagnosticado?

* Etapas enfermedad de Méniere

* Vivir con una enfermedad crdnica

* Medidas dietéticas

* La aceptacion de la enfermedad

* Familia, amigos y Méniere

e Cuando dejas tu trabajo ....

* Sentimiento de culpa y egoismo

* 5 formas de apoyar al enfermo




@ ASMES CREACION DE HERRAMIENTAS Y
' Asociacion Sindrome de Menigre Espafia RECURSOS DE AYUDA

e Colaboracion en la creacion de “Meniere”, una app
para registrar la sintomatologia de un paciente con
SM para mejorar su seguimiento y posterior
tratamiento meédico.

Version Apple: lanzada a final de enero 2017
Muy pronto en version Android.

* Creacion del carnet de emergencia que nos acredita como
enfermos de SM, asi como de otras tarjetas informativas de

apoyo.
. -TENGO LA ENFERMEDAD DE MENIERE (@ ,ﬂﬂ%ﬂ&g
{ Y SUFRO UNA CRISIS DE VERTIGO,
y WSBENIEMOPEY . - Tengo problemas auditivos, - 2
P N SEEBHR NSNS ST R por favor hableme claramente. ~ & ©
{" | - | have hearing problems, |
- 0 al 112 (EMERGENCIAS) plegzespeakpeatty o
A - MUCHAS GRACIAS POR SU AYUDA - . j('ai des prqblémes d'augiitio_n,
(@AS MmE, S s'il vous plait, parlez-moi clairement.
szt www.asmespana.es
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( Asociacion Sindrome de Méniére Espafia
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EVENTOS Y ACCIONES REALIZADAS
ACTOS EN LOS QUE HEMOS PARTICIPADO

www.asmespana.es



PROPUESTA

AR\ IS  DiA PARA LA CONCIENCIACION SOBRE EL
Asociacion Sindrome de Meniére Espafia Sl’N DROME DE MENIERE

Feb 2017. Videoconferencia organizada por ASMES sobre la
peticion a la OMS para que se designe el dia 7 de febrero
como Dia para la Concienciacion del sindrome de Méniére:

Objetivo: Colaboracidn Internacional

Asistentes:
Glenn Schweitzer (Mind over Meniere’s — EEUU)
John Cook (The Whirled Foundation - Australia)
Sara Christopher (Meniere's Society — Reino Unido)
Eva Perendreu (ASMES - Espafiia)
Margaret Byrne (Embajadora VEDA - EE.UU.)
Cynthia Ryan (VEDA — EE.UU.)

Ausentes pero interesados:
Isabelle Timmers (Hoormij - Paises Bajos)
llmari Pyykké (Suomen Meniere - Liito Ry - Finlandia)

Contacto con presidente de la asociacion francesa de
acufenos: France-Acouphénes

Abril 2018: Actualmente esta paralizada debido al
gran volumen de trabajo que supone aunque se iran
haciendo acciones.

Yo tambiéen vivo con
Méniere

PROPUESTA

7/ de Febrero

DIA PARA LA CONCIENCIACION
SOBRE EL SINDROME DE MENIERE

Www.asmespana.es

(@asmes

Asociacion Sindrome de Méniére Espaiia

www.asmespana.es




DIA MUNDIAL DE LA CONCIENCIACION
SOBRE EL SINDROME DE MENIERE
2017

* Celebramos el dia que
se propone como Dia Mundial de
Concienciacion del sindrome de
Meéniere con mesas divulgativas en
hospitales de Cadiz, Cdrdoba vy
Barcelona. Se crearon carteles
explicativos de la enfermedad vy sus
sintomas. Tuvo una gran difusion
tanto en RRSS como en prensa.

WwWww.asmespana.es



VISITA AL GRUPO INVESTIGADOR
SOBRE EL SINDROME DE MENIERE
EN GRANADA

En el mes de mayo de 2017,
aprovechando que la Asamblea
General Ordinaria de socios se
celebraba en Granada, parte de la
Junta de ASMES visito el
laboratorio  de

del Centro
Pfizer - Universidad de Granada -
de la Junta de Andalucia de
Gendmica e Investigacion
Oncoldgica (GENyO).

Como sabéis, el equipo de
investigacion, liderado por el Dr.
Lopez Escamez, es un referente
mundial en la investigacion sobre
el sindrome de Méniere.




Del 1 de Junio al 30 de Julio 2017 se realizo
una campana para conseguir fondos para
financiar el 1r afo de la beca pre-doctoral
de un joven investigador en el proyecto de
investigacion

” que se lleva a cabo en el
Laboratorio de Otologia y Otoneurologia-
Gendmica de trastornos vestibulares del
Centro Pfizer - Universidad de Granada - de
la Junta de Andalucia de Gendmica e
Investigacion Oncoldgica (GENyO) en
Granada (Espaia).

