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¢ QUIENES SOMOS?

Somos una asociaciéon sin animo de lucro, fundada por mujeres
relacionadas con el cancer que se unen para ayudar a mejorar la
calidad de vida de las mujeres laringectomizadas y con cancer de
cabezay cuello.

Es una asociacién que se focaliza en las necesidades de la mujer,
pero que comparte con todos los que se han unido todo aquello
que pueda suponer un beneficio en la rehabilitacion del paciente

con cancer de cabezay cuello.
L Lok



¢ CUAL ES LA MISION
DE AMULAR?

Amular comienza a funcionar el 22 de
mayo de 2022 con el fin de crear un
espacio de apoyo y de acompafiamiento.

Uno de los objetivos principales es la
formacion en la propia enfermedad y sus
secuelas, en su rehabilitaciéon y también
en formacion en habitos saludables.

PORQUE EL CANCER ES PARTE DEL CAMINO, PERO NO
TIENE POR QUE SER EL FINAL.



AREAS DE TRABAJO

Se ofrece desde consejo Una vez al mes
econdmico, apoyo organizamos reuniones
familiar, organizaciony donde compartir

logistica tras la cirugia actividades ludicas y

ACOMPANAMIENTO FORMACION formativas

® ® @ L >
Acompafiamos en el APOYO A través de videos, charlas 'y EVENTOS
proceso del cancer, encuentros, junto con el servicio
desde el diagnoéstico, el de consulta presencial y por
postoperatorio whatsapp, se da informacion
inmediato y en la sobre el proceso, las secuelasy
rehabilitacién posterior formacion en salud para

promover la autonomia de las
pacientes



, ANTES DE LA
¢ EN QUE GONSISTE CIRUGIA

E I. Informacién sobre la laringectomia

total o la cirugia que se vaya a
N ?

realizar, sobre el diagndstico y sobre
el proceso de recuperacion. Es
importante conocer experiencias de
otras personas.
El acompafiamiento y la
informacién es una parte EN EI_

esencial que mejora la

preparacion para los PGSTUPEHA"""“
tratamientos y la rehabilitacion.

La imagen distorsionada a nivel [T G 77 Gl 26 (HE 6E 2
social que tiene la enfermedad vuelta a casa, desde que comer,

iedad ied cémo ducharse, cdmo respirar, cdmo
genera gran ansiedady miedo. dormir, cdbmo comunicarse, c6émo son

los accesorios, cobmo pedir ayuda...




LA VUELTA A GASA

Enfrentarse a los primeros dias
tras la cirugia es un momento
muy importante donde se
necesita apoyo

EN LA ‘
REHABILITAGION

Estaremos dando apoyo y
facilitando los recursos para una
buena rehabilitacion, promocion
de la salud y mejora de la calidad
de vida




~ ¢QUIENES HAGEN EL
| ACOMPANAMIENTO?

VOLUNTARIOS

Todas podemos influir de forma
significativa en como se enfrenta
un paciente a la noticia de la
enfermedad y a su nueva
situacion
Y MARCA LA DIFERENCIA



¢ EN QUE
CONSISTE EL
APOYO?

El apoyo esta
centrado en las
necesidades de los
pacientes a nivel
individual solicitando
cita en el despacho

ASESORAMIENTO
ECONOMIGO

Asesoramiento sobre los tramites
administrativos: dependencia,
discapacidad... Apoyo legal desde GEPAC

ASESORAMIENTO
LOGOPEDICO

Servicio de consultas y gestion de
logopeda particular para erigmofoniay
voz protésica



Eventos y reuniones grupales
Asesoramiento laboral y fiscal

Apoyo emocional a la paciente y a la
familia

Actividades para promocién de la salud
y el bienestar

Actividades lédicas

Charlas informativas sobre la
enfermedad, las secuelas y sus cuidados
Clases de pilates, de yoga

Fisioterapia, psicooncologia, logopedia
Acompafiamiento en el diagnéstico,
durante los tratamientos y en la vuelta a
casa

Comunidad de apoyo

Publicacién de informacién en redes y
web

Asesoramiento personalizado



EJERCGIGIOY
REHABILITACION
M GONGONCHA

El ejercicio fisico y dirigido es la actividad mas importante para la rehabilitacion de las secuelas de los
tratamientos del cancer de laringe y de cuello.
A través de GEPAC se ha conformado un grupo para la rehabilitacién del cuello y cintura escapular con
Concha, una profesional del ejercicio y el pilates con afios de experiencia tratando pacientes.
Su compromiso con Amular no tiene limite. Solo podemos agradecer su confianza y apoyo.



