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Carta de la presidenta
En primer lugar, desearos junto con la Junta Di-
rectiva un próspero y feliz año para todos, so-
cios, familiares y colaboradores.

Este año acometemos un nuevo proyecto con 
respecto a la memoria anual, dotándola de un 
formato revista que, si dios quiere, editaremos 
con la ayuda de la Diputación de Cádiz y que 
procuraremos hacérosla llegar a vuestros domi-
cilios, para que tengáis de primera mano todas 
las actividades realizadas en 2019.

La memoria anual es un buen instrumento para 
presentar el trabajo realizado a lo largo del año. 
Su elaboración nos ha permitido, en una mirada 
retrospectiva, constatar los avances y objetivos 
alcanzados; además nos ayuda a vislumbrar el 
horizonte y nos impulsa a diseñar las oportuni-
dades de mejora que se nos presentan a partir de 
las re lexiones surgidas de la evaluación, con el 
ánimo de dar respuesta a los interrogantes que 
a loran. ¿Qué podemos hacer mejor este año?, 
¿qué cosas nuevas ponemos en marcha?, ¿cómo 
acoger las nuevas necesidades y acometer las 
nuevas situaciones que se vayan presentando?

Uno de los proyectos más importantes realiza-
dos en 2019 ha sido, sin duda, la traducción al 
inglés de nuestra guía sobre la Disfonía Espas-
módica, completando así un trabajo que empezó 
hace años con la publicación de la primera guía, 
siempre contando con el convenio de colabo-
ración económica de la Diputación de Cádiz. Le 
siguió una segunda tirada y luego una tercera 
edición mejorada, terminando el ciclo con esta 
traducción que nos dará visibilidad internacio-
nal al estar publicada en nuestra web.

Además de este importantísimo proyecto, están 
los ya tradicionales impulsados por nuestra Aso-
ciación, como la colaboración en El Día Mundial 
de las Enfermedades Raras, la asistencia a con-
gresos cientí icos para haceros llegar todos los 
avances que se hayan podido producir en el tra-

tamiento de nuestra patología, las Jornadas para 
celebrar el Día Mundial de la Disfonía Espasmó-
dica, la entrañable Muestra de dibujos para Ma-
yores o los talleres impartidos para mejorar la 
calidad de vida de nuestros afectados y cientos 
de actividades desarrolladas a lo largo del año.

Mención aparte es el proyecto de voluntariado 
consistente en el acompañamiento a los afecta-
dos que acuden de toda España al Hospital Puer-
ta del Mar, nuestro centro de referencia para 
toda Andalucía. Este acompañamiento se mate-
rializa en dar apoyo e información a los afecta-
dos, ayudando en la relación médico-pacientes 
de la unidad de la Disfonía Espasmódica. En este 
proyecto, yo soy la implicada y responsable, por 
lo que me traslado todos los viernes del año a 
Cádiz para atender a todos los afectados.

Por lo demás, reitero mi agradecimiento a todos 
los socios, afectados y colaboradores por la con-
ianza depositada en esta Junta Directiva. 

Sin más, pasamos al informe:

Encarnación Caballero, presidenta AESDE
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Junta General Ordinaria
El Puerto de Santa María, a 20 de marzo de 

2019

Estimados socios de AESDE:

En mi calidad de presidenta de AESDE, tengo 
el agrado de convocaros para participar de la 
Asamblea General Ordinaria que este año ten-
drán lugar en la ciudad de El Puerto de Santa 
María, en la sede de AESDE, en C/Pedro Mu-
ñoz Seca, 9 Local 7 (Área de Bienestar Social), 
el martes 26 de marzo de 2019 a las 17.00h. en 
primera convocatoria y a las 17.30h. en segunda.

La asamblea tendrá el ORDEN DEL DÍA que re-
lejamos a continuación:

ASAMBLEA ORDINARIA

17:00 Hs. Saludo de bienvenida de la presi-
denta

17:05 Hs. Lectura y aprobación, si procede, 
del orden del día.

17:10 Hs. Lectura y aprobación, si procede, 
del estado de ingresos y gastos 
2018.

17:30 Hs. Presentación de la memoria 
2018.

18:30 Hs. Actividades a realizar en 2019.

18:45 Hs. Diálogo abierto.

19:00 Hs. Cierre de la asamblea de AESDE.

Rogamos su asistencia, pues los temas a tratar 
son de gran importancia para nuestra asocia-
ción. 

Para más información sobre la asamblea, podéis 
poneros en contacto con:

Encarnación Caballero Mateos
Tfno. 600651062

asociacion@disfoniaespasmodica.org

Esperamos contar con vuestra presencia.

Recibid un cordial saludo,

Encarna Caballero, presidenta AESDE.
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Toma la palabra la presidenta, pasando de inme-
diato a tratar los puntos consignados en el Orden 
del DIA:

PUNTO 1- (LECTURA E INFORME DE ACTIVIDA-
DES 2018)

La presidenta pasó a la presentación de la memoria 
2018; en esta ocasión, visualizando la misma desde 
un ordenador portátil bien situado para que todo el 
mundo pudiera seguir la exposición. De esta manera, 
evitamos los gastos que suponen hacer copias de la 
memoria para todos los asistentes, acordando pasar 
copia a los socios por e-mail. Finalizó con las explica-
ciones de todas las actividades, contestando a las di-
ferentes preguntas que se le formularon.

PUNTO 2- (ESTADO DE INGRESOS Y GASTOS)

Tanto la presidenta como el tesorero exponen a los 
presentes el estado de cuentas de la asociación, ce-
rrado el día 31 de diciembre de 2018. Se detallan y 
explican las diferentes partidas de ingresos y gastos 
por mediación de nuestra asesora Fiscal. El estado de 
cuentas es aprobado por unanimidad y publicado en 
la memoria anual.

PUNTO 3- (ACTIVIDADES A REALIZAR EN 2019).

En el apartado terapéutico, tan necesario para nues-
tro colectivo, acordamos seguir impartiendo talleres 
de atención en psicología, isioterapia, yoga y praxis 
buco linguales.

Entre las actividades a realizar en 2018 se acordó 
seguir con el servicio de acompañamiento a los afec-
tados cuando acuden al Hospital Puerta del Mar de 
Cádiz para las in iltraciones y el gasto que dicho ser-
vicio conlleva.

También se acordó la celebración de actos que ya vie-
nen siendo tradicionales como la XI Muestra de Arte 
para Mayores, la celebración de la XII Jornada Nacio-
nal de la Disfonía Espasmódica, del Día Mundial de 
las E.R. y del Día Mundial de la Voz.

 Así mismo, se acordó la celebración de eventos con el 
in de recaudar fondos, como por ejemplo un sorteo 

de cuadros premiados en la Muestra y la Lotería de 
Navidad.

PUNTO 4- (RUEGOS Y PREGUNTAS)

En primer lugar, la presidenta expone que sería con-
veniente para la asociación al menos una reunión 
trimestral de los socios que. por motivos de residen-
cia, puedan asistir a la misma en la sede, con el in de 
estrechar lazos e intercambiar opiniones; propuesta 
que es bien acogida por la mayoría.

Y no habiendo más asuntos que tratar, siendo las 
19.00 horas del mismo día y en el mismo lugar, se 
levantó la sesión.
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PRESENTACIÓN
Un año más, la Asociación Española de Disfonía 
Espasmódica (AESDE) continúa con la labor 
de difusión de información sobre la disfonía 
espasmódica entre los profesionales y los 
pacientes, e igualmente va cumpliendo, año tras 
año, con el propósito de apoyar a las personas 
afectadas de esta enfermedad. Todavía no es 
extraño encontrar a pacientes que acuden a las 
consultas después de años de sufrimiento sin 
que le diagnostiquen la enfermedad.

La sede de la asociación se encuentra en C/
Pedro Muñoz Seca nº9 – 1ºpl, edi icio del Área 
de Bienestar Social del Excmo. Ayuntamiento de 
El Puerto de Santa María.

La inalidad que se persigue desde AESDE es 
explicar qué es y cómo es el tratamiento de la 
disfonía espasmódica. En particular, se aspira 
a dar información tanto a pacientes como 
profesionales de esta enfermedad y favorecer 
que los centros de salud y hospitales cuenten con 
esta herramienta, tan útil, para evitar retrasos 
en el diagnóstico. La asociación cuenta con la 
colaboración de un comité asesor médico y de 
un grupo de personas voluntarias que forman la 
Junta Directiva.

UBICACIÓN DE  LA SEDE

JUNTA DIRECTIVA

PRESIDENTA   TESORERA  SECRETARIO  VICEPRESIDENTA
Encarna Caballero  Encarna Zapata Rafael Márquez Dolores Almendros
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COMITÉ ASESOR MÉDICO

Dr. Ignacio Cobeta Marco Catedrático Jefe de Servicio. (ORL ) Unidad 
de Voz. Hospital Ramón y Cajal. Madrid.