Conseguimos , lo que nos ha
permitido financiar el primer afio (de Sep
2017 a Sep 2018) y tener parcialmente
financiado el segundo aiho también.

Se han continuado haciendo eventos para
conseguir la financiacion completa del
segundo afo de beca.

Campaiia para la financiacion de una beca
pre-doctoral de un afio para investigar el

sindrome de Méniere.

iGRACIAS A TODOS!

Nuestra union es nuestra fuerza.



PARTICIPACION EN EL CONGRESO
NACIONAL SEORL-CCC, Madrid 2017

* Estuvimos presentes en la sala comercial
del Congreso Nacional de
Otorrinolaringologia gue organiza la
SEORL-CCC (Socieda Espanola de
Otorrinolaringologia y Cirugia de Cabeza
y Cuello) y que se celebré del 10 al 12 de
noviembre. v

* Siendo este el Congreso médico mas
importante de Espana c|ue engloba a
todos nuestros otorrinos, la presencia de §
ASMES fue muy importante para
nosotros, pues nos permitio difundir la
Asociacion como pacientes, estrechar
colaboraciones, empezar nuevas,
formarnos y también estrechar lazos con
empresas audioldgicas que también
estuvieron alli y tienen presencia a nivel
nacional.

e Parte de la Junta de ASMES (4 personas)
se desplazo hasta Madrid para estar
presente en el Congreso y para trabajar
en nombre de los socios de ASMES (y
gracias a ellos) y también de todos los
pacientes de Méniére espanoles.




* Mayo 2017: Asistencia y participacion a la Conferencia de la Red
Europea de Investigacion sobre Acufenos-TINNET.

* Noviembre 2017: Se ha llegado a un acuerdo de colaboracion ASMES-
Hospital Viamed Bahia de Cadiz pero aun esta pendiente de firma por
parte del hospital debido a un cambio en la direccidon de su Junta.



Aparte de las asociaciones de desdrdenes vestibulares o de
Méniere, ASMES también esta en contacto con otras.

Asociacion a FEDER (Federacion Espaiiola de Enfermedades
Raras) para recibir apoyo a nivel de Asociacion y por extension a
nivel de paciente.

Contacto con:

Las Asociaciones de Acufenos espanolas APAT Barcelona, AMAT, AET
Madrid y Atinneus Pais Vasco.

Federacion Andaluza de Asociaciones de Personas Sordas (FAAS)
Federacion Andaluza de Familiares de Personas Sordas (FAPAS)
Andalucia ONCE

Federacion de Asociaciones para la Promocion de la Mujer con
Discapacidad LUNA Andalucia.

Comité de Entidades Representantes de Personas con
Discapacidad (CERMI) Andalucia

Federacion AICE (Asociaciones de Implantados Cocleares de Espafia)



(@©ASMES

Asociacion Sindrome de Méniére Espafia

NUEVA ACCION
DE ASMES:

En el dia de hoy hemos presentado un escrito para solicitar que el

sindrome de Meéniere sea incluido en toda Espana en la lista de
enfermedades que dan lugar a la percepcion del 100% de la retribucion en |

el caso de incapacidad temporal (baja) para de momento los funcionarios
de Justicia. Nos comprometemos a extenderlo al demds funcionariado.
Se han hecho tres copias de nuestra solicitud a Registro General del
Ministerio de justicia, Registro general del Ministerio de Sanidad servicios
sociales e igualdad y a la Consejeria de Justicia e interior de la Junta de
Andalucia y se han entregado en la delegacion del gobierno de Huelva.

WWw.dSmespana.es

www.asmespana.es




@ASMES

- Asociacion Sindrome de Meniére Espafia E I\/I P R ES AS CO LA B O RA D O RAS

En la actualidad, tenemos acuerdo de colaboracidn con las siguientes empresas:

. Centro Auditivo Campos — Cordoba

. Auditone — Granada

. Oticon

. Centro Auditivo Cuenca — Valencia

. Clinica Templado — Murcia

. Fernandez Solar — Abogados

. Audika — Centros Auditivos ESTE

. Home Fisio - Tarragona ESTABLECIMIENTO
. Fisioterapia Silvia Closa — Barcelona COLABQRACON
- Amplifon wosmespafiaies
. Centro Auditivo RV ALFA — Madrid , (

. Osteofels — Barcelona \ &

. Te oigo, centros auditivos — Sanltcar de Barrameda (Cadiz)

. Equilibri - Sabadell (Barcelona)
. Matelbat — Madrid

www.asmespana.es
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Asociacion Sindrome de Méniére Espafia
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ACTOS DE CONCIENCIACION Y
RECAUDACION DE FONDOS
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ACTOS DE CONCIENCIACION Y
RECAUDACION DE FONDOS

™ ki Siton e e

Aparte de las cuotas de nuestros socios, la Unica fuente de ingresos que
nos permite financiar las acciones que llevamos a cabo son las
donaciones y los distintos eventos para recaudar fondos que organizan
nuestros socios, con el apoyo de la Asociacidon. Sin ellos esto no seria
posible. Gracias.