¢EN QUE
CONSISTE LA
FORMACION Y LA
INFORMACION?

La formacion y la informacion son las
claves para mejorar la autonomiay la
independencia en la enfermedad y
para la lograr una rehabilitacion
adecuada de las secuelas

01

Informacion sobre la
laringectomia total y otras
cirugias y tratamientos y sobre el
proceso de recuperacion. Es
importante conocer las secuelas
a las que vamos a enfrentarnos.

02

Informacion y hoja de ruta de la
vuelta a casa, desde qué comer,
cdmo ducharse, cdmo respirar,
cdmo dormir, cdmo comunicarse,
cdmo son los accesorios, c6mMo
pedir ayuda...



Pulseras de seguridad

r il

More info on
the back v

24,95€ + gastos de envio

3

More Medical & ID info at 5
www.MySafesportid.com

Descuento a través de Amular



CHARLAS

Charlas con expertos sobre la
enfermedad, los tratamientos y las
secuelas de los mismos, tanto de la
cirugia como de la radioterapia.
Consejos sobre como mejorar esas
secuelas

ACTIVIDADES

Charlas, actividades y material onliney
escrito sobre cdbmo mejorar la salud: la
importancia del ejercicio fisico, de la
alimentacién saludable, del suefio
reparador y del equilibrio emocional.

PORQUE EL CANCER
ES PARTE DEL
CAMINO, PERO NO
TIENE POR QUE SER
EL FINAL.
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Nuestro portal del paciente
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La mejora de la calidad de vida tras las cirugias y los tratamientos de quimioradioterapia en el cancer de cabeza y cuello se basa en el autocuidado y en la

rehabilitacion de las secuelas.

El ejercicio fisico guiado de mano de Concha Pelegrina y los laritrucos que mostramos, junto con recetas de cocina saludable y de facil masticacién te ayudaran a
mejorar tu dia a dia.

Ejercicios y autocuidado diario Cocina

F IS _

(+34) 643251252 OO info@proyectoamular.org
RRAR ’
- servicios@proyectoamular.org
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Video presentacién Asociacion Amular en su primer evento

presencial
Asociacion Amular + 83 visualizaciones + hace 1 afio

Hola a todo@s, os queremos mostrar el video de presentacién de nuestra asociacién que hemos utilizado en
nuestro primer evento presencial para dar a conocer a esas mujeres valientes que...

amular X |eas I
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Sensacion de boca seca o
xerostomia

DIC 15, 2022 | NATALIA LOGOPEDA

La boca seca o xerostomia es uno de los
efectos secundarios mas frecuentes tras la
radioterapia en el cancer de cabeza y
cuello. Esta se produce cuando las
glandulas salivares no producen suficiente
saliva como para mantener hiimeda la
boca. Esta secuela disminuye...

leer mas

Asomaoon

AMULAR
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Nuestro Blog
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La pérdida de olfato tras la
laringectomia total

SEP 7, 2022 | NATALIA LOGOPEDA

Bienvenidos un dia mas al blog de Amular.

En esta ocasion esta entrada va a ir
dirigida a aprender unpoco porqué se
produce una pérdida de olfato cuando se
tiene una laringectomia total y
elmecanismo que usamos para
rehabilitarlo.El olfato es un sistema
primario de...

leer mas

La disfagia o problemas para la
alimentacién en el cancer de
cabeza y cuello

SEP 1, 2022 | NATALIA LOGOPEDA

Hoy en nuestro blog vamos a hablar de
otra de las secuelas mas habituales en el
cancer de cabeza ycuello: los problemas al
tragar o de deglucion.Se entiende por
deglucion el paso de sustancias desde la
boca hasta el estomago. Se trata de
unproceso complejo en el que...

leer mas
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Organizacion no gubernamental (ONG)

Somos una asociacién sin animo de lucro, que nace
con la ilusion de mejorar la vida de las mujeres con
cancer de cabezay cuello.
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: AMULAR