Dr. Miguel de Mier Morales
Dra. Encarna Ávalos Serrano

Unidad de Disfonía Espasmódica ORL. Hos-
pital Universitario Puerta del Mar. Cádiz.

Dr. Antonio Martín Mateo Director Unidad Clínica de ORL. Hospital 
Universitario Puerta del Mar. Cádiz.

Dr. Raúl Espinosa Rosso.
Dr. Miguel Ángel Moya Molina

Unidad Funcional de Trastornos del Movi-
miento. Unidad Clínica de Neurociencias. 

Hospital Universitario Puerta del Mar. Cádiz.

Dra. Marta Rodríguez Cañas Foníatra. Servicio de Rehabilitación Hospital 
Universitario Puerta del Mar. Cádiz.

Dña. Ángeles Dorantes Logopeda Servicio de Rehabilitación Hospital 
Universitario Puerta del Mar. Cádiz.

Dña. Lucía González Caballero Licenciada en Psicología por la Universidad 
de Granada.

Nuestra Psicóloga Lucía González Caballero
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OBJETIVOS Y ÁMBITO DE ACTUACIÓN
Los objetivos centrales de AESDE están recogi-
dos en sus estatutos.

El objetivo principal es mejorar, en lo posible, la 
calidad de vida de los afectados de disfonía es-
pasmódica, ayudando a sobrellevar su estado, 
tanto a ellos como a sus familiares. Además, exis-
ten otros objetivos como:

• Dar a conocer a la sociedad en general 
esta enfermedad, así como los proble-
mas que conlleva.

• Recopilar y difundir entre los asociados 
toda la información obtenida sobre en 
relación a los síntomas, tratamientos y 
avances sobre la disfonía espasmódica.

• Colaborar en la investigación médica 
en todo lo que atañe a esta enfermedad 
(origen, sintomatología, consecuencias 
ísicas y psíquicas, tratamientos, etc.)

• Fomentar el diálogo entre afectados 
para combatir la incomprensión gene-
rada a veces en el ámbito familiar, labo-
ral y sanitario; e informar a las familias 
y a la sociedad para que, conociendo la 
enfermedad, lleguen a una mejor com-
prensión del enfermo.

• Defender los derechos constitucionales 
de los asociados.

• Colaborar con entidades u organismos 
públicos y privados y con personas que 
pudieran aportar cualquier bene icio 
para la población afectada de disfonía 
espasmódica.

AESDE, la Asociación Española de Disfonía Es-
pasmódica, es una organización constituida 
legalmente el día 7 de septiembre de 2005 e 
inscrita con el Numero 586424 en el registro 
Nacional de Asociaciones, con el N º 25417 en la 
Consejería de Salud de la Junta de Andalucía, con 
el Nº  384 en la Consejería de Justicia y Adminis-
tración Pública de la provincia de Cádiz , con el 
Nº  AS/E/5577 en la Consejería para la Igualdad 
y Bienestar Social de la Junta de Andalucía y con 
el Nº 278 en el Registro de Asociaciones Munici-
pales de El Puerto de Santa María, y n º registro 
de voluntariado de Andalucía 1959 ( anexo II).

 Su ámbito de actuación es nacional y se centran 
en: actividades, trabajo en la sede, hospitales e 
instituciones, atención a los afectados, difusión 
de la enfermedad y recopilación de toda la in-
formación posible para hacerla llegar a nuestros 
socios.
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ENTREVISTA A 

LUCIA GONZÁLEZ, 
PSICÓLOGA COLABODORA DE AESDE

“Los apoyos sociales son fundamentales 
para los pacientes y reducen sus posibili-

dades de desarrollar problemas psicológicos”

Lucía González Caballero es psicóloga colabo-
radora de AESDE. Conoce muy bien la disfonía 
espasmódica y las consecuencias psicológicas y 
sociales que la enfermedad le puede acarrear a 
quien la padece. Su juventud no está reñida con 
su experiencia, al contrario, mayor es su capaci-
dad para comprender a las personas y proponer 
soluciones a través del servicio de asistencia psi-
cológica de la asociación.

-¿Cuáles son los principales problemas de 
tipo psicológico o social que la disfonía es-
pasmódica ocasiona a las personas que la 
padecen?

Esta enfermedad no se diferencia de cualquier 
enfermedad crónica en los efectos psicológicos 
a corto y largo plazo. Inicialmente, cuando el pa-
ciente está asimilando lo que le ocurre, hay mo-
mentos de estrés, ansiedad y frustración. Estos 
episodios pueden suceder de forma aguda o ex-
tenderse a lo largo del tiempo debido a la sensa-
ción de incapacidad para la comunicación y a la 
falta de control sobre la situación que les acon-
tece. Es habitual que a los pacientes les cueste 
gestionar esta primera etapa. A largo plazo, si no 
encuentran por ellos mismos las herramientas 
para asimilar emocionalmente la situación, pue-
den desarrollar problemas psicológicos severos, 
como trastornos de ansiedad o depresión.

La disfonía espasmódica es una enfermedad 
neurológica que se caracteriza por espasmos in-
voluntarios en las cuerdas vocales que producen 
una especie de ronquera en la voz. A primera 
vista, puede parecer que no es necesariamente 
incapacitante, pero lo cierto es que limita dra-
máticamente las relaciones sociales e incluso 

las oportunidades laborales. Esto es debido no 
solo a la ronquera producida por la enfermedad, 
sino también al agotamiento ísico y mental que 
supone mantener una conversación luida para 
quien la padece.

-¿En qué medida es importante la asistencia 
psicológica a los pacientes para superar esas 
di icultades?

La asistencia psicológica puede ser necesaria en 
los diferentes momentos del proceso de asimi-
lación de la enfermedad. En un primer momen-
to, pueden necesitar asesoramiento para lograr 
afrontar momentos de ansiedad y diferentes 
ideaciones negativas o poco realistas sobre lo 
que les está pasando. Esta labor de orientación y 
resolución de dudas la puede realizar cualquier 
persona especializada en esta patología. La labor 
de la atención psicológica con estos pacientes es 
de prevención y apoyo. Como último recurso, y 
si el caso lo requiriera, se contemplaría la opción 
de una intervención directa acudiendo a un tera-
peuta especializado.

-¿Cómo pueden ayudar los familiares y los 
amigos a estos enfermos para superar sus di-
icultades de comunicación y relación social?

Los apoyos sociales son fundamentales y redu-
cen las probabilidades de desarrollar problemas 
psicológicos derivados de la enfermedad. Por lo 
tanto, es importante que la familia y las amista-
des cercanas tengan información veraz y útil so-
bre lo que está ocurriendo para lograr ofrecer el 
apoyo necesario a estos pacientes.

La información útil es la que consigue que la red 
de apoyo de los pacientes empatice exitosamen-
te. Estas relaciones se optimizan gracias al cono-
cimiento acerca de la enfermedad y ofrecen un 
marco de comprensión y ayuda.
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-¿Qué ayudas de este tipo ofrece AESDE a sus 
socios y cómo se pueden mejorar esos servi-
cios?

AESDE ofrece un servicio de orientación y asis-
tencia psicológica vía telefónica a todos los pa-
cientes de disfonía espasmódica y a sus familia-
res. La prevención de problemas psicológicos 
y orientación en caso de sufrir alguna patolo-
gía grave son los objetivos principales de este 
servicio. Los servicios que se ofertan desde la 
asociación podrían mejorarse si se realizaran 
seguimientos continuos para evaluar el estado 
psicológico de los pacientes en los diferentes 
momentos del tratamiento, así se podrían reali-
zar mejoras en el tratamiento y en la prevención.
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DÍA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS
La Federación Española de Enfermedades Raras (FE-
DER) lanza hoy, de la mano de Christian Gálvez como 
embajador solidario, su campaña ‘Las enfermedades 
raras, un desa ío integral, un desa ío global’ por el Día 
Mundial de las Enfermedades Raras.

Cada 28 de febrero (29 en los años bisiestos), la orga-
nización aterriza en España. En 2018 estuvo secun-
dada por más de 90 países, uniendo los objetivos de 
los colectivos mundiales.

La campaña que hoy se lanza «adquiere un carácter 
más internacional si cabe, ya que nos hemos dado 
cuenta de que los problemas vinculados al diagnós-
tico y tratamiento que vivimos en nuestro país se 
comparte también en otros países del mundo» expli-
ca Juan Carrión, presidente de FEDER y su fundación.

Precisamente por eso, el lema de la campaña hace 
referencia a la importancia de abordar estas enfer-
medades bajo un enfoque integral y global. «Integral 
porque por su complejidad y baja prevalencia hace 
necesarios una alta especialización y concentración 
de casos, multidisciplinar y experiencia para su pre-
vención, diagnóstico y tratamiento», concreta Ca-
rrión.

Y «global porque, aunque existen más de 7.000 enfer-
medades raras identi icadas en todo el mundo y cada 
una enfrenta una amplia diversidad de síntomas, to-
das ellas enfrentan una problemática común, inde-
pendientemente del lugar o país de residencia de 
quien convive con ella» ha completado el presidente 
de FEDER.