Detallamos algunos:

XOSE LIz

Sabad 25 de noviembre WiF et

THE Folk A(oUSTI( BAND

Concierto en Barcelona a beneficio de ASMES
Si no puedes acudir también puedes colaborar

¢ 1000 ¢ 15.00 b
Ploza de fes Monjos. Huelve

comprando tu entrada de fila cero por 10 euros, Pl

numero de cuenta: '§

ES39 2100 8403 9102 0006 3402 2

% (En el asunto: "fila cero") 3
fl I a ;‘; www.fairsaturday.org
g [T Toda Jo progromocién en WIE y AP Tolr Saturdoy
otof (QASMES : g
\ mm&%&* jn? T W w f; ;.'

www.asmespana.es




@ ASMES ACTOS DE CONCIENCIACION Y

Asociacion Sindrome de Meniere Espafia RECAUDACION DE FO N DOS

Feria de artesanos miniaturistas en l',’ Elﬂn de semana deI 16—17de septlembre de 2017en la mesa

sohdana situada en la 159 Feria de artesanos miniaturistas y e

ﬁ ‘ casas de munecas de Barcelona se recaudaron:
Barcelona

J; 370,5€

L 3
\ ' " Que irdn destinados a la investigacion sobre el Méniére que se
C

b i realiza en el Laboratorio de Otologia y Otoneurologia-Gendomica de
" trastornos vestibulares del Centro Pfizer - Universidad de Granada -
de la Junta de Andalucia de Genomica e Investigacion Oncoldgica
(GENyO), que como sabéis seguimos haciendo hucha para
subvencionar el sequndo ano de una beca pre-doctoral.

www.asmespana.e€s |j

%e

x Durante toda el mes de sept:embre de 2017 en la Libreria La*
b

gi’ Dama Culta de Huelva se ha estado haciendo difusion del "“

Libreria La Dama Culta de Huelva,

mes de difusion de nuestra
enfermedad. =

.».,’ sindrome de Méniére y vendiendo productos « de® .’
= i merchandising de ASMES. El total recaudado ha sido de : b

370€

..
' Que irdn destinados a los proyectos que lleva a cabo ASMES en
beneficio de todos los pacientes con sindrome de Méniére.

"R

T

IMuchisimas gracias a todos los que habéis pasado por la libreria y
a sus duefios y organizadores!

Www.asmespana.es l
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Asociacion Sindrome de Méniére Espafia

Feria de la Salud previa a la tercera
edicion de la “Carrera HUCA iMuévete
por la salud!” de Oviedo, 24 septiembre.

Promovida por el Hospital HUCA.

Sorteo solidario en Exponent Ltd.

(@ASMES

Asoclacion Sindrome dle Miéniére Espaia

'S Ipo
Grana

logia y urologia- Genomica
ue | t

ACTOS DE CONCIENCIACION Y
RECAUDACION DE FONDOS

Total recaudado en el sorteo
solidario en Exponent Ltd:

124f£ (aprox. 141€)

de trastormnos vestibulares de

WWW.asmespana.es




ACTOS DE CONCIENCIACION Y
RECAUDACION DE FONDOS

La 22 subasta de miniaturas 1:12y

artesania a favor de ASMES celebrada 28 SUBASTADE MINIATURAS 1:12
del 2 al 8 de diciembre de 2017 ha Y ARTESANIA A FAVOR DE ASMES

recaudado 2.353€ que iran destinados ASOCIACION SINDROME DE MENIERE ESPANA
a la investigacion sobre el Méniére - Del 2 al 8 de diciembre de 2017 -
que se realiza en el Laboratorio de Subasta onlin en a pégina F2cebook: Asociacidn Sindrome de Méniére Espaa- ASMIES
Otologia y Otoneurologia-Gendmica
de trastornos vestibulares del Centro
Pfizer - Universidad de Granada - de la
Junta de Andalucia de Gendmica e
Investigacion Oncoldgica (GENyO). En
concreto para subvencionar el
segundo ano de una beca pre-
doctoral.

Gracias a tod@s por vuestra
participacion.




@ ARY\V/I=S)  ACTOS DE CONCIENCIACION Y

Asociacidn Sindrome de Méniére Espaia RECAUDACI (’) N DE FONDQOS

SINCIrT >

BUSINESS SOLUTIONS

La empresa Sincro Bussiness Solutions se puso en contacto con ASMES y han donado
una parte de sus beneficios de 2017, directamente al equipo del Dr. Lopez Escamez,
Laboratorio de Otologia y Otoneurologia-Genomica de trastornos vestibulares del
Centro Pfizer - Universidad de Granada - de la Junta de Andalucia de Genomica e
Investigacion Oncologica (GENyO) para apoyar los estudios sobre el véertigo asociado
a la enfermedad de Méniere.