ASOCIACION NACIONAL DE MUJERES
LARINGECTOMIZADAS Y CON CANCER DE
CABEZA Y CUELLO

MEMORIA 2022-2023

-

AGOSTO 2024

Isabel Guzman Lopez de Varo
Lourdes Montes-Jovellar Gonzalez



Memoria 2022:
11/6/22: Evento Arranca Amular y Yoga con Noelia
6/8/22: Evento Ejercicio con Concha Pelegrina
17/9/22: Evento-Taller de conciencia corporal con
Cristina Menor
29/10/22: Evento Zumba con Concha Pelegrina
20/11/22: Evento lectura del libro de Sergio Jaramillo
18/12/22: Evento Café de Navidad




Memoria 2023:
19/2/23: Evento-Taller de rehabilitacion de
olfato con Natalia del Rio
3/6/23: Evento-Taller de pintura y baile con
Higinia y Sabina
18/6/23: Evento conferencia de logopedia con
Natalia y secuelas de la Radioterapia con la

Dra. Margarita Martin

30/9/23: Evento Apertura de curso
2023-2024 con Isabel Guzmany Lourdes
Montes-Jovellar

21/10/23: Evento de rehabilitacion
logopédica con Natalia del Rio y ejercicios
de respiracion con Concha Pelegrina
19/11/23: Evento Conferencia: la
laringectomia total, una vision optimista
del cambio por el Dr. Mario Fernandez
23-24/11/23: Feria del asociacionismo
23/11/23: Evento Joyfe recaudatorio
para Navidad

16/12/23: Evento de Navidad con
Mariela Feliz



Evento de taller de pinturay
baile con Higinia y Sabina



&?&l‘ Asociacion
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EVENTOS AMULAR

CONFERENCIA
LA LARINGETOMIA TOTAL: UNA
VISION OPTIMISTA DEL CAMBIO

D. Mario Fernandez

Jefe de seccion de oncologia de cabezay cuello
Hospital universitario Gregorio Maranon

19 DE NOVIEMBRE 2023
DE 11:00H A 13:00H

CALLE MARIiA TERESA 11 Al
MADRID el
g\l

(N \}




LA CENA DE NAVIDAD




LOS EVENTOS ¥
OTROS LOGROS
DEL 2024

Memoria 2024:
17/2/24: Evento pintura y baile con Higinia y Sabina
20/4/24: Evento Educacion financiera con Isabel
Guzman
18/5/24: Evento Bancos de tiempo en Zigia
8/6/24: Evento collage con Marga
6/7/24: Evento Nutriciéon con Roland Garroz y cocina
con AMULAR
T
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AMULAR o AMULAR

EVENTOS AMULAR EVENTOS AMULAR
kit aiinion NUTRICION SALUDABLE EN EL
CALSE DE BAILE CON COLLAGE CREATIVO CANCER DE CABEZA Y CUELLO

ABANICO PASADO, PRESENTE Y FUTURO S
_— Socia de AMULAR Marga Nutricionista especialista en nutricion clinica
22 DE FEBRERO 2024 o TALLER PRACTICO DE COCINA
DE 11:00H A 13:00H CAFE CON AMULAR SALUDABLE Y DE FACIL
- MASTICACION

Isabel Guzman

Presidenta de la Asociacion Amular

8 DE JUNIO 2024
DE 11:00H A 14:00H

1 . CENTRO CiVICO ZIGIA 28
CALLE MARIA TERESA 11 CALLE ZIGIA 28. MADRID
MADRID -« » y
P § 6 DE JULIO 2024

DE 11:00H A 14:00H

CENTRO CiVICO PLAYA
GATA

AVDA CARDENAL
HERRERA ORIA 80B
28034.MADRID

%"Asocwacwén
"X AMULAR

EVENTOS AMULAR

CALSE DE PINTURA

Higinia y Pilar

22 DE FEBRERO 2024
DE 11:00H A 13:00H

CENTRO CiVICO PLAYA
GATA

AVDA CARDENAL
HERRERA ORIA 80B
28034.MADRID




- \J%}"Asocwadém
TALLER PRESENCIAL Y ONLINE

TECNICAS PARA MEJORAR

Con Carolina 0gén et 1

17 Y 31 DE JULIO
DE 16:30H A 18:30H

EN CENTRO CiVICO PLAYA GATA @
AVDA CARDENAL HERRERA ORIA
80B, 28034. MADRID

UNETE POR ZOOM

Carolina Ogén

Logopeda especialista en
rehabilitacion de cancer de
cabezay cuello. Hospital
Universitario la Paz de Madrid