Christian Gálvez, comprometido con la familia 
FEDER

Para hacer visible la campaña, la organización cuenta 
con el apoyo de Christian Gálvez, quien acompaña a 
la familia FEDER desde 2016 y ha hecho extensible 
su compromiso más allá de marcos como el Día Mun-
dial.

En la actualidad, a través de la exposición ‘Leonardo 
Da Vinci: los rostros del genio’, Gálvez, como comisa-
rio de la misma, destinará toda su remuneración a la 
Federación para contribuir a la investigación de estas 
patologías.

De esta forma, «Christian hace visible nuestra cau-
sa y nos ayuda a implicar a la sociedad en ella; pero 
va mucho más allá. Su compromiso se hace tangible 
haciendo posible el desarrollo de proyectos de inves-
tigación impulsados por nuestro tejido asociativo, lo 
que aporta un valor incalculable a su compromiso» 
agradece Carrión.

Radiogra ía del Día Mundial en España: más de 
300 entidades implicadas

Para llevar este mensaje por todo el país, FEDER 
coordina e impulsa en España una red de solidaridad 
formada por asociaciones, empresas, fundaciones, 
sociedades cientí icas y entidades que trasladan el 
mensaje a través de numerosas vías de comunica-
ción.

En total, son 348 las entidades que participan en 
nuestro país en el Día Mundial de las Enfermedades 
Raras. Juntas, organizan cientos de actividades repar-
tidas por toda la geogra ía española en el marco de 
este día. 
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AESDE SE SUMA AL DÍA MUNDIAL
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AESDE SE UNE A LA CAMPAÑA POR EL DIA 
MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS CON 

ACTOS EN CÁDIZ Y EL PUERTO
La Asociación Española de Disfonía Espasmódi-
ca (AESDE) colabora con la Federación Española 
de Enfermedades Raras (FEDER) en su campaña 
Las enfermedades raras, un desa ío integral, 
un desa ío global, que se está desarrollando 
con la colaboración del presentador de televi-
sión Chistian Gálvez, con motivo del Día Mundial 
de las Enfermedades Raras. FEDER coordina e 
impulsa en España una red de solidaridad for-
mada por asociaciones, empresas, fundaciones, 
sociedades cientí icas y entidades que difunden 
esta campaña a través de numerosas vías de co-
municación. En total, son 348 las entidades que 
participan en nuestro país en el Día Mundial de 
las Enfermedades Raras.

La aportación de AESDE en esta campaña es la 
instalación de mesas informativas en diferentes 
centros de salud y hospitales de Cádiz y El Puer-
to de Santa María en las que se explicará qué son 
las enfermedades raras, especialmente la disfo-
nía espasmódica, y qué reivindican las asocia-
ciones que agrupan a pacientes con este tipo de 
patologías y sus familiares. 

La disfonía espasmódica provoca a quien la pa-
dece un desorden de la voz debido a una inte-
rrupción del control motor de la laringe, lo que 
origina movimientos involuntarios de la mus-
culatura durante el habla. A quien la sufre se le 
entrecorta la voz y, día a día, se le va apagando 
hasta perderla casi por completo. El único tra-
tamiento que existe hoy es la inyección en las 
cuerdas vocales de la toxina botulínica, lo que 
permite al enfermo recuperar la voz, pero solo 
durante unos meses, hasta que vuelven a empe-
zar a perderla.  Muchos enfermos que la padecen 
no saben realmente qué les pasa, lo que les ori-
gina gran ansiedad y problemas sociales graves 
debido a la falta de comunicación que encuen-
tran con las personas de su entorno. 

AESDE instalará sus mesas informativas según 
el siguiente calendario:

-El lunes 11 de marzo, en el centro de salud de 
Pinillo Chico de El Puerto de Santa María.
-El martes 12 de marzo, en el centro de salud 
Casa Del Mar de El Puerto de Santa María.
-El miércoles 13 de marzo, en el centro de salud 
Federico Rubio de El Puerto de Santa María.
-El jueves 14 de marzo, en el hospital Universita-
rio Puerta del Mar de Cádiz.

Juan Carrión, presidente de FEDER, explicó que 
existen más de 7.000 enfermedades raras identi-
icadas en todo el mundo. “Aunque cada una en-

frenta una amplia diversidad de síntomas, todas 
ellas enfrentan una problemática común, inde-
pendientemente del lugar o país de residencia 
de quien convive con ella” añadió. Por eso, dijo 
que este tipo de enfermedades deben abordarse 
bajo un enfoque integral y global, porque por su 
complejidad y baja prevalencia hacen necesarios 
una alta especialización de los profesionales que 
las tratan, concentración de casos, trabajo coor-
dinado de muchas disciplinas médicas y expe-
riencia para su prevención, diagnóstico y trata-
miento

Carrión explicó que todo lo recaudado en la ex-
posición Leonardo Da Vinci: los rostros del ge-
nio, de la que es comisario Christian Gálvez, se 
destinará a contribuir a la investigación de estas 
patologías. “Christian hace visible nuestra cau-
sa y nos ayuda a implicar a la sociedad en ella; 
pero va mucho más allá. Su compromiso se hace 
tangible haciendo posible el desarrollo de pro-
yectos de investigación impulsados por nuestro 
tejido asociativo, lo que aporta un valor incalcu-
lable a su compromiso”, a irmó Carrión.
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El año pasado esta campaña movilizó a personas e instituciones de 90 países. 

Centro de salud Federico Rubio de El Puerto 
de Sta. M.  

Centro de salud Casa Del Mar de El Puerto de 
Sta.M. 

Centro de salud de Pinillo Chico, de El Puerto 
Sta. M.

Hospital Universitario Puerta del Mar, de 
Cádiz.
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ENTREVISTA A
JUAN CARRIÓN, 
PRESIDENTE DE FEDER

Juan Carrión: “AESDE es una entidad de re-
ferencia para todos nosotros”

Juan Carrión es, desde 2012, el presidente de 
la Federación Española de Enfermedades Raras 
(FEDER), una organización nacida en 1999 con 
el objetivo de ser el altavoz de las más de tres mi-
llones de personas que, se estima, conviven con 
alguna de estas patologías en nuestro país o es-
tán en busca de diagnóstico. En sus dos décadas 
de trayectoria la Federación ha pasado a aunar 
los esfuerzos de más de 375 asociaciones que re-
presentan 1.147 patologías y a 98.119 personas.

¿Qué importancia tiene la labor de las aso-
ciaciones de enfermedades raras para mejo-
rar la vida de los enfermos?

El mejor re lejo de esta importancia son todos 
los logros que hemos alcanzado juntos en las dos 
últimas décadas. Nuestra andadura comienza en 
1999 de la mano de 7 asociaciones que repre-
sentan 6 enfermedades poco frecuentes; hoy 
somos más de 375 entidades que representan la 

voz de más de 95.000 personas. Gracias a ello, 
en estos más de 20 años, hemos podido garan-
tizar una respuesta a aquellas familias recién 
diagnosticadas de enfermedades raras o en bus-
ca de un nombre para su patología. En concreto, 
hemos podido ayudar a más de 60.000 familias y 
a casi 1.000 profesionales sobre 2.608 enferme-
dades diferentes, la mitad de ellas representadas 
por nuestro tejido asociativo. Y una vez hemos 
consolidado nuestros servicios, hemos dado un 
paso más allá: en los últimos cinco años se iden-
ti ican 328 proyectos de investigación apoyados 
de forma directa por el movimiento asociativo 
con más de tres millones de euros;  la mayor 
parte del tejido asociativo ha creado una estruc-
tura de atención directa especializada que com-
plementa la acción de la administración; y las 
organizaciones de pacientes se han posicionado 
en la agenda pública, impulsando una Estrategia 
Nacional y más de 10 líneas autonómicas en en-
fermedades raras.

¿Cuáles son las reivindicaciones más impor-
tantes que FEDER hace a las distintas admi-
nistraciones públicas?