3000€

Mil gracias desde ASMES. Estamos stiper agradecidos.

Y nos consta que el Dr. Jose Antonio Lépez Escdmez y su equipo también. El dinero se destinard al
segundo afio de la beca pre-doctoral que ASMES ya financié en su totalidad este primer afio 2017-
2018 y que estd dentro el marco del proyecto “ldentificacion de nuevos genes en la enfermedad de
Meéniére (INuGEM)”.

WWwWWw.asmespana.es




ACTOS DE CO[\ICIENCIACIC)N Y
RECAUDACION DE FONDOS

(Bl grupo de eventos deportivos de

Un grupo de socios de ASMES, ASMES y 305 correcor@s* amateurs

empiezansu andadura

corredores, con Méniere, han B8 2 33 Mecio Maratdn de Céndobs

_'Y.lo hardn con camisetas expresamente

formado un equipo que representa a | &l TINSIE
patrocinadas porcentro Auditivo

nuestra Asociacion en las carreras en | Eoreas s stsocyedereter
las que participan, “runners ASMES”. e R Y

De momento juntos han participado
en la media maratéon de Cdrdoba e
individualmente nos representan en
distintas carreras.

Y ": A >
3
:.':"% 43100001~
£ Domingo 26 Noviembre
EEl rovse. Conda do Votoland

ns en pista

d“e Barcelona

u“'x»' ;‘-':"-:’: f ‘ o
=0 RUnNNers

club esportiu

AMIG 2 SRYRESOCIES]
CORRIENDOJROR
DOSEBUENASHCAUSAS

www.asmespana.es



ACNALC ACTOS DE CONCIENCIACION Y
ASMES RECAUDACION DE FONDOS

Asociacion Sndrome de Meniére Espafia

En septiembre 2017, por fin, conseguimos
aishiadive abrir nuestra tienda permanente de

camisetas.
(@AasmEs

Aseciadidn Sindrome de Nidnibre Espads

Un ano mas a tu lado.
Ya puedes pedir tu calendario
de ASMES y apoyar asi
a nuestra Asociacion.

YALI.AI MU‘ll (Entallada);

5 e ]
YAI.LASHOMOMNISIX

S oML XL~ XXL - XXXL

TALLAS NINO!

1/2 3/4 5/6 7/)8 /10 11(32

A

5€+gastosdeenv10
A = a s A

5 16 17 18 19 20 2.
23 24 25 26 27 on

En diciembre 2017, gracias a las
gestiones de la Junta y a la colaboracion
desinteresada de algunas personas
conseguimos 150 calendarios gratis,
siendo el importe de su venta integro :
para ASMES. - www.asmespana.es

iSe agotaron! WWWw.asmespana.es



ACTOS DE CONCIENCIACION Y
RECAUDACION DE FONDOS

En diciembre 2017, gracias al
comentario de la periodista
Carme Chaparro acerca de su
enfermedad, que es |Ia
nuestra, se generd un interés
mediatico importante en ese DOMINGO 17
momento. 18:

Nuestra colaboradora Marta
fue grabada en su dia a dia,
en un reportaje para ilustrar
la entrevista que le hicierona (0 - 1=
la periodista en el programa =
de TV “Viva la vida”.

Www.asmespana.es
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Asociacion Sindrome de Meéniere Espafia
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@ASMES FORMACION

Asociacion Sindrome de Meniére Espafia

En enero del 2018 dos miembros de la Junta Directiva comienzan un curso que
organiza Feder de “Formacion en habilidades para la gestidn eficiente de asociaciones
de pacientes con enfermedades raras”.

iLos dos lo han completado con éxito!

entidad de o @
utitidad pablica 0=

feder

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Aunque ASMES somos todos, detras de la gestion de la Asociacién hay un grupo de
personas muy comprometidas e implicadas (Junta Directiva y Colaboradores) y con
interés en CONSOLIDAR, hacer CRECER la Asociacion y con AFAN DE GESTIONAR
CADA VEZ MEJOR ASMES.

Por ello, dos miembros de la Junta Directiva comienzan este lunes, 15 enero, un
curso de “Formacion en habilidades para la gestion eficiente de asociaciones de
pacientes con enfermedades raras” que organiza FEDER: se trata de la V edicidon en

la que participaran 42 entidadesy 59 participantes.

ESPERAMOS APRENDER MUCHQ Y PODERLO PONER EN PRACTICA MUY PRONTO.

