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ACCIONES REALIZADAS PARA LA PUESTA 
EN MARCHA Y DIFUSIÓN DE LA 

ASOCIACIÓN

• Diseño de logos corporativos de ASMES.

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

• Email (asmespana@gmail.com) para ampliar información o resolver dudas respecto al 
SM y ASMES, y las direcciones de correo electrónico para las diversas áreas. 

• ASMES se difunde a través de redes sociales:

• Facebook 

• Twitter 

• Instagram

• YouTube 

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

• Díptico informativo básico sobre el síndrome de Ménière.

• Tríptico explicativo sobre ASMES y sus objetivos. 

http://www.asmespana.es/


ACCIONES REALIZADAS PARA LA PUESTA 
EN MARCHA Y DIFUSIÓN DE LA 

ASOCIACIÓN

• Aparición en medios de comunicación (prensa
escrita y radio) a nivel de Andalucía y Madrid.

• Elaboración notas de prensa (actualmente se trabaja
en el resto de España).

• Colaboración con revistas especializadas.

• Elaboración vídeo promocional de ASMES.

• Oct 2016: Participación en la Carrera Décimo
Aniversario Club de Atletismo Granada Joven

• Dic 2016: Organización de la Carrera San Silvestre
LeguaCross Valdeavero

www.asmespana.es



ACCIONES REALIZADAS PARA LA PUESTA 
EN MARCHA Y DIFUSIÓN DE LA 

ASOCIACIÓN

• Nov 2015: Videoconferencia con Cynthia Ryan, presidenta de VEDA, Asociación de desordenes
vestibulares de EEUU. Presentación y propuestas de Colaboración.

• E-mail de presentación de ASMES a los mayores especialistas de vértigo españoles.

• E-Mail de presentación y solicitud de colaboración a la Sociedad Española de Otorrinolaringología
(SEORL).

• Compromiso del H.U. Reina Sofía de Córdoba para mejorar las consultas de ORL (tratamiento de
patologías vestibulares y servicio de rehabilitación) a petición de ASMES.

• Ampliación de petición de mejorar las consultas de ORL en otros hospitales españoles.

• Asistencia a Congresos o Reuniones, para informar a especialistas del sector sobre la creación de
ASMES, nuestra función y proyección 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 acúfenos

• Nov 2016, Madrid: Reunión Ibérica de Otoneurología.

• Dic 2016, Madrid: 1r Simposium de Pacientes con acúfenos.

• Presencia de colaboradores Médicos que mencionaron a ASMES y que difundieron RRSS:

• Sep. 2016: Reunión del Grupo MEN (especialista en vértigos españoles).

• Nov 2016: Congreso Nacional de la SEORL-CCC.

www.asmespana.es



2017

HERRAMIENTAS Y 
RECURSOS DE AYUDA
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RECURSOS DE AYUDA

• Acuerdo de colaboración con la
ONG Teléfono de la Esperanza
de Barcelona (Telèfon de
l'Esperança de Barcelona) para
atender a pacientes de Ménière
de toda España. El acuerdo sigue
vigente en mayo 2018.

• Apoyo a pacientes a través del
email o de los mensajes
privados a través de nuestras
RRSS, principalmente Facebook.

www.asmespana.es



CREACIÓN DE HERRAMIENTAS Y 
RECURSOS DE AYUDA

Publicaciones creadas por y para ASMES, e información a
disposición de los socios en nuestra página web:

• Glosario (vocabulario) del Síndrome de Ménière.
• Hoja de seguimiento desencadenantes crisis.
• Diario mensual de síntomas.
• Guía informativa sobre Discapacidad/Incapacidad.
• Preguntas frecuentes sobre Discapacidad e Incapacidad.
• Guía de medidas dietéticas y hábitos saludables para un enfermo

de SM.
• Consejos para desplazamientos y viajes de en enfermo de Ménière.
• Guía de tratamientos alternativos para la enfermedad del SM.
• La psicología de los trastornos vestibulares.
• Interpretar una audiometría.
• Guía de audífonos.
• ¿Qué es el CAT?
• Recuperar el silencio.

www.asmespana.es



CREACIÓN DE HERRAMIENTAS Y 
RECURSOS DE AYUDA

Publicaciones creadas por y para ASMES, e información 
a disposición de todos los usuarios en nuestra página 
web:

• Guía para organizar tu propio evento solidario
• ¿Recién diagnosticado?
• Etapas enfermedad de Ménière
• Vivir con una enfermedad crónica
• Medidas dietéticas
• La aceptación de la enfermedad
• Familia, amigos y Ménière
• Cuando dejas tu trabajo ....
• Sentimiento de culpa y egoísmo
• 5 formas de apoyar al enfermo

www.asmespana.es



CREACIÓN DE HERRAMIENTAS Y 
RECURSOS DE AYUDA

• Colaboración en la creación de “Meniere”, una app
para registrar la sintomatología de un paciente con
SM para mejorar su seguimiento y posterior
tratamiento médico.

Versión Apple: lanzada a final de enero 2017

Muy pronto en versión Android.

• Creación del carnet de emergencia que nos acredita como
enfermos de SM, así como de otras tarjetas informativas de
apoyo.

www.asmespana.es
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EVENTOS Y ACCIONES REALIZADAS 

ACTOS EN LOS QUE HEMOS PARTICIPADO

www.asmespana.es



PROPUESTA
DÍA PARA LA CONCIENCIACIÓN SOBRE EL 

SÍNDROME DE MENIERE

• Feb 2017. Videoconferencia organizada por ASMES sobre la
petición a la OMS para que se designe el día 7 de febrero
como Día para la Concienciación del síndrome de Ménière:

• Objetivo: Colaboración 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 - España)

• Margaret Byrne (Embajadora VEDA - EE.UU.)

• Cynthia Ryan (VEDA – EE.UU.)

• Ausentes pero interesados:
• Isabelle Timmers (Hoormij - Países Bajos)

• Ilmari Pyykkö (Suomen Meniere - Liito Ry - Finlandia)

• Contacto con presidente de la asociación francesa de
acúfenos: France-Acouphènes

Abril 2018: Actualmente está paralizada debido al 
gran volumen de trabajo que supone aunque se irán 

haciendo acciones. www.asmespana.es



DÍA MUNDIAL DE LA  CONCIENCIACIÓN 
SOBRE EL SÍNDROME DE MENIERE

2017

• Celebramos el día 7 de Febrero que
se propone como Día Mundial de
Concienciación del síndrome de
Ménière con mesas divulgativas en
hospitales de Cádiz, Córdoba y
Barcelona. Se crearon carteles
explicativos de la enfermedad y sus
síntomas. Tuvo una gran difusión
tanto en RRSS como en prensa.

www.asmespana.es



VISITA AL GRUPO INVESTIGADOR 
SOBRE EL SÍNDROME DE MÉNIÈRE 

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 visitó el
laboratorio de Otología y
Otoneurología-Genómica de
trastornos vestibulares del Centro
Pfizer - Universidad de Granada -
de la Junta de Andalucía de
Genómica e Investigación
Oncológica (GENyO).

Como sabéis, el equipo de
investigación, liderado por el Dr.
López Escámez, es un referente
mundial en la investigación sobre
el síndrome de Ménière.



CAMPAÑA FINANCIACIÓN del 1r 
AÑO DE LA BECA ASMES (PRE-

DOCTORAL DE INVESTIGACIÓN)

• Del 1 de Junio al 30 de Julio 2017 se realizó
una campaña para conseguir fondos para
financiar el 1r año de la beca pre-doctoral
de un joven investigador en el proyecto de
investigación “Identificación de nuevos
genes en la enfermedad de Ménière
(INuGEM)” que se lleva a cabo en el
Laboratorio de Otología y Otoneurología-
Genómica de trastornos vestibulares del
Centro Pfizer - Universidad de Granada - de
la Junta de Andalucía de Genómica e
Investigación Oncológica (GENyO) en
Granada (España).

• Conseguimos 10.600€, lo que nos ha
permitido financiar el primer año (de Sep
2017 a Sep 2018) y tener parcialmente
financiado el segundo año también.

• Se han continuado haciendo eventos para
conseguir la financiación completa del
segundo año de beca.