Sabemos que casi la mitad de las personas con 
enfermedades raras en nuestro país ha sufrido 
un retraso en el diagnóstico.  Por ello, necesita-
mos establecer un programa de acceso al diag-
nóstico que contemple la coordinación de rutas 
asistenciales de inidas tanto a nivel nacional 
como entre comunidades autónomas, así como 
acciones para disponer de información y forma-
ción, más aún teniendo en cuenta que el 72% de 
los casos considera que la principal causa de este 
retraso es el desconocimiento.  Junto al diagnós-
tico, el tratamiento es uno de los problemas más 
urgentes de las familias, ya que sólo el 34% del 
colectivo tiene acceso a un tratamiento efectivo. 
Es importante armonizar los criterios de acceso 
a tratamiento entre las comunidades autónomas 
y de uni icar informes de valoración de medica-
mentos. Pero mientras no exista tratamiento ni 
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cura, las familias deben tener la posibilidad de 
acceder a un abordaje terapéutico que frene el 
avance de la enfermedad. Por eso, es fundamen-
tal que apostemos por integrar dentro de la car-
tera básica servicios como el de rehabilitación, 
que actualmente se presta desde el propio tejido 
asociativo. Es fundamental también continuar 
designando centros y trabajar activamente con 
Europa. Gracias a ello, podremos generar políti-
cas que permitan la integración del modelo de 
Redes Europeas de Referencia en nuestro siste-
ma nacional de salud. Pero en todo este proceso, 
no debemos olvidar que las implicaciones de las 
enfermedades raras también afectan –y en gran 
medida– al ámbito social. Sabemos que más del 
80% del colectivo cursa con discapacidad y más 
del 25% con dependencia. Además, tan sólo un 
34% de las personas con enfermedades poco 
frecuentes en edad de trabajar cuenta con un 
empleo. Para revertir esta situación, subraya-
mos la necesidad de garantizar los apoyos téc-
nicos necesarios para garantizar el desarrollo 
profesional de nuestro colectivo.  

¿Qué le parece la labor que realiza AESDE?

En primer lugar, quiero felicitar a la Asociación 
de Disfonía Espasmódica (AESDE) por su labor 
y esfuerzo para la mejora de la calidad de vida 

de las personas que conviven con una enferme-
dad poco frecuente y sin diagnóstico. Más con-
cretamente con quienes conviven con disfonía 
espasmódica. Ya que, desde 2005 contribuyen a 
mejorar la calidad de vida de quienes conviven 
con ella. De los más de 20 años de FEDER, 14 de 
ellos los hemos recorrido al lado de AESDE. Hoy, 
AESDE es referencia al crear un punto de en-
cuentro entre las personas que tienen disfonía 
espasmódica, haciendo de vuestra entidad, un 
apoyo mutuo para todos aquellos que conviven 
con esta patología poco frecuente. Pero también 
para todos los profesionales. Además, a través 
de su compromiso, AESDE ha logrado organi-
zar grandes jornadas con la que, gracias a ellas, 
conseguimos transformar a toda la sociedad y 
fomentar la formación gracias a la elaboración 
de talleres sobre la disfonía, ofreciendo herra-
mientas que empoderen a las personas con esta 
patología ya que, al conocer más sobre su enfer-
medad, podrán abordarla de manera integral.  
AESDE es una entidad de referencia para todos 
nosotros ya que, por vuestra experiencia, lográis 
dar respuesta a todas aquellas personas que se 
encuentran en el camino del diagnóstico.  
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INVITACIÓN PARA AESDE AL ACTO OFICIAL DEL 
DÍA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS 

EN ESPAÑA
Desde la Federación Española de Enferme-
dades Raras (FEDER) nos complace invitar al 
movimiento asociativo en enfermedades poco 
frecuentes a participar del Acto O icial del Día 
Mundial de las Enfermedades Raras que cele-
braremos el próximo 5 de marzo en el Complejo 
Duque de Pastrana. Este acto, supone la cita cen-
tral de nuestra Campaña de Sensibilización cuyo 
lema es: “Las enfermedades raras, un desa ío 
integral, un desa ío global”.

DATOS DEL EVENTO
Lugar de celebración: Complejo Duque de 
Pastrana (Paseo de la Habana, 208 / 28016, 
Madrid)
Fecha: martes 5 de marzo de 2019
Hora de comienzo del Acto: 11:30 horas
Hora acreditación: 9:30 horas

En el contexto del Día Mundial de las Enferme-
dades Raras, AESDE asiste como invitada de FE-
DER por mediación de su presidenta Encarna 

Caballero y su tesorera Encarnación Zapata. Am-
bas viajan a Madrid para asistir al Acto O icial 
de la jornada que presidio su majestad la Reina 
Leticia.

Importantísimo acto para la difusión y visualiza-
ción de las Enfermedades Raras, promovido por 
FEDER y con el cual su Majestad la Reina man-
tiene un compromiso y colaboración que dura ya 
varios años. Este acto sirve también como pun-
to de encuentro de las diferentes asociaciones 
dedicadas a las Enfermedades Raras repartidas 
por todo España y aglutinadas por la Federación 
Española de Enfermedades Raras (FEDER).

Emotivo acto donde se escucharon testimonios 
de afectados, que inalizó con unas emocionan-
tes palabras de la Reina Leticia, dando su apoyo 
incondicional a todos los afectados, asociaciones 
y familiares.
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ACTO INSTITUCIONAL POR EL DÍA MUNDIAL DE 
ENFERMEDADES RARAS EN ANDALUCÍA

18 DE MARZO DE 2019, PARLAMENTO 
ANDALUZ. C/San Juan de Ribera S/n, 
Sevilla.

Modera: Modesto Díez y Alba Ancochea

Inauguración del acto:

11.00 horas Presidente de FEDER, Sr. D. Juan 
Carrión.
11.10 horas Consejera de Igualdad, Políticas 
Sociales y Conciliación, Sra. Dña. Rocío Ruíz.
11.20 horas Presidenta del Parlamento Anda-
luz, Sra. Dña. Marta Bosquet.

Continuación del acto:

11.25 horas La voz de los pacientes. Testimo-
nio de una persona que convive con una ER 
(Interviene desde el atril)

11.35horas Presidente del Real e Iltre. Cole-
gio O icial de Farmacéuticos de Sevilla, Sr. D. 
Manuel Pérez.

11.45 horas Representante territorial de FE-
DER en Andalucía, Sra. Dña. Carmen Moreno.

12.00 horas La importancia del CSUR y su 
participación en las ERN. Dña., Carmen Paradas, 
CSUR de Enfermedades Neuromusculares Raras 
- HUVR. (Interviene desde el atril)

12.15 horas Delegado de Bienestar Social y 
Empleo del Ayuntamiento de Sevilla, Sr. D. Ma-
nuel Flores Cordero.

12.25 horas Directora General de Personas con 
Discapacidad e Inclusión, Sra. Dña. Mercedes 
López.

Clausura del acto:

12.35 horas Viceconsejera de Salud y Familias, 
Sra. Dña. Catalina García Carrasco.

12.45 horas Fotogra ía en el hemiciclo.
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INFORME 2019 SOBRE EL PROYECTO 
“ASESORAMIENTO Y ATENCIÓN A LOS 

AFECTADOS”
Dentro de la multitud de actividades desarrolla-
das al cabo del año por nuestra asociación, cabe 
destacar la que es sin duda la más importante de 
todas y la que presta el servicio más necesario 
a los afectados. Se trata, como ustedes sabrán, 
del acompañamiento y asesoramiento que nues-
tra asociación presta a los afectados que acuden 
desde toda España a la Unidad de Disfonía Es-
pasmódica del Hospital Puerta del Mar en Cádiz. 
Se trata, fundamentalmente, de recibirles, ayu-
darles y asesorarles para la gestión de ingreso, 
además de facilitar la relación médico-pacientes 
y la intermediación entre la secretaria y los afec-
tados para las citas de in iltraciones.

Con ello, queremos lograr que los afectados ten-
gan una buena estancia en el hospital y que se 
sientan acompañados por una persona afectada 
como ellos, que les comprenda y que conozca de 
primera mano en que consiste la in iltración.

Este proyecto está a cargo exclusivamente de 
nuestra presidenta Encarna Caballero, la cual 
está en continuo contacto con los afectados te-
lefónicamente. Para ello, se desplaza todos los 
viernes del año, salvo el lógico parón del verano, 
en autobús a las 8.00 h. desde el Puerto de Santa 
María, localidad en la que vive, hasta Cádiz, y re-
gresa ya bien entrada la tarde.

Este proyecto cuenta con la total aprobación, 
tanto de la gerencia del hospital como de la uni-
dad de voz del mismo, para lo cual se irmó un 
convenio de colaboración en su día y que permi-
tió la acreditación de nuestra presidenta para su 
libre acceso a las diferentes áreas hospitalarias 
necesarias para la labor objeto del proyecto.

Todo ello queremos plasmarlo en este informe 
que nos dará la verdadera dimensión del proyec-
to y los resultados obtenidos

INFORME 2019

AFECTADOS ATENDIDOS_____________________________ 212

DE ANDALUCIA _______________________________________ 152

OTRAS COMUNIDADES_______________________________    60
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ENTREVISTA AL 

DR. MIGUEL DE MIER y 
DRA. ENCARNA ÁVALOS
Unidad de Disfonía Espasmódica   ORL. Hospital 
Universitario Puerta del Mar (Cádiz).

Miguel de Mier: “La solución futura para 
la disfonía estará orientada a la im-

plantación de electrodos craneales” 

Miguel de Mier Morales es doctor en otorrino-
laringología, perteneciente a la Unidad de Pato-
logía de la Voz y coordinador de unidad de Dis-
fonía Espasmódica del hospital Puerta del Mar 
de Cádiz. Es un gran experto en el diagnóstico y 
el tratamiento de la disfonía espasmódica, sobre 
la que acumula años de experiencia en la citada 
unidad hospitalaria. Es uno de los colaboradores 
más estrechos de AESDE.