WWW.aSmespanada.es




DIA PARA LA CONCIENCIACION SOBRE EL

@AS MES SINDROME DE MENIERE - 2018

Asociacion Sindrome de Meniére Espafia

MUCHAS GRACIAS A LAS GERENCIAS DE
HOSPITALES Y A LOS PACIENTES Y ORL
COLABORADORES POR HACER DE HOY UN EXITO

* 11 hospitales

>40 personas implicadas en su tiempolibre
2000 folletos repartidos

50 carteles (y suimpresién en copisteria)

A CORUNA HUELVA =
complexo Hospitalario Universitario Hospital Juan Ramdn Jimeénez 11 Roll Up's (carteleras)

e :‘:’r‘jmﬁ:%cal g tzﬁ::h‘ﬁ‘::'e‘fn:i acceso-a Muchas inscripciones para asociarse
cafeteriade piiblico. Horario: 10213 h, 33 memorias de Actividades de ASMES
Hewna 10240 P Muchos caramelos para endulzarnos
ALMERIA Hospital Ramén y Cajal 50 metros de lazosdorados
Hospitales donde ASMES estara t'uospi!;’ ;:tﬂed_rdeﬂas h‘g"{ E";:;d:ﬁmbub princizal * 26 camisetas, 25 pulserasy 20 puntosde libro
. N gar: Erminar ario: 10 a s .
presente con mesa informativas para la Horario: 1013 * Muchisimos mensajes de Messenger, llamadas de
e e 9 e . MALAGA
difusion y concienciacion del sindrome E> Haspital Costs dal sl Be,léf:"o' Wlhafsapz... ; dfaocdi
A S ; * Disefio exclusivo de carteles y diapositivas para

Hospital de Bellvitge Lugar: Puerta de Consultas Externas

de Méniere, el proximo 7 de febrero de it - bty rélassocalas.

2018 consultas externas Horario: 10a15h

Gestién de envios de material por mensajeria desde
Cérdoba a todos los puntos.

* Horas de trabajo: No las hemos contado, porque
van unidas a toneladas de ilusién, esperanza y
confianza sin limites en que nuestro mensaje, desde

Horarlo: 10 14h

SEGOVIA
Vv Y " - CADIZ [Chiclana) Hospital General de Segovia
" b Hospital viamed Bshia de Cadk Lugar: Vestibulo principal
! O Ta‘ ﬂ K@M \”VO 'C'OM Llfgsgr:‘:lest‘?bu)o pr?ncnpal Hucﬁaarlo:ell 513:.1" R
Horario: 10 2 18h

Méniere o

CORDOBA Rospital Universitario Central de aqui abajo, va a llegar hasta donde se gestionan los
Hospital Universitario Reina Sofia  Asturias (HUCA) medios que son necesarios para buscar una
Lugar: Plantz Baja de consultas Lugar: A concretar el dia 7 <

extermas Horario: 10215k solucién a nuestra enfermedad.

Horario:Saldhyde17a1sh

WWw.asmespana.es

GRANADA

Nuevo Hospital Clinico PTS {Parque
Tecnoldgico de la Salud)

Lugar: Servicio de Consultas
Extemas.

Horarlo: 9a 14h

Www.asmespana.es

* El dia 7 de febrero celebramos, por segundo afo el dia para la Concienciacion del
Sindrome de Méniere. Este ano fueron 11 los hospitales donde estuvimos
presentes, un trabajo de organizacion complejo, pero un éxito absoluto.

* Tuvo ademads una gran repercusion en prensa.
www.asmespana.es



"VERTIGO"

Vivir con Sindrome de Méniere.
El primer libro de ASMES

 El dia 16 de febrero de 2018, se presento

nuestro primer libro. Un libro con 35
testimonios de pacientes de Sindrome de
Méniere, otorrinos e investigadores. Este
libro nace desde el corazén 9D de todas
aquellas personas que sufren sindrome de
Méniere, una enfermedad invisible,
silenciosa y devastadora, incomprendida e
incapacitante.

Nace de los sentimientos, de los suenos e
ilusiones, de la esperanza y la lucha por vivir
y ser feliz a pesar de los obstaculos que dia a
dia la enfermedad va colocando sin piedad
en el camino.

Nace desde el optimismo y el aprendizaje;
desde la incertidumbre y desazén.

Nace desde la verdad. “No sabes lo fuerte
que eres hasta que ser fuerte es tu Unica
opcion”.

PRESENTACION DEL LIBRO

VERTIGO

er' cen smclrome cle Memere

£ ASMES. n? 4
nSindmmmlﬁ"efﬂ é"

" L

16 de febreroalas 18:30 h

Salon de Actos de la Federacion Onubense de Empresarios (FOE).
AvenidadelaRia, 3,21001 - HUELVA




@ ASMES PRESENTACION AREA ACCESIBILIDAD

Asociacion Sindrome de Méniere Espafia

El 25 de febrero se presenta el nuevo Area de Accesibilidad de nuestra Asociacion,
publicando su primer manifiesto de objetivos y denuncia.