PARTICIPACIÓN EN EL CONGRESO 
NACIONAL SEORL-CCC, Madrid 2017

• Estuvimos presentes en la sala comercial
del Congreso Nacional de
Otorrinolaringología que organiza la
SEORL-CCC (Sociedad Española de
Otorrinolaringología y Cirugía de Cabeza
y Cuello) y que se celebró del 10 al 12 de
noviembre.

• Siendo este el Congreso médico más
importante de España que engloba a
todos nuestros otorrinos, la presencia de
ASMES fue muy importante para
nosotros, pues nos permitió difundir la
Asociación como pacientes, estrechar
colaboraciones, empezar nuevas,
formarnos y también estrechar lazos con
empresas audiológicas que también
estuvieron allí y tienen presencia a nivel
nacional.

• Parte de la Junta de ASMES (4 personas)
se desplazó 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 Ménière españoles.



OTRAS ACCIONES EN EL ÁREA 
MÉDICA

• Mayo 2017: Asistencia y participación a la Conferencia de la Red
Europea de Investigación sobre Acúfenos-TINNET.

• Noviembre 2017: Se ha llegado a un acuerdo de colaboración ASMES-
Hospital Viamed Bahía de Cádiz pero aún está pendiente de firma por
parte del hospital debido a un cambio en la dirección de su Junta.

www.asmespana.es



CONTACTO CON OTRAS 
ASOCIACIONES 

• Aparte de las asociaciones de desórdenes vestibulares o de
Ménière, ASMES también está en contacto con otras.

• Asociación a FEDER (Federación Española de Enfermedades
Raras) para recibir apoyo a nivel de Asociación y por extensión a
nivel de paciente.

• Contacto con:
• Las Asociaciones de Acúfenos españolas APAT Barcelona, AMAT, AET

Madrid y Atinneus País Vasco.
• Federación Andaluza de Asociaciones de Personas Sordas (FAAS)
• Federación Andaluza de Familiares de Personas Sordas (FAPAS)
• Andalucía ONCE
• Federación de Asociaciones para la Promoción de la Mujer con

Discapacidad LUNA Andalucía.
• Comité de Entidades Representantes de Personas con

Discapacidad (CERMI) Andalucía
• Federación AICE (Asociaciones de Implantados Cocleares de España)



www.asmespana.es



EMPRESAS COLABORADORAS
En la actualidad, tenemos acuerdo de colaboración con las siguientes empresas:

• Centro Auditivo Campos – Córdoba

• Auditone – Granada

• Oticon

• Centro Auditivo Cuenca – Valencia

• Clínica Templado – Murcia

• Fernández Solar – Abogados

• Audika – Centros Auditivos

• Home Fisio - Tarragona

• Fisioterapia Silvia Closa – Barcelona

• Amplifon

• Centro Auditivo RV ALFA – Madrid

• Osteofels – Barcelona

• Te oigo, centros auditivos – Sanlúcar de Barrameda (Cádiz)

• Equilibri - Sabadell (Barcelona)

• Matelbat – Madrid

www.asmespana.es
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ACTOS DE CONCIENCIACIÓN Y 
RECAUDACIÓN DE FONDOS
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ACTOS DE CONCIENCIACIÓN Y 
RECAUDACIÓN DE FONDOS

Aparte de las cuotas de nuestros socios, la única 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 Asociación. Sin ellos esto no sería
posible. Gracias.

Detallamos algunos:



ACTOS DE CONCIENCIACIÓN Y 
RECAUDACIÓN DE FONDOS

Feria de artesanos miniaturistas en
Barcelona

Librería La Dama Culta de Huelva,
mes de difusión de nuestra
enfermedad.



ACTOS DE CONCIENCIACIÓN Y 
RECAUDACIÓN DE FONDOS

Feria de la Salud previa a la tercera
edición de la “Carrera HUCA ¡Muévete
por la salud!” de Oviedo, 24 septiembre.

Promovida por el Hospital HUCA.

Sorteo solidario en Exponent Ltd.



ACTOS DE CONCIENCIACIÓN Y 
RECAUDACIÓN DE FONDOS



ACTOS DE CONCIENCIACIÓN Y 
RECAUDACIÓN DE FONDOS



ACTOS DE CONCIENCIACIÓN Y 
RECAUDACIÓN DE FONDOS

Un grupo de socios de ASMES,
corredores, con Ménière, han
formado un equipo que representa a
nuestra Asociación en las carreras en
las que participan, “runners ASMES”.