¿Cómo ha cambiado en su hospital la atención 
a los pacientes de disfonía espasmódica en los 
últimos diez años?

Desde los inicios de la unidad, en el año 2004, 
hemos ido incorporando mejoras en los circui-
tos de atención al paciente. Nuestro objetivo es 
que el paciente esté lo menos posible en el hos-

pital y que el tiempo que esté sea lo más cómodo 
y agradable posible. Para lograrlo, programamos 
la visita de los pacientes para realizar en un acto 
único la primera consulta diagnóstica y el trata-
miento con toxina, en caso de ser necesario; esto 
se hace así porque hay muchos pacientes que 
acuden desde largas distancias. También mejo-
ramos la accesibilidad telefónica para la revisión 
post-tratamiento, así como para cualquier duda 
que presenten antes o después de la consulta y 
adaptamos los horarios en los sucesivos trata-
mientos, debido a la dispersión geográ ica de 
procedencia de nuestros pacientes.

¿Cómo ha crecido la unidad en la que se 
atiende a estos enfermos y cuál es su papel 
respecto al resto de Andalucía?

Hemos incorporado mejoras estructurales, como 
una unidad de corta estancia y una sala de acogi-
da donde se recibe e informa al paciente al llegar 
al hospital. Se han ido incorporando material y 
personal a medida que el número de pacientes 
ha ido creciendo. Somos unidad referente de 
esta patología y atendemos pacientes de toda la 
comunidad autónoma y de otras comunidades 
autónomas. Nuestro papel es atender de forma 
integral a todos los pacientes que nos remiten 
con sospecha de disfonía espasmódica. 

¿Qué avances ha experimentado el trata-
miento de la enfermedad en estos años?

El tratamiento de elección sigue siendo sintomá-
tico, la in iltración en las cuerdas vocales de to-
xina botulínica. Hemos ido incorporando nuevas 
técnicas anestésicas, técnicas de in iltrado y ade-
cuación individualizada de dosis, que lo han he-
cho más cómodo y e iciente. Actualmente existen 
otras técnicas quirúrgicas que se encuentran en 
fase de investigación, como la reinervación-de-
nervación selectiva del nervio aductor laríngeo 
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(SLAD-R), o la tiroplastia tipo II. Con respecto al 
futuro, la solución estará orientada a la implan-
tación de electrodos intracraneales.

¿De qué manera debe actuar en el futuro la 
sanidad pública para atender mejor a estos 
pacientes?

Mejorando el conocimiento de la enfermedad 
en los distintos sistemas de atención primaria 
y atención especializada, simpli icando la buro-
cracia de accesibilidad desde la sospecha diag-
nóstica al tratamiento por parte de la unidad y 
apoyando y facilitando soluciones a los proble-
mas que vayan surgiendo a las asociaciones de 
pacientes y a las unidades referentes en esta en-
fermedad
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PARTICIPACIÓN CIUDADANA EN H.U. PUERTO 
REAL

ACTA DE LA COMISIÓN DE PARTICIPACIÓN 
CIUDADANA DEL H.U. PUERTO REAL

1.- El acta de la sesión anterior es aprobada por 
unanimidad, se ha recibido la solicitud de baja 
de la Comisión de D. Miguel Ángel Gutiérrez Ro-
mán.

2.-  El Jefe de Servicio de la U.A.C. informa de la 
actividad quirúrgica en el período enero – octu-
bre 2019, habiéndose producido en este período 
9.923 intervenciones.

En el período enero – septiembre 2019 se han 
realizado un total de 298.648 consultas, lo que 
supone un incremento en relación al mismo pe-
ríodo del ejercicio anterior de un 3,6%.

En el período enero – octubre 2019 se han re-
gistrado de entrada un total de 234.819 pruebas 
diagnósticas por imagen, de las que se han reali-
zado 231.263.

Nuestros esfuerzos se están enfocando tanto en 
las áreas quirúrgicas, de consultas y pruebas 
diagnósticas, para que continúe aumentando 

la calidad asistencial que prestamos a nuestros 
ciudadanos/as, así como contener y rebajar los 
tiempos de espera.

3.- En el período enero – septiembre 2019, se 
han recibido en el Hospital un total de 1991 ex-
pedientes referentes a reclamaciones, sugeren-
cias y agradecimientos que están registrados en 
la aplicación informática RESUELVE.

Del total, 1898 pertenecen a expedientes de re-
clamaciones, lo que supone un 95,3 % del total. 
65 expedientes son sugerencias; un 3,3 %, y 31 
son agradecimientos, el 1,6 %. del total de expe-
dientes; 188 han sido anuladas por los ciudada-
nos/as.

AESDE, como miembro de la comisión de parti-
cipación ciudadana del Hospital Universitario de 
Puerto Real, asiste a la reunión anual con la pre-
sencia de su presidenta Encarna Caballero.
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IX CONGRESO INTERNACIONAL DE 
MEDICAMENTOS HUÉRFANOS

Como cada dos años, AESDE es invitada al Con-
greso Internacional de Medicamentos Huérfanos 
y Enfermedades Raras que se celebra en Sevilla, 
organizado por El Ilustre Colegio de Farmacéuti-
cos. Como es habitual, AESDE acude a tan impor-
tante acto con la representación de la presidenta 
Encarna Caballero, la vicepresidenta Dolores Al-
mendros y la tesorera Encarna Zapata.

El congreso consta de dos jornadas en las cuales 
podemos escuchar a los extraordinarios ponen-
tes que componen el programa, donde se expo-
nen las últimas novedades sobre Medicamentos 

Huérfanos y Enfermedades Raras de las voces 
más autorizadas del país; médicos, cientí icos e 
investigadores se dan la mano para componer 
un magní ico congreso, lleno de interés y conte-
nido.

Así mismo, es una oportunidad única para con-
tactar con otros miembros de asociaciones de 
toda España que luchan día a día por las Enfer-
medades Raras; estos dos días de convivencia 
sirven para compartir experiencias y estrechar 
lazos colaborativos que en un futuro nos serán 
de gran utilidad.
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ENTREVISTA AL 

DR. ALBERTO DE LOS SANTOS
Alberto de los Santos: “En enfermedades 

raras solo conocemos la punta del ice-
berg”

Alberto de los Santos es el médico internista respon-
sable de la consulta sobre enfermedades raras que se 
abrió en el hospital Puerta del Mar de Cádiz en el año 
2017. Una enfermedad rara o minoritaria es la que 
afecta a menos de uno de cada 2.000 habitantes, tiene 
un diagnóstico difícil y, a veces, tratamiento inexistente 
o poco accesible. Actualmente, hay entre 8.000 y 9.000 
enfermedades raras conocidas.

-Usted dirige desde 2017 una consulta sobre enfer-
medades raras en el Hospital Puerta del Mar. ¿En 
qué medida esta consulta mejora la atención que 
los pacientes de este tipo de enfermedades ya reci-
bían en este hospital?

El objetivo de nuestra consulta es intentar proporcionar 
una atención integral a los pacientes que presenten al-
guna enfermedad minoritaria, que afecte a más de un 
órgano o aparato, y por tanto, que en condiciones ha-
bituales precisan de muchas atenciones sanitarias a lo 
largo del año. De esta manera, pretendemos integrar sus 
problemas de salud en una única consulta, con la ayuda 
que sea precisa del resto de especialistas, pero dirigidas 
desde un único punto como si fuera “la dirección de una 
orquesta”. Entendemos que esto evita duplicidades de 
pruebas, de visitas innecesarias o de tratamientos que 
podrían ser diferentes en función del prisma desde que 
se orienten. En definitiva, nuestra vocación no es la de 

“sustituir” ningún tipo de atención, sino la de “coordi-
nar” la misma. 

-¿Hay muchos enfermos de este tipo en la provincia 
de Cádiz? ¿Son más que los existentes en otras par-
tes de Andalucía o España?

En la provincia de Cádiz no está descrita una mayor inci-
dencia de enfermedades minoritarias que en el resto de 
provincias de España. Pero, desafortunadamente, son 
muchos más pacientes de los que creemos. Y lo que es 
más grave es que solo conocemos la punta del iceberg, 
pues la dificultad del diagnóstico hace que muchos pa-
cientes estén afectos de enfermedades que todavía no 
han sido filiadas o, de serlas, no cuentan con la visibili-
dad suficiente en la sociedad. 

-¿Cómo se coordina esta consulta con la atención 
primaria y el resto de departamentos del hospital? 

Intentamos reunirnos con los distintos profesionales de 
nuestra área sanitaria de forma general, o de forma par-
ticular en cada caso. Lo heterogéneo de estos síndromes 
hace que en muchas ocasiones no podamos realizar 
equipos o protocolos generales y tengamos que recurrir 
a la coordinación y cooperación caso a caso para conse-
guir una mejor atención del paciente y su entorno.