MANIFIESTO DEL AREA DE
ACCESIBILIDAD DE ASMES
25 de febrero de 2018

En el Area de Accesibilidad hemos iniciado una nueva andadura.

* El objetivo es procurar la igualdad de oportunidades, la no discriminacién y la ibilidad de las personas con discapacidad
auditiva. Es un campo en el que hay mucho por hacer y conseguir, puesto que son pocos, muy pocos los bienes y servicios para
el publico, edificios oficiales, municipales y demds que disponen de sistemas de transmision para personas con ésta
discapacidad sensorial.

* Es, por todo ello, por lo que hemos empezado a llamar a distintas puertas, pedido apoyo a otras Asociaciones que apoyan la
deficiencia auditiva, al Ayuntamiento de Granada, a través de su drea de accesibilidad.

Pues bien, ninguna de éstas nos han dado contestacion a nuestras peticiones, salvo OADIS (Oficina de Atencién a la
Discapacidad), dependiente del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e lgualdad, a quien se remitieron sendas denuncias:

1. La primera de ellas, instando requerir a la codena de Salas de Cine Kinépolis, para que doten a aquellas salas que
actualmente no lo dispongan, de la instalacién de bucles magnéticos, asi como pases de proyeccion subtituladas para
personas sordas y con deficiencias auditivas y portadores de audifonos.

2. La segunda, a nivel municipal, el Teatro Isabel La Catédlica, dependiente del Ayuntamiento de Granada, para igual
requerimiento de instalacion de sistemas de transmision.

* El pasado 5 de febrero, OADIS, previo acuse de recibo en su dia a dichas quejas, remitié sendos oficios con numero de registro,
peoniéndose en conocimiento de ASMES, la tramitacion de los procedimientos de queja y la remisién, por un lado, de escrito a
Kinépolis Espafia, y por otro, al Teatro Municipal isabel la Catdlica, solicitando informe en relacién con la ausencia de
accesibilidad a las personas sordas.

* Asimismo, desde el Area de Accesibilidad de ASMES nos hemos dirigido a los distintos canales y plataformas televisivas, con el
encarecido ruego de ser posible que los programas sean subtitulados en tiempo real y correctamente, no con retrasos y con
errores insufribles, lo que hace considerar que la television es un medio de comunicacién p sible y p sensible con las
necesidades especiales. Decir que tan sélo la TV andaluza se ha puesto en contacto con nosotros y han prometido dar una
solucién pronta.

* Se ha creado un correo de contacto, accesibilidadasmes@gmail.com. Es trabajo de todos conseguir avanzar en el mundo de la
accesibilidad.

WWW.asmespana.es




e 2018: Hospital Reina Sofia de Cdérdoba. Se sigue

estando en contacto para mantenimiento vy
mejora de la unidad de ORL-Rehabilitacion
vestibular.

* En contacto con otros hospitales.

Un logro para todos los enfermos de sindrome de Méniére
promovido por

Cuantos mds socios seamos, mds acciones podremos promover



 Estamos recaudando fondos para el segundo ano de la Beca Pre
doctoral ASMES para seguir investigando sobre el sindrome de Méniére

 Apoyo a dos proyectos que aplican a financiacion europea y a los cuales
sus autores nos solicitaron nuestra involucracion en la fase previa de
enviar los dosieres para su solicitud. Ambos estan pendientes de
resolucion por parte de la red europea de investigacion:

1. El Dr Jordi Llorens del Departamento de Ciencias Fisioldgicas de la Universidad de
Barcelona.

e Solicitud de financiacion “Marie Curie” para su proyecto: "
“

« Si se concede ASMES seria su organizacion socia, comprometiéndonos a difundir los
objetivos de VERTIGO y su resultado de investigacion. Siempre que sea posible, la
Asociacion Sindrome de Méniere Espana-ASMES establecera una conexion entre los
Investigadores de Etapa Temprana y los Investigadores Principales en la red con los
miembros de la asociacidn, para diseminar los objetivos y resultados del proyecto, y para
proporcionar un conocimiento directo del cientificos con las necesidades de los pacientes.

* Se espera resolucion en el primer semestre del 2018.



2. Centro Tecnoldogico de las Tecnologias de la Informacidon y la
Comunicacion (CTIC) y FICYTC (Fundacidn para el Fomento en Asturias
de la Investigacion Cientifica Aplicada y la Tecnologia)

* Solicitud de financiacion en una convocatoria IMI - Innovative Medicines
Iniciative (Iniciativa de medicamentos innovadores) para su proyecto GAITPRO

* El proyecto entre otras cosas trata de desarrollar un algoritmo publico que
ermita la prediccion de resultados "clinicos" (p.ej. prevencidn de caidas,
ospitalizacion, fallecimiento, pérdida funcional, etc.) mediante un sistema

digital para la evaluacion de la movilidad centrado en la "velocidad de marcha
en el mundo real" RWS complementado con medidas secundarias como
regisltrodde caracteristicas de la marcha, cadencia, estimacion de la energia
empleada.

