REHABILITACION DE LOS LARINGECTOMIZADOS

Los pasados dias 5 y 6 de mayo otorrinolaring6logos especialistas en cirugia de cabeza y cuello de Espana celebraron una reu-
nién en San Sebastian para tratar sobre “rehabilitacion de los pacientes laringectomizados”.

Seguramente es la primera vez que este tema es tratado directamente por una asociacion de Otorrinos especialistas en laringec-
tomia - Sociedad Espanola de Otorrinolaringologia (SEORL)- para reconocer expresamente que “La rehabilitacion de los pacientes
laringectomizados no esta cubierta en todas las dreas sanitarias” como ellos han concluido.

A la clausura de esta reunion fue invitado el presidente de nuestra asociacion, Juan Toledo, que pudo comprobar como estan
cambiando las mentalidades de muchos otorrinos y ver como han plasmado en documento las necesidades y protocolos de atencion
al laringectomizado que pasa por disponer de logopedas, fisioterapeutas, psicologos, enfermeras, etc. etc. y todo debidamente coordi-
nado y adaptado a todos los hospitales donde se hacen laringectomias.

Para completar esta informacién copio un articulo escrito sobre el tema en una revista de la asociacion SEORL:

LA REHABILITACION DE LOS LARINGECTOMIZADOS NO
ESTA CUBIERTA EN TODAS LAS AREAS SANITARIAS

La rehabilitacién de los pacientes laringectomizados no esta cubierta y garantizada en to-
dos los centros sanitarios lo que dificulta su calidad de vida y la readaptacién social. Asilo ha
advertido este fin de semana la Comision de Cirugia de Cabeza v Cuello v Base de Craneo de
la Sociedad Espaiiola de Otorrinolaringologia (SEORL-CCC) que ha celebrado en San Sebas-
tidn su 2° Reunién de Primavera. Durante la misma los otorrinolaringélogos especialistas en cirugia, sobre todo de cancer de
laringe, han firmado un consenso para establecer las bases que debe reunir la rehabilitacion de los pacientes laringectomiza-
dos en todos los centros debido a las diferencias que existen en funcién de la comunidad auténoma o el hospital.

Hay centros que no disponen de logopedas, rehabilitadores o de los medios técnicos necesarios, por lo que estas personas se
tienen que desplazar a otros centros mas lejanos o costearlos ellos mismos. Esta rehabilitacion se debe basar en las carac-
teristicas, capacidades y preferencias de los pacientes. El equipo debe estar formado por un otorrinolaringoélogo y un logopeda,
que adecuan los protocolos para optimizar la recuperacién, que debe iniciarse cuanto antes para que estas personas pasen el
menor tiempo posible sin voz, la principal secuela de la operacién. Ademas, debe estar involucrado el oncélogo médico, el
radioterapeuta, el nutricionista, el psicélogo y el personal de enfermeria. Si este equipo estd coordinado, los resultados serdn
mejores. Por otro lado, segiin afirma el presidente de la Comisién de Cirugia de Cabeza y Cuello y Base de Craneo de la SE-
ORL, el doctor Pablo Parente, “es fundamental que el paciente sepa de antemano cuales van a ser las secuelas y las posibili-
dades de rehabilitar todas ellas. ;

Se estima que en Espaifia 1.200 personas seran sometidas este afio a una laringectomia total. Esta supone extirpar la larin-
ge por lo que se separa la via digestiva de la aérea y se crea un orificio en la base del cuello. La consecuencia principal es que
el paciente pierde su voz y el aire llega de manera directa a los pulmones, lo que supone una alteracién importante en su ca-
pacidad de comunicarse y relacionarse y en su imagen corporal. Por ello, el otorrinolaringélogo tratara de buscar, en la medi-
da de lo posible, la conservacién del 6rgano pero cuando no es posible intentara que las técnicas quirirgicas empleadas tien-
dan a facilitar la rehabilitacién. En la intervencién, suele colocarse una prétesis fonatoria o valvula traqueoesofagica que
favorece la recuperacién del habla al paciente. Entre las ultimas novedades al respecto se encuentra la cirugia endoscopica
transoral robética y la realizada con bisturi ultrasénico, desarrollada por un otorrinolaringélogo espaiol, el doctor Mario
Fernandez. Son minimamente invasivas y, en el caso de la segunda, permite extraer la laringe por la boca, en lugar de tener
que hacer una incisién en el cuello para extirparla.

Segin datos de la SEORL, ademas de la pérdida inicial del olfato, dos tercios de ellos ven alterado el gusto y hasta un ter-
cio presentan dolor frecuente. Por otro lado, supone un trastorno psicolégico importante, debido también a la pérdida de
autoestima vy el temor a lo desconocido, lo que se puede traducir en una mayor incidencia de depresién, ademas de que pue-
den sufrir rechazo y aislamiento social, subraya. Uno de los aspectos fundamentales de la recuperacién de estos pacientes es
precisamente el psicolégico. “La actitud con la que te enfrentas a la intervencién y la rehabilitacién son fundamentales. No
hay que pensar en que se ha perdido la voz, sino en que se ha ganado la vida. Simplemente nos enfrentamos a una nueva
situacién a la que hay que adaptarse”, asegura Jose Maria Bello, paciente laringectomizado de 64 afios, de A Coruiia, inter-
venido en julio de 2012. Este arqueélogo de profesién tuvo una rehabilitacién completa y cubierta por la Seguridad Social en
el Hospital Universitario de A Coruiia con un equipo coordinado del que formaban parte, tanto el cirujano otorrinolaringélo-
go que le operé en Madrid, como los responsables de la rehabilitacién en esta localidad y dos logopedas. “Me colocaron una
vilvula traqueoesofigica y me ensefiaron a producir y practicar una nueva voz con la ayuda de la prétesis traqueoesofifica,
con la que, hasta el momento, he podido dar tres conferencias sobre arqueologia, lo cual quiere decir que el grado de recupe-
racién es altisimo”, afirma. No tuvo problemas de deglucién y solo tuvo alterado el gusto al principio