-¿Qué importancia tiene un diagnóstico temprano 
de la enfermedad rara para dar un tratamiento co-
rrecto y mejorar la salud de los pacientes?

Depende de la enfermedad. En algunas es de vital im-
portancia, pues disponen de un tratamiento específico 
cuya aplicación precoz evita complicaciones a medio 
y largo plazo. Pero, desafortunadamente, estas son las 
menos y el tratamiento es mucho más sintomático. En 
cualquier caso, el diagnóstico precoz nos ayuda siempre 
a un mejor control de los síntomas y a un mejor afron-
tamiento de la enfermedad. Sabemos que una de las 
fases más duras de un paciente y su enfermedad es la 
fase diagnóstica, pues genera incertidumbre y, por tanto, 
sin diagnóstico, el miedo y la desconfianza son mayores.
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CONVENIO CON LA DIPUACIÓN DE CÁDIZ 
PARA TRADUCIR AL INGLÉS NUESTRA GUÍA DE 

PACIENTES Y PROFESIONALES
Uno de los principales objetivos de nuestra aso-
ciación para el año de 2019 es este proyecto que 
pretende hacer llegar las guías existentes, a to-
dos los Centros de Salud y Hospitales de la pro-
vincia y afectados. 

Nuestra guía patrocinada totalmente por la Di-
putación de Cádiz es la única editada en caste-
llano. Pretendemos llegar también, a través de 
nuestra página web, a otras partes del mundo, 
pues nos consta que tampoco hay ninguna edi-
tada en inglés

Por ello, hemos puesto en marcha un proyecto 
que contempla una nueva tirada de la Guía Prác-
tica para Profesionales y Pacientes traducida al 
inglés, además de una partida presupuestada 

para gastos de envío, mensajería y material fun-
gible, necesario para el desarrollo del mismo.

Este proyecto pretende mejorar sensiblemente 
las ya existentes, patrocinada en su totalidad por 
la Diputación de Cádiz, con esta petición preten-
demos completar y optimizar la información tan 
necesaria que nos proporciona las guías, no solo 
a todos los afectados, sino también a los profe-
sionales sanitarios.

En la foto, los representantes de las distintas 
asociaciones en el acto de la irma del convenio 
2019

Descargate las guías para pacientes y profesionales en Inglés y Castellano en:
www.disfoniaespasmodica.org
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XII CERTAMEN DE PINTURA PARA MAYORES
La Muestra de Arte para Mayores se podrá visitar 

entre el 22 y el 25 de abril próximos en el hotel 
Santa María

La Asociación Española de Disfonía Espasmódi-
ca (AESDE) celebrará la duodécima edición de 
su Muestra de Arte para Mayores, en El Puerto 
de Santa María, entre el 22 y el 25 de abril próxi-
mos. La exposición será inaugurada el lunes día 
22 a partir de las 18.30 horas en los salones del 
Hotel Soho Boutique Puerto, antiguo Hotel Santa 
María, y estará abierta al público para su visita 
en horarios de 10.00 a 14.00 horas por la maña-
na y de 17.00 a 20.00 por la tarde. El tema de la 
pintura es libre y en el certamen pueden partici-
par todas las personas mayores de El Puerto que 
lo deseen.

AESDE entregará diversos premios a los autores 
de las mejores pinturas en una ceremonia que 
servirá también de clausura de la muestra. Será 
el jueves 25 a las 16.30 en los salones del Hotel 
Soho Boutique Puerto. En ese acto, todos los asis-
tentes serán agasajados con una merienda y los 
60 participantes cuyas obras sean seleccionadas 
por su calidad recibirán un pequeño obsequio. El 
acto será presentado por la presidenta de AES-
DE, Encarna Caballero, y el periodista Adrián 
Verano y será amenizado por el coro Voces de 
antaño. La visita a la exposición y la asistencia 
a los actos de inauguración y clausura serán de 
entrada libre hasta completar el aforo.

AESDE homenajea, con este acto, a las personas 
mayores de El Puerto y en él participan miem-
bros de la asociación de Disfonía Espasmódica 
de distintas provincias andaluzas. La actividad 
se organiza cada año con la intención de que las 
personas mayores encuentren una buena forma 
de entretenimiento y desarrollen sus habilida-
des artísticas. 

Personal voluntario trabaja en toda la organi-
zación de la muestra, mención especial para el 
sector de la hostelería que obsequian con invi-
taciones a sus restaurantes para los premiados. 
Un comité de expertos en arte, también de forma 
voluntaria, es el encargado de hacer la selección 
de las 60 mejores pinturas. 

AESDE anima a las personas mayores a partici-
par y a aquellos que lo hagan los invita a visi-
tar la exposición en familia para que sus hijos, 
nietos y demás familiares puedan disfrutar de la 
pintura y ver el trabajo de sus padres y abuelos. 
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INAUGURACIÓN DE LA MUESTRA

La Asociación Española de Disfonía Espasmódi-
ca (AESDE) celebró la inauguración de la duodé-
cima edición de su Muestra de Arte para Mayo-
res, en El Puerto de Santa María, entre el 22 y el 
25 de abril próximos. La exposición fue abierta 
el lunes día 22 a partir de las 18.30 horas en los 
salones del Hotel Soho Boutique Puerto, antiguo 

Hotel Santa María y estará abierta al público 
para su visita en horarios de 10.00 a 14.00 horas 
por la mañana y de 17.00 a 20.00 por la tarde. El 
tema de la pintura es libre y en el certamen pue-
den participar todas las personas mayores de El 
Puerto que lo deseen.
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CLAUSURA DE LA XII MUESTRA DE ARTE PARA 
MAYORES

AESDE clausura su XII ‘Certamen de Pintura para 
Mayores’ con una merienda y buena música en el 
hotel Soho Boutique (antiguo Los Jándalos-San-
ta María)

El Puerto de Santa María, a 25 de abril de 2019

Más de doscientas personas participaron duran-
te la tarde de ayer en la clausura o icial de la edi-
ción número XII del “Certamen de Pintura para 
Mayores” que organiza la Asociación Española 
de Disfonía Espasmódica (AESDE) en El Puerto 
de Santa María. El acto ha tenido lugar en los sa-
lones del hotel Soho Boutique (antiguo Los Ján-
dalos-Santa María) donde se ha celebrado una 
merienda, se han entregado los premios a los 
ganadores y se han repartido obsequios a cada 
uno de los autores de las 60 obras seleccionadas 
y expuestas. Todas las pinturas estaban relacio-
nadas con la Feria de El Puerto, cierto es que los 
visitantes han podido disfrutar de muchas obras 

en las que se la representaban con belleza, colo-
rido y muy diversos argumentos. 

AESDE quiere agradecer a todas las empresas 
colaboradoras su contribución para hacer po-
sible una muestra de arte que el año que viene 
alcanzará su decimotercera edición. La organi-
zación de la misma, los regalos para los premia-
dos, la merienda completada con los excelentes 
helados de la Heladería Da Massimo, la música, 
todo eso ha sido posible gracias al esfuerzo de 
los voluntarios de la asociación y a la colabora-
ción de un grupo solidario de empresas portuen-
ses de hostelería. Mención especial al Hotel Soho 
Boutique (antiguo Los Jándalos-Santa María) 
junto con todo su personal por la amabilidad y el 
cariño con el que acogen esta Muestra. A partir 
de ahora, ya comenzamos a pensar en el año que 
viene.
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ACTIVIDADES DIARIAS EN LA SEDE
Nuestra sede acoge a numerosos socios y afecta-
dos en su sede, proporcionándoles talleres tera-
péuticos basados en actividades que promueven 
la movilidad, con ejercicios ísicos y secciones de 
respiración diafragmáticas, necesarias para pa-
liar los efectos de la patología que padecemos. 

Además, promueve y organiza talleres de yoga 
dos días a la semana. 

Nuestra sede sirve de punto de encuentro para 
todos los afectaos de la zona, facilitando la con-
vivencia entre nuestro colectivo
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JORNADA DE CONVIVENCIA EL LA FERIA DE 
MAYO DE EL PUERTO DE SANTA MARIA 2019

¡¡NOS VAMOS A LA FERIA!!

Como ya es tradición, AESDE organiza un día de convivencia 
en la Feria de Mayo de El Puerto de Santa María el j ueves 

día 30 a las 14.00h. 