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

www.asmespana.es



ACTOS DE CONCIENCIACIÓN Y 
RECAUDACIÓN DE FONDOS

En diciembre 2017, gracias a las
gestiones de la Junta y a la colaboración
desinteresada de algunas personas
conseguimos 150 calendarios gratis,
siendo el importe de su venta íntegro
para ASMES.

¡Se agotaron!

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

www.asmespana.es



ACTOS DE CONCIENCIACIÓN Y 
RECAUDACIÓN DE FONDOS

En diciembre 2017, gracias al
comentario de la periodista
Carme Chaparro acerca de su
enfermedad, que es la
nuestra, se generó un interés
mediático importante en ese
momento.

Nuestra colaboradora Marta
fue grabada en su día a día,
en un reportaje para ilustrar
la entrevista que le hicieron a
la periodista en el programa
de TV “Viva la vida”.

www.asmespana.es
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FORMACIÓN

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

¡Los dos lo han completado con éxito!



DÍA PARA LA CONCIENCIACIÓN SOBRE EL 
SÍNDROME DE MÉNIÈRE - 2018

• El día 7 de febrero celebramos, por segundo año el día para la Concienciación del
Síndrome de Ménière. Este año fueron 11 los hospitales donde estuvimos
presentes, un trabajo de organización complejo, pero un éxito absoluto.

• Tuvo además una gran repercusión en prensa.
www.asmespana.es



"VERTIGO" 
Vivir con Síndrome de Ménière. 

El primer libro de ASMES

• El día 16 de febrero de 2018, se presentó
nuestro primer libro. Un libro con 35
testimonios de pacientes de Síndrome de
Ménière, otorrinos e investigadores. Este
libro nace desde el corazón 💚 de todas
aquellas personas que sufren síndrome de
Ménière, una enfermedad invisible,
silenciosa y devastadora, incomprendida e
incapacitante.

• Nace de los sentimientos, de los sueños e
ilusiones, de la esperanza y la lucha por vivir
y ser feliz a pesar de los obstáculos que día a
día la enfermedad va colocando sin piedad
en el camino.

• Nace desde el optimismo y el aprendizaje;
desde la incertidumbre y desazón.

• Nace desde la verdad. “No sabes lo fuerte
que eres hasta que ser fuerte es tu única
opción”.



PRESENTACIÓN ÁREA ACCESIBILIDAD

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



ÁREA MÉDICA

• 2018: Hospital Reina Sofía de Córdoba. Se sigue
estando en contacto para mantenimiento y
mejora de la unidad de ORL-Rehabilitación
vestibular.

• En contacto con otros hospitales.

www.asmespana.es



APOYO DE ASMES A LA 
INVESTIGACIÓN 

• Estamos recaudando fondos para el segundo año de la Beca Pre
doctoral ASMES para seguir investigando sobre el síndrome de Ménière

• Apoyo a dos proyectos que aplican a financiación europea y a los cuales
sus autores nos solicitaron nuestra involucración en la fase previa de
enviar los dosieres para su solicitud. Ambos están pendientes de
resolución por parte de la red europea de investigación:

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

• Solicitud de financiación “Marie Curie” para su proyecto: "Iniciativa de Capacitación en
Investigación Vestibular para la Generación de Terapias Efectivas para Enfermedades del
Oído Interno - VERTIGO“.

• Si se concede ASMES sería su organización socia, comprometiéndonos a difundir los
objetivos de VERTIGO y su resultado de investigación. Siempre que sea posible, la
Asociación Síndrome de Ménière España-ASMES establecerá una conexión entre los
Investigadores de Etapa Temprana y los Investigadores Principales en la red con los
miembros de la asociación, para diseminar los objetivos y resultados del proyecto, y para
proporcionar un conocimiento directo del científicos con las necesidades de los pacientes.