* Si se concediese la financiacion en el proyecto se utilizarian pacientes de
Méniere con desequilibrio del hospital HUCA de Oviedo.

 Si se concediese ASMES se dedicaria a difundir los logros, hacer difusion etc.
* Se espera resolucidn en el primer semestre del 2018.



A finales de febrero
comenzamos la
publicacion de una
serie de diapositivas
creadas para informar
a los socios de Ila
estructura interna de
nuestra Asociacion vy
su funcionamiento.

PUBLICACION DE NUESTRA
ESTRUCTURA INTERNA

POR DENTRO
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* Durante el tiempo de vida de ASMES ha creado vy
desarrollado una identidad visual corporativa
coherente, reconocible y confiable, que refleja los
principios y objetivos de la Asociacion en todos los
medios y soportes: web, redes sociales, carteleria,
campanas informativas, prensa, puntos de
informacidn, congresos...

 ASMES ha creado ademas una guia de uso interno con
todos los datos de su imagen corporativa.



 El dia 2 de Marzo de 2018

alcanzamos los 300 socios. YA SOMOS 300

 La Junta ha acordado poner GRACIAS A TODOS
en marcha para este ano el Wwww.asmespana.es
carnet virtual, en sustitucion B
del carnet fisico, lo que nos
supone ahorrar costes de
papel, imprenta, sobres vy
correo, y asi poder dedicar
la mayor cantidad posible de
nuestros recursos a nuestros
objetivos esenciales.




ACTOS DE CONCIENCIACION Y
RECAUDACION DE FONDOS

WY EONDOS
WU )

*  Nuestrasocio Patricia ha tejido este
precioso poncho de lana

Y siguen los eventos
tanto de concienciacion
como para recaudacion
de fondos promovidos
por nuestros socios.

» Los vende parg recaudar fondos para
el 2% ano de beca ASMES pre-doctoral
investigando ¢l sindrome de Méniére
y tambien para recaudar fondos para
fa Asociaeion

¢ Solo 30€ con gostos

+  Con'tiempo puede realizorio en otros
colores, tallas..,

+ {Quieresuno? Escribe un email

* GRACIAS POR COLABORAR

V Carrera Solidaria
Andrés Manjén

Www.asmespana.es



@ AR\ R <(CONSEGUIREMOS LA FINANCIACION
Mg DEL SEGUNDO ANO DE LA BECA ASMES
PRE-DOCTORALY?

-

,YGeny O o Actualmente esta cifra ya
no es correctas porque se

En septiembre 2017 ASMES consiguié financiar una beca pre-doctoral para

investigacion del sindrome de Méniére en el Centro Pfizer - Universidad de han realizado mas
Granada - Junta de Andalucia de Gendmica e Investigacion Oncoldgica (GENYO) eventos, donaciones Yy hay
gracias a una campana de crowdfunding. que sumar la recaudacién
Después de las ultimas recaudaciones de las acciones llevadas a cabo por ASMES de las ventas de nuestro
o particulares y donaciones que hemos recibido sélo nos faltan 1.150€ para libro
financiar el segundo afio de beca.

¢éNOS AYUDAS A CONSEGUIR LO QUE FALTA? iConlo que estamos muy

- Haz una donacion a la cc: ES24 0073 0100 5705 0507 4612 de muy cerca de volver a

Openbank con el asunto: donacion beca ASMES. conseguirlo por segundo

: afno consecutivo!
- Monta tu propio evento para recaudar fondos.

WWWw.aSmespana.es

www.asmespana.es
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alainvestigacion dela enfermedad de Méniére.

Parte de los beneficios iran destinados

]
PABILO

El libro esta disponible en todas las libreria
de Espafa y también en diferentes
plataformas online

Puede comprase desde el extranjero

La Asociacion de desdrdenes vestibulares
(VEDA) de EEUU lo ha incluido en su pagina
web como unos de los libros recomendados a
la comunidad hispanohablante de ese pais.
Se han vendido casi 400 libros.

Van por la cuarta re emisidon, preparandose
para hacer la quinta si se mantiene el ritmo
de ventas.

