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NOTA DE PRENSA
El Puerto de Santa Maria, 19-9-2019

AESDE explicara técnicas en el tratamiento de la enfermedad

en el Dia Mundial de la Disfonia Espasmadica

La Asociacion Espafiola de Disfonia Espasmodica (AESDE) ha preparado
interesantes actividades cientificas y de concienciacion ciudadana en torno
al proximo 20 de septiembre para celebrar el dia mundial de esta
enfermedad. AESDE es una organizacion fundada en 2005 en El Puerto de
Santa Maria, que en 2019 cumple catorce ediciones celebrando esta jornada
internacional. El acto central de este afio se celebrara el Jueves 19 en el
auditorio municipal del hotel Monasterio de San Miguel, de El Puerto, a
partir de las seis de la tarde. Medicos, directivos de hospital y
representantes del movimiento asociativo expondran sus trabajos y
novedades y luego todos participaran en un coloquio en el que responderan
a los ruegos y preguntas que el puablico quiera hacerles.

Elena Mora, doctora de la unidad de voz y disfagia del hospital Ramon y
Cajal de Madrid, hablard sobre La electromiografia en la disfonia
espasmaddica. Mora explicard los resultados obtenidos con el empleo de
esta técnica en la aplicacion de la toxina botulinica, hasta el momento el
unico remedio no definitivo que existe para la disfonia espasmaodica,
enfermedad que origina la paulatina pérdida de la voz a quienes la padecen.
Experiencias de una consulta de enfermedades minoritarias en el adulto
es el titulo de la intervencion que a continuacién protagonizara Alberto de

los Santos, coordinador de enfermedades minoritarias en el adulto en el



hospital universitario Puerta del Mar de Cadiz, una nueva consulta que
desde hace poco ha comenzado a funcionar en este centro hospitalario.
Carmen Moreno Olivera, vocal de la junta directiva de la Federacion
Espafola de Enfermedades Raras (FEDER) y representante de esta entidad
en Andalucia, sera la encargada de la siguiente comunicacion, titulada
Crecer contigo, nuestra esperanza: apoyando la disfonia espasmadica.
Los doctores Miguel de Mier y Encarnacion Avalos, responsables de la
unidad referencial de disfonia espasmddica para toda Andalucia en el
hospital Puerta del Mar, seran los encargados de presentar al publico la
nueva edicion de la Guia de la disfonia espasmodica para pacientes y
profesionales de la salud. Esta version de la guia tiene la novedad de que
esta traducida al inglés para que asi pueda ser comprendida por las
numerosisimas personas de origen extranjero que habitan en Andalucia.
La doctora Pilar Sanchez, médico de la unidad de rehabilitacion del
hospital Puerta del Mar de Céadiz, cerrara el turno de comunicaciones con
hablando sobre La rehabilitacion vocal en la disfonia espasmodica.

A estas comunicaciones seguira un turno para gque pacientes y familiares
expongan sus experiencias y vivencias y luego se abrira el turno de
preguntas para que los médicos y conferenciantes respondan a las
inquietudes del publico.

Una actuacion musical a cargo del Orfedn Portuense servira para clausurar
la jornada. En la mesa inaugural de la misma esta previsto que participen
Isabel Paredes Serrano, delegada provincial de Salud y Familia de la Junta
de Andalucia en Cadiz; Maria del Carmen Lara Barea, concejala de
Bienestar Social de El Puerto de Santa Maria; Sebastian Quintero Otero,
director del hospital Puerta del Mar, de Cadiz; Miguel Angel Mica Molina,
director médico del Hospital Puerta del Mar; Antonio Martin Mateos,
director de la unidad de Otorrinolaringologia del Puerta del Mar; y
Encarna Caballero, presidenta de la AESDE.



Con motivo del Dia Mundial de la Disfonia Espasmodica AESDE también
tiene previsto instalar mesas informativas sobre esta enfermedad en
AESDE tiene previsto instalar mesas informativas y otras actividades sobre
esta enfermedad. El viernes 20, a partir de las nueves de la mafiana lo hara
en la recepcion del hospital Puerta del Mar de Cadiz. Ese mismo dia, los
doctores Miguel De Mier y Elena Mora expondran diversos casos clinicos
en las salas de reuniones de las unidades de voz los hospitales Puerta del
Mar, de Cadiz, y Ramon y Cajal, de Madrid, respectivamente.

AESDE instalara también mesas informativas el lunes 23 en el centro de
salud Pinillo Chico de El Puerto de Santa Maria. El martes 24, en la Casa
del Mar y el miércoles 25 en el centro de salud de Federico Rubio, también

en El Puerto.

Para mas informacion

Encarnacion Caballero, presidenta, 600 651 062
http://www.disfoniaespasmodica.org
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