¡¡ANÍMATE Y PARTICIPA!!
Para quedar llamar al.: 600651062 o mandar un E-MAIL a 

asociacion@disfoniaespasmodica.org



31

www.disfoniaespasmodica.org AESDE

TALLER DE YOGA Y RESPIRACIÓN 
DIAFRAGMÁTICA



32

AESDE www.disfoniaespasmodica.org

XIV JORNADAS DEL DÍA MUNDIAL DE LA 
DISFONÍA ESPASMÓDICA

De Izquierda a derecha:

David de la Encina Ortega,
Diputado de Servicios Sociales. Diputación 
Provincial de Cádiz

Isabel Paredes Serrano,
Delegada Provincial de Salud y Familia de 
Cádiz

Germán Beardo Caro,
Alcalde de El Puerto de Santa María

Encarna Caballero,
Presidenta de la Asociación Española de Disfonía Espasmódica (AESDE)

Dr. D. Sebastian Quintero Otero,
Director gerente del Hospital U.Puerta del Mar. Cádiz
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AESDE explicará nuevas técnicas en el tratamiento de 
la enfermedad en el Día Mundial de la Disfonía Espas-
módica.
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La Asociación Española de Disfonía Espasmódi-
ca (AESDE) ha preparado interesantes activida-
des cientí icas y de concienciación ciudadana en 
torno al próximo 20 de septiembre para celebrar 
el día mundial de esta enfermedad. AESDE es 
una organización fundada en 2005 en El Puerto 
de Santa María, que en 2019 cumple catorce edi-
ciones celebrando esta jornada internacional. El 
acto central de este año se celebrará el viernes 
19, en el auditorio municipal del hotel Monaste-
rio de San Miguel, de El Puerto, a partir de las 
seis de la tarde. Médicos, directivos de hospital 
y representantes del movimiento asociativo ex-
pondrán sus trabajos y novedades y luego todos 
participarán en un coloquio en el que responde-
rán a los ruegos y preguntas que el público quie-
ra hacerles. 

Elena Mora, doctora de la unidad de voz y dis-
fagia del hospital Ramón y Cajal de Madrid, ha-
blará sobre La electromiogra ía en la disfonía 
espasmódica. Mora explicará los resultados ob-
tenidos con el empleo de esta técnica en la apli-
cación de la toxina botulínica; hasta el momento, 
el único remedio no de initivo que existe para la 
disfonía espasmódica, enfermedad que origina 
la paulatina pérdida de la voz a quienes la pa-
decen. 

Experiencias de una consulta de enfermeda-
des minoritarias en el adulto es el título de la 
intervención que a continuación protagonizará 
Alberto de los Santos, coordinador de enferme-
dades minoritarias en el adulto en el hospital 
universitario Puerta del Mar de Cádiz, una nueva 

consulta que desde hace poco ha comenzado a 
funcionar en este centro hospitalario. 

Carmen Moreno Olivera, vocal de la junta direc-
tiva de la Federación Española de Enfermedades 
Raras (FEDER) y representante de esta entidad 
en Andalucía, será la encargada de la siguiente 
comunicación, titulada 

Crecer contigo, nuestra esperanza: apoyando 
la disfonía espasmódica.

Los doctores Miguel de Mier y Encarnación Ava-
los, responsables de la unidad referencial de 
disfonía espasmódica para toda Andalucía en el 
hospital Puerta del Mar, serán los encargados de 
presentar al público la nueva edición de la Guía 
de la disfonía espasmódica para pacientes 
y profesionales de la salud. Esta versión de la 
guía tiene la novedad de que está traducida al in-
glés, para que así pueda ser comprendida por las 
numerosísimas personas de origen extranjero 
que habitan en Andalucía.

La doctora Pilar Sánchez, médico de la unidad de 
rehabilitación del hospital Puerta del Mar de Cá-
diz, cerrará el turno de comunicaciones hablan-
do sobre La rehabilitación vocal en la disfonía 
espasmódica.

A estas comunicaciones, le seguirá un turno para 
que pacientes y familiares expongan sus expe-
riencias y vivencias y luego se abrirá el turno de 
preguntas para que los médicos y conferencian-
tes respondan a las inquietudes del público. Una 
actuación musical a cargo del Orfeón Portuense 
servirá para clausurar la jornada. 
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En la mesa inaugural de la misma está previsto 
que participen Isabel Paredes Serrano, delegada 
provincial de Salud y Familia de la Junta de An-
dalucía en Cádiz;  David de la Encina, Diputado 
Provincial de Bienestar Social; Sebastián Quinte-
ro Otero, director del hospital Puerta del Mar de 
Cádiz;  Miguel Ángel Mica Molina, director médi-
co del Hospital Puerta del Mar;  Antonio Martín 
Mateos, director de la unidad de Otorrinolarin-
gología del Puerta del Mar; y  Encarna Caballero, 
presidenta de la AESDE. 

Con motivo del Día Mundial de la Disfonía Espas-
módica, AESDE también tiene previsto instalar 
mesas informativas sobre esta enfermedad y 
realizar otras actividades relacionadas con dar a 
conocer esta enfermedad. El viernes 20, a partir 
de las nueve de la mañana, lo hará en la recep-
ción del hospital Puerta del Mar de Cádiz. Ese 
mismo día, los doctores Miguel De Mier y Elena 
Mora expondrán diversos casos clínicos en las 
salas de reuniones de las unidades de voz de los 
hospitales Puerta del Mar, de Cádiz, y Ramón y 
Cajal, de Madrid, respectivamente.
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AESDE instalará también mesas informativas el 
lunes 23 en el centro de salud Pinillo Chico de El 
Puerto de Santa María, el martes 24, en la Casa 

del Mar; y el miércoles 25, en el centro de salud 
de Federico Rubio, también en El Puerto. 
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ENTREVISTA A 

DR. RAÚL ESPINOSA ROSSO
“Los tratamientos de la disfonía espasmó-

dica están avanzando hacia una medicina 
personalizada”

Raúl Espinosa Rosso es doctor de la Unidad de 
Trastornos del Movimiento en el hospital Puerta 
del Mar de Cádiz. Lleva más de diez años cola-
borando con la Asociación Española de Disfonía 
Espasmódica (AESDE), de la que dice que hace 
una labor muy importante para concienciar a las 
personas sobre los problemas que sufren quie-
nes la padecen y a animar a los pacientes con los 
avances que se producen en este campo.

¿Qué avances más signi icativos se han dado 
en los últimos años para lograr un tratamien-
to de la disfonía espasmódica?

Los avances más signi icativos se han producido 
en el campo del conocimiento de los mecanis-
mos que la producen, sobre todo en el campo de 
los estudios genéticos que han detectado muta-
ciones y alteraciones que ocurren en este tipo de 
pacientes con distonías. 

Por su parte, se están mejorando los métodos de 
administración ( ibroscopia, ecogra ía, EMG) de 
la toxina botulínica para poder utilizar unas do-
sis optimizadas, avanzando hacia una medicina 
personalizada. También se investiga sobre nue-
vas formulaciones de toxina botulínica que per-

mita una administración más espaciada y ajusta-
da a la duración del efecto en cada paciente.

¿Cómo mejora la vida de un paciente con el 
tratamiento adecuado?

En pacientes con distonías, los tratamientos ac-
tuales, sobre todo la toxina botulínica, produ-
ce mejorías muy signi icativas de su calidad de 
vida, permitiéndoles realizar tareas que de otra 
manera no les es posible. En concreto, en el caso 
de la disfonía, supone que un paciente pueda co-
municarse de forma efectiva. 

¿Son importantes la prevención y unos há-
bitos saludables para evitar o aminorar los 
efectos de la disfonía espasmódica?

Como en todo, unos hábitos de vida saludables 
ayudan a mejorar la percepción de salud de uno 
mismo y si se tiene algún problema de salud cró-
nica, ayuda a mejorar sus síntomas y aumentar 
la calidad de vida. Concretamente hábitos salu-
dables para con la voz, como evitar tóxicos (ta-
baco, sobre todo) y hacer un uso racional de la 
misma puede ayudar a mejorar muchos de los 
síntomas. 

¿Llegará el día en que haya una cura definitiva 
para esta enfermedad? 

Seguramente ese día llegará, aunque es muy 
complejo saber cuándo y probablemente sea 
dentro de mucho tiempo. No obstante, el mayor 
conocimiento de las alteraciones neurológicas 
que producen este trastorno, así como la incor-
poración de tratamientos capaces de neuromo-
dular estos mecanismos alterados supondrán 
muchos bene icios a medio plazo. 
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SORTEO DE AGOSTO
AESDE hace entrega del premio de su tradicional 

sorteo de agosto.
En el día de hoy, en la sede de la Asociación Es-
pañola de Disfonía Espasmódica que está en el 
Área de Bienestar Social de Pedro Muñoz Seca, 
Nº 9, se ha procedido a la entrega del premio de 
su tradicional sorteo de agosto a través de su di-
rectiva.

Este sorteo tiene como inalidad recaudar fondos 
para hacer frente a los gastos producidos por el 
Certamen de Pintura para Mayores que AESDE 
organiza todos los años dentro de su programa 
de difusión de la Disfonía Espasmódica

En esta ocasión, el agraciado ha sido un colabo-
rador del centro de mayores Novo Sacti-Petri en 
Chiclana. El premio ha consistido en un valioso 
óleo del pintor portuense Manuel Ortega, que 
como tema principal plasma un preciso paisaje 
de la Ermita de la Victoria del Puerto de Santa 
María. Nuestro agradecimiento al maestro Orte-
ga por su desinteresada colaboración.
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JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS DEL 
HOSPITAL PUERTA DEL MAR

¡¡Anímate y participa!!