EL EVENTAZO del ANO
Concierto solidario

ONCIBrto " sierbe
Solidarip °zvavozos

A BENEFICIO DE AMUEAR ASOCIACION DE MUJERES LARINGECTOMIZADAS
Y CON CANCER DE CABEZA'Y CUELLO

Todos los fondos EN SALA PRINCIPAL
recaudados seran
destinados ala TH E

Asociacion AMULAR CANNIBAL

COLABORAN:

ZIGIA,28

www.zigia28.es

FOLCOSH
WWW.ASOCIACIONAMULAR.COM
”“”'

ASOCIACION AMUEAR

Compra la entraddien: C/ZIGIA§28 -MADRID
WWW.ticketandroll.com APERTURA DE PUERTAS




LOS PREMIOS!!

PREMIO AL MEJOR RELATO PARA:
CLEMENTE RODRIGUEZ
-ELLAS QUE ME LO DIERON TODO-




DEL PACIENTE

ijApoyanos con tu voto
para hacer realidad nuestro proyecto!

lavozdelpaciente.cinfa.com cinfa
#VozPacienteCinfa Nos mueve la vida

PROGRAMA DE AYUDA FINANCIERA DE AMULAR

1. Objetivos y Propésito de la ayuda financiera
® Propdsito del Programa de Ayuda Financiera:
Se destinara a cubrir parte de los costos de los tratamientos de rehabilitacion
como fisioterapia, psicologia, nutricion y odontologia para pacientes
laringectomizados y con cancer de cabeza y cuello que sean socios de la
asociacion AMULAR.

e Alcance:
Las ayudas se destinaran aproximadamente a 30 pacientes anuales. Desde
septiembre de 2024 a septiembre de 2025 se disponen de 2500 euros.

Qe s
Asociacion

y AMULAR

O INFORME DE PROYECTO

DISENO Y PUESTA EN

MARGHA DEL
PROGRAMA DE
ASISTENCIA

=

FINANCIERA AMULAR

IGUALDAD

EQUIDAD



;EN QUE ESTAMOS
TRABAJANDO?

« Libros guia

« Contenidos para redes y la web
para mejorar las secuelas y la

calidad de vida: canal de cocina,
Laritrucos, ejercicio con Concha

 Organizacion de charlas en los
eventos con EXPERTOS:
otorrinos, logopedas, psicélogos,
nutricionistas, radioterapeutas,
oncélogos...




Hoja de ruta tras

LA LARINGECTOMIA
TOTALY LA
RADIOTERAPIA

LIBROS GUIA

AUTOCUIDADO EN LA
LARINGECTOMIA
TOTAL

ACCESORIOS DE LA
LARINGECTOMIA
TOTAL
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ASOCIACION NACIONAL DE MUJERES
LARINGECTOMIZADAS Y CON CANCER DE
CABEZA Y CUELLO

MEMORIA 2022-2023

AGOSTO 2024

Isabel Guzman Lépez de Varo
Lourdes Montes-Jovellar Gonzalez

REVISTA'Y MEMORIA DE ACTIVIDADES

% Asociacion
"ok AMULAR

BALANCE FINANCIERO 2022-2023

FINANZAS DE AMULAR 2023

Este es el resumen de este primer aio de actividad econémica de la asociacion Amular,
asociacion de mujeres laringectomizadas y con cancer de cabeza y cuello, que se muestra en
os siguientes cuadros:

INGRESOS 2023

Cuotas Socias | RN : 05 <o

Donatives | 2t o
Towtingresos | R - >

GASTOS 2023

Fios | 01572 <o

Variables | N 532,72 euros

Total gastos | 25544 curos

SALDO FINAL 2023 [rm,u euros

INGRESOS 2023:
En l2 asociacién Amular, no existe una cuota fija para los socios. Es una cuota voluntaria de la
que se expide su certificado correspondiente.

Los donativos han sido realizados 3 través de | i6 ia de Bizum y

¥ es la propia aplicacién la que expide el certificado correspondiente.