• Se espera resolución en el primer semestre del 2018.

www.asmespana.es



APOYO DE ASMES A LA 
INVESTIGACIÓN 

2. Centro Tecnológico de las Tecnologías de la Información y la
Comunicación (CTIC) y FICYTC (Fundación para el Fomento en Asturias
de la Investigación Científica Aplicada y la Tecnología)

• Solicitud de financiación en una convocatoria IMI - Innovative Medicines
Iniciative (Iniciativa de medicamentos innovadores) para su proyecto GAITPRO
“Vinculación de la evaluación digital de la movilidad con los puntos finales
clínicos para respaldar la aceptación regulatoria y la práctica clínica“.

• El proyecto entre otras cosas trata de desarrollar un algoritmo público que
permita la predicción de resultados "clínicos" (p.ej. prevención de caídas,
hospitalización, fallecimiento, pérdida funcional, etc.) mediante un sistema
digital para la evaluación de la movilidad centrado en la "velocidad de marcha
en el mundo real" RWS complementado con medidas secundarias como
registro de características de la marcha, cadencia, estimación de la energía
empleada.

• Si se concediese la financiación en el proyecto se utilizarían pacientes de
Ménière con desequilibrio del hospital HUCA de Oviedo.

• Si se concediese ASMES se dedicaría a difundir los logros, hacer difusión etc.
• Se espera resolución en el primer semestre del 2018.

www.asmespana.es



PUBLICACIÓN DE NUESTRA 
ESTRUCTURA INTERNA

A finales de febrero
comenzamos la
publicación de una
serie de diapositivas
creadas para informar
a los socios de la
estructura interna de
nuestra Asociación y
su funcionamiento.

www.asmespana.es



PRESENTACIÓN ÁREA IMAGEN 
CORPORATIVA DE ASMES 

• Durante el tiempo de vida de ASMES ha creado y
desarrollado una identidad visual corporativa
coherente, reconocible y confiable, que refleja los
principios y objetivos de la Asociación en todos los
medios y soportes: web, redes sociales, cartelería,
campañas informativas, prensa, puntos de
información, congresos…

• ASMES ha creado además una guía de uso interno con
todos los datos de su imagen corporativa.

www.asmespana.es



300 SOCIOS

• El día 2 de Marzo de 2018
alcanzamos los 300 socios.

• La Junta ha acordado poner
en marcha para este año el
carnet virtual, en sustitución
del carnet físico, lo que nos
supone ahorrar costes de
papel, imprenta, sobres y
correo, y así poder dedicar
la mayor cantidad posible de
nuestros recursos a nuestros
objetivos esenciales.

www.asmespana.es



ACTOS DE CONCIENCIACIÓN Y 
RECAUDACIÓN DE FONDOS

Y siguen los eventos
tanto de concienciación
como para recaudación
de fondos promovidos
por nuestros socios.

www.asmespana.es



¿CONSEGUIREMOS LA FINANCIACIÓN 
DEL SEGUNDO AÑO DE LA BECA ASMES 

PRE-DOCTORAL?

Actualmente esta cifra ya 
no es correctas porque se 
han realizado más 
eventos, donaciones y hay 
que sumar la recaudación 
de las ventas de nuestro 
libro.

¡Con lo que estamos muy 
muy cerca de volver a 

conseguirlo por segundo 
año consecutivo!

www.asmespana.es



VENTAS DEL LIBRO DE 
ASMES

www.asmespana.es

• El libro está disponible en todas las librería
de España y también en diferentes
plataformas online

• Puede comprase desde el extranjero
• La Asociación de desórdenes vestibulares

(VEDA) de EEUU lo ha incluido en su página
web como unos de los libros recomendados a
la comunidad hispanohablante de ese país.

• Se han vendido casi 400 libros.
• Van por la cuarta re emisión, preparándose

para hacer la quinta si se mantiene el ritmo
de ventas.



ASMES EN PRENSA, 
RADIO y TV

www.asmespana.es

Unos pocos ejemplos: 



REDES SOCIALES DE ASMES

www.asmespana.es

ASMES desde su fundación se ha comunicado con sus socios y con pacientes de
Ménière en general, profesionales médicos, audiólogos, fisioterapeutas, familiares
etc. mayoritariamente a través de sus redes sociales que han siguen ganando
seguidores cada día.

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



PARA EL FUTURO

Jaime Álvarez, correrá la Ultra Maratón + PT281 de Portugal, en Julio de 

este año, llevando nuestro logo en su camiseta para darnos visibilidad. 