La Jornada de Puertas Abiertas del Hospital Universitario Puerta del Mar, tendrá lugar el próximo 
día 27 de noviembre, con el objetivo de ofrecer a la población la posibilidad de visitar sus instalacio-
nes a través de un recorrido por las áreas de mayor interés.

La actividad dará comienzo a las 17:00 h, con la recepción de los participantes en el Salón de Actos.

AESDE, iel a su compromiso con el Hospital Puerta del Mar, acude a la llamada de Puertas Abiertas 
con su presidenta y varios socios.
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PROGRAMA 12 MESES PARA MEJORAR TU 
SALUD

AESDE colabora activamente con el programa 12 
meses para mejorar tu salud, promovido por el 
Hospital Puerta del Mar de Cádiz. En esta oca-
sión, acude a una conferencia sobre “Actualiza-
ción en el cuidado a los pacientes con labio y 

isura palatina”, que cuenta con la asistencia de 
la Delegada de Salud Isabel Paredes Serrano y el 
Director Gerente del Hospital Sebastián Quinte-
ro Otero, con el siguiente programa:
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SPA DE CONVIVENCIA 2019
Es tradicional desde hace varios años esta con-
vivencia del grupo de los talleres terapéuticos 
que se imparten en nuestra Asociación, dicha 
actividad consiste en una sesión de Spa en el 
Hotel Costa Ballena de Rota, en la que cada par-
ticipante se paga su sesión y la posterior cena. 
Son importantes para la Asociación este tipo de 
convivencias, pues de estos grupos nos nutrimos 
de voluntarios que mantienen viva, realizando 

actividades, nuestra sede; ellos participaron du-
rante esta año en diversos talleres como el taller 
de yoga, el taller de respiración diafragmática, el 
taller de Sana tu Pasado o la colaboración con el 
taller Por un Millón de Pasos, organizado por la 
Delegación de Salud de El Puerto de Santa María; 
además de ayudar, como ya hemos comentado, 
voluntariamente con los diferentes eventos que 
organiza AESDE.
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SORTEO DE NAVIDAD
Como cada año, viajamos a Padúl (Granada) para 
liquidar con la administración que nos facilita el 
número de lotería que luego fraccionamos para 
obtener unos ingresos muy necesarios para 
nuestra asociación.

Esta iniciativa, promovida por nuestra vicepre-
sidenta María Dolores Almendros hace ya varios 
años, supone un gran trabajo y dedicación du-
rante varios meses, sobre todo a María Dolores y 
a nuestra presidenta Encarna Caballero, que son 
las encargadas de ofrecer, vender y distribuir 
por toda España las participaciones.

Muchas son las llamadas de teléfono y envíos de 
correos para intentar que ningún socio de Espa-
ña pueda quedarse sin su participación, además 
de recaudar el dinero y poner sus propias cuen-
tas a servicio de la asociación; todo sea por el 
buen funcionamiento de AESDE.

PARTICIPACIÓN DE 2019
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(MI HISTORIA)
Encarna Caballero, presidenta de AESDE y afectada

Hola, me llamo Encarna Caballero y nací en El 
Puerto de Santa María hace 68 años; soy madre 
de tres hijos, dos varones y una hembra, y abuela 
de cuatro nietos.

Hace aproximadamente 16 años noté de la no-
che a la mañana una di icultad para hablar con 
cortes bruscos de la voz; con el paso de los días, 
la cosa empeoraba hasta el punto de no poder 
mantener una conversación, ya que sufría cortes 
continuos en las palabras que trataba de articu-
lar; el sonido que lograba emitir era desagrada-
ble, llegando al punto de no poder comunicarme 
con normalidad con mis hijos y con mis amista-
des, con las cuales tuve que dejar de reunirme 
como hacíamos habitualmente.

El simple hecho de ir a la compra ya suponía un 
suplicio, tenía que repetir varias veces las cosas 
y las caras con que me miraban era todo un poe-
ma. Todo el mundo opinaba, eso son nervios… o 
es psicológico… o tendrá algún tumor en la gar-
ganta…

Y la verdad es que lloraba de impotencia porque 
yo tenía claro que no era un problema de nervios 
ni psicológico, yo tenía una vida bastante buena 
y ordenada, no tenía motivos para ese tipo de 
problemas. Con lo cual, empecé a visitar especia-
listas, otorrinos, logopedas, estomatólogos. Fue 
un verdadero calvario, pues nadie durante cer-
ca de dos años supo diagnosticarme, hasta que 
por in un médico de un hospital, de una manera 
muy cruda, me dijo que podría ser una disfonía 
espasmódica y que no tenía cura.

Ante la soledad de padecer una enfermedad rara 
y que la mayoría de los médicos no conocían, de-
cidí, con la ayuda de algunos amigos y familiares, 
crear la Asociación Española de Disfonía Espas-
módica (AESDE) que actualmente está integra-
da en la Federación Española de Enfermedades 

Raras (FEDER). Lo hice con la intención de dar 
visibilidad a esta patología y tratar de ayudar a 
futuros afectados para que no pasaran el mismo 
calvario que yo pasé.

Para ello, puse en marcha campañas informati-
vas por los centros de salud de Andalucía, via-
jando de pueblo en pueblo con un portátil, un 
proyector y un programa de presentación de 
la asociación y la enfermedad; esto fue posible 
gracias a la colaboración de los directores de dis-
tritos de salud, que nos autorizaron y recomen-
daron, clasi icando nuestra presentación como 
formación continua para dichos profesionales.

Además, realizamos numerosos actos de di-
fusión, entre los más importantes, La Jornada 
Mundial de la Disfonía Espasmódica que se ce-
lebra el 20 de septiembre y que este año será ya 
la XIV edición. Importante, también, destacar la 
labor de voluntariado que llevo a cabo en el Hos-
pital Puerta de Mar de Cádiz, dentro de la uni-
dad de Disfonía Espasmódica, donde se reciben 
afectados de toda Andalucía para aplicarles el 
tratamiento consistente en in iltraciones de to-
xina botulínica que lleva a cabo el coordinador 
Dr. Miguel de Mier Morales ORL.

Mi labor en dicha unidad consiste en atender a 
los afectados junto con sus familiares, informar-
les del tratamiento, intercambiar experiencias y 
facilitar la relación médico- pacientes.

Actualmente, estoy muy recuperada emocional-
mente y he superado muchos de los problemas 
cotidianos que provoca esta patología, gracias a 
la experiencia, conocimiento de la enfermedad 
y el perfeccionamiento del tratamiento que nos 
aplican los profesionales. De todas las maneras, 
sigo luchando día a día porque esta enfermedad 
sigue sin tener cura.
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RESUMEN DE LA MEMORIA
En 2019 hemos logrado la mayoría de los obje-
tivos propuestos, al menos los más importantes, 
la nueva edición de la guía para pacientes y pro-
fesionales traducidas al inglés, mejorar y conso-
lidar nuestra excelente relación con la unidad de 
Disfonía Espasmódica del Hospital Puerta del 
Mar y con todos los departamentos del hospital 
en general, ciudadanía, gerencia, etc. Además, 
hemos dado visibilidad a través de los medios 
de comunicación a nuestra asociación y patolo-
gía, hemos asistido a eventos relacionados con 
la salud, las enfermedades raras en general y 
la Disfonía Espasmódica en particular y hemos 
colaborado con las diferentes juntas de partici-
pación ciudadana, tanto local como provincial y 
también con dichos departamentos de los hospi-
tales Puerta del Mar y Puerto Real.

En el apartado de actividades hemos organiza-
do las ya clásicas de convivencia para los afec-
tados y socios, además de talleres terapéuticos 
que tanto bien hacen a nuestros afectados para 

mejorar su calidad de vida. Mención aparte para 
la organización de la duodécima Muestra de Arte 
para Mayores; esta actividad representa mucho 
trabajo de organización, por lo que no sería po-
sible sin el estupendo grupo de voluntarios con 
el que contamos y a los cuales les estamos muy 
agradecidos, tanto por la ayuda en esta actividad 
como en otras muchas que organizamos.

En el apartado económico nos hemos ajustado 
bastante al presupuesto anual y al histórico con 
el que contamos, esta mínima diferencia entre 
ingresos y gastos nos da a entender el buen con-
trol del presupuesto.

Desde aquí, nuestro agradecimiento a todos los 
socios afectados y colaboradores que hacen po-
sible con sus cuotas el mantenimiento de las in-
fraestructuras mínimas de nuestra asociación y 
a los voluntarios que nos ayudan en las acciones 
de recaudación por propia iniciativa.



Mención aparte nuestro más sincero agradecimiento al Área de Igualdad de la Diputación de Cádiz 
que sin su colaboración  no hubiera sido posible esta revista.

El Puerto de Santa María, a 31 de diciembre de 2019

Reciban un afectuoso saludo

La Junta Directiva.
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