GASTOS 2023:
Los gastos alalquiler de la Asociacion y al
de la Web.
Los gastos variables se dividen en:
- Gastos de mantenimiento de papeleria del despacho, flyers informativos, tarjetas de
visita.
- Eventos: la comida, el material de decoracion y papeleria para la feria del
asociacionismo y Ia cena de navidad y detalle a los socios y colaboradores.




NUEVOS COLABORADORES:

-LOGOPEDAS
-PSICOLOGOS
-DENTISTAS
-FISIOTERAPEUTAS
-TERAPIAS ALTERNATIVAS
-MANUALIDADES
-EJERCICIO FiSICO...

NUEVA JUNTA DIRECTIVA:

-ISABEL GUZMAN-presidenta
-LOURDES MONTES-vicepresidenta
-ANA ARSUAGA-secretaria

CONVENIOS:




Mas eventos « MAKE SENSE

JORNADA:

CANCER DE CABEZA Y CUELLO (CCC):
UNA ENFERMEDAD QUE SE PUEDE PREVENIR

Una iniiativa de:
Ateneo de Madrid. calle del Prado 21

21 de Septiembre 2024 hora: 17:45 - 20:00

PROGRAMA

17:45-17:55  PRESENTACION MAKE SENSE. Or. Mario Fernandez. ORL. HGU Gregorio Marafion. HU de Madrid (HM Madrid)

17:55-18:10  Qué esel CCCy por qué se produce?. Dr. Rafael Barberd . ORL. HU Ramon y Cajal

18:10-18:25 P i imioterapi ia. Dra Lara Iglesias. Oncologfa Medica. HU 12 Octubre
18:25-18:40  Impacto de los tratamientos. Radioterapia. Olwen Leeman. Oncologia Radioterdpica . HGU Gregorio Marafién
18:40-18:55  Impacto de los tratamientos. Cirugia. Dr. Gregorio Sénchez. Cirugla Maxilo-Facial. HU 12 Octubre

18:55-19:10  Recuperacién tras un tratamiento de CCC. Carolina Ogen. Logopedia. HU La Paz

19:10-19:20 DISCUSION

19:20-19:35  Como es la vida después del tratamiento de un CCC?. Isabel Guzmén. Asociacién AMULAR
19:35-19:50  Como se puede prevenir? Tabaco. Dra Ana Sanchez- Prieto. ORL. HU Clinico San Carlos. Madrid
19:50-20:05  Como se puede prevenir? HPV. Ana Pizarro. ORL. HU de Madrid. (HM Madrid).

20:05-20:15 DISCUSION

2015 CONCLUSIONES Y CIERRE. Dra Lourdes Montes-Jovellar. ORL. HU Ramon y Cajal

MAKESENSECAMPRIGN

HEAD AND
NECK CANCER:

Europe alth ct

* MAKE SENSE es un proyecto Europeo de la European
Head and Neck Society para la concienciacion de la
poblacidn sobre el Céncer de Cabeza y Cuello

ENTRADA LIBRE hasta completar aforo

Colegio JOYFE

17/9/24

« Organizacion de charlas en los eventos con EXPERTOS: otorrinos,
logopedas, psicélogos, nutricionistas, radioterapeutas, oncologos...

 Eventos ludicos: conciertos, baile, pintura, costura, pilates...



...nuevas ideas

SERVICIO DE COMIDA
SALUDABLE A DOMICILIO

VITALCHEF®

— ASOCIACION AMULAR —



CENTRO DE REHBILITACION
INTEGRAL DEL CANCER DE
‘p CABEZA Y CUELLO




« Agradecimiento por todas las donaciones a
la cuenta de Amular y las donaciones a
traves del bizum
« Agradecimiento por seguirnos y compartir
en Youtube, instagram y facebook

« Agradecimiento por el apoyo en el grupo
de whatsapp aportando opinién y animo a
quien lo necesita
« Agradecimiento por acudir a los eventos y
hacer que las actividades sean lo que son,
especiales

Donaciones
cuenta: ES91 2080 3132 76 3040043343
bizum al mévil de Amular 643 25 12 52 con el codigo 07587



DONDE ENCAJAN
TODAS LAS PIEZAS

0O0O0O0OO

MUGHAS GRAGIAS

ASOCIACION PARA MUJERES
LARINGECTOMIZADAS Y CON CANCER DE
CABEZA Y CUELLO