Www.asmespana.es



Asoiacion Sindrome de Merier Espaia

JOSE JUAN RAMIREZ CALVIN SECRETARIO DE LA ASOCIACION —
DE ESPANA 1]

«NUESTRO DIA A DiA PUEDE

LLEGAR A SER MUY DIFICIL»

vl
ciema ldl
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sk et
crons wuee

«Salia de casa y no sabia si

podria volver: por mi propio pi

ol s
Sindromede e

Campaiia informativa sobre
la enfermedad de mEnierE

DE/TENT

Unos pocos ejemplos:

Cordoha q Profesionales de
Qrorrinclaringologia del hospital Reina
Saffa y afectados por la Enfermedad de
Méniére se han unido para conclenciar
sobre esta enfermedad. Concretamente,
se instald ayer en el hospital cordobés
una mesa informativa de la Asociacien
de Sindrome de Menier, en la que
paclentes, famillares y profesionales
pudieron trasladar algunas de las causas
y sintomas mids frecuentes de esta

b enfermedad,

SALUD

Diariode

parweTs

Constituida la primera Asociacién de Sindrome
de Méniére

El sindrome de Méniers estd considerada come una enfermedad rara, ademis de cronics,
que efects al oido iMtermo ¥ cuyo arigen &s desconoido. El principal sintoma es & wirtgo
rotstorio que suele Ir acompafiada de ackfanos (rukdos en los oidos) & hpostusia (pérdida
de sudicsn| edemds de inestabilded. pérdice de equilibna, wimitos y atros sintomas mas
que se mandiestan en mayor 0 menor medde en funcion del pacisnte Asmes es una
350ci3¢i0n 2in $nime de lucro 9o dmbrio nacional que ha b T 3 o0 Minksterio dal
Inteior, con =l imero 611720 de Registro de Asociacionas y que senté ofioaments
&n Coedobs el pasado mes oo septiombre, Desde Asmes va 5e han an marchs vanas
proyectoy, of prncipal: ofrecas un igar de referencis y apoyo & tod: a3 personss que
pacecen este sindrome, a3l como & sus farmiigres y amigos.

Asmes se comoone de pacientes, familares, profesionaies especialzados v voluntarios que
trabafsn unidos paa asktly, an un sentdo ampiio, a peronas sfectadas por | Sindrome de
Meniare, una enfermedad comaleia ¥ que afects 3 muchas Sreas ce b vida cotidisns, dende
pasa & un cimulo de dudas ¢ misdos Gue 4N Mumerosos casos lleyan 4 1 desesperacion de|
pacients, ya que es una enfermedsd absolutamente incagacitante.

Profesionales y afectados
conciencian sobre la

seze dwne  Enfermedad de Méniére en

= seweot na mesa informativa

d serlamente.
v MNadiecree y

e fﬂ;’;{:};’;" Profesionales de Otorrinolaringologia

HORRIBLES
PITIDOS

«Se feve bien,

—

Tyl b - Foardtia X 2

RESUTTE  Sapu adetoroe del Hospital Universitario ].Rema Sofia plural

R s de Cérdoba y afectados por la

a1 Mo . . JCudl o3 la extr nterme e sutre Carme: rrol
: Enfermedad de Méniére se han unido e e

G i e bl (34 e e 5550
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e e enfermedad con la instalacion de una b -
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I e mesa informativa de la Asociacion de e ey

Sindrome de Méniére (Asmes), en la

que pacientes, familiares y

profesionales han podido trasladar
algunas de las causas y sintomas mas
frecuentes de esta enfermedad.
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El liquido interno que ataca el oidb
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ASMES desde su fundacion se ha comunicado con sus socios y con pacientes de
Méniere en general, profesionales médicos, audidlogos, fisioterapeutas, familiares
etc. mayoritariamente a través de sus redes sociales que han siguen ganando
seguidores cada dia.

A final de abril de 2018:
e  Facebook: 3850 me gustan. Seguidores: 3.950
e  Twitter: 646 seguidores
e Instagram: 446 seguidores
e  YouTube: 50 suscriptores.



NRY\/ESRY PARAEL FUTURO

Asociacion Sindrome de Meniére Espafia

Jaime Alvarez, correra la Ultra Maratdn + PT281 de Portugal, en Julio de
este ano, llevando nuestro logo en su camiseta para darnos visibilidad.

Segun las propias palabras de Jaime
“Soy muy consciente de la dificultad y
la dureza del reto, pero aunque me
haria tremendamente feliz poderio
conseguir, no quisiera que solo fuera

correr, sufrir, peleary llegar a meta (si
%] lo logro). Desde un principio queria
* correr, sufrir y pelear por algo que me
' Beira Baixa llenara y me hiciera sentir mas

orgulloso que el simple hecho de llegar

ASMES sigue adelante gracias a a meta. En mi camiseta llevaré a la
personas como Jaime Alvarez, un Asociacion del Sindrome de Méniere.
onubense que sin padecer Sindrome Estas personas sique son unas

de Méniére ha querido colaborar con auténticas guerrerasy creo que se
nosotros y nuestra causa ayudando a merecen que se conozcag esta
darnos visibilidad. Es un gran enfermedad para que se les ayude lo
deportista y préximamente va a madximo posible. Va por todos
participar en el Portugal Ultra vosotr@s. Espero estara la altura que
Maratén + PT281, en la que vestird os merecéis”

una camiseta con el logo de ASMES.

WWW.asmespana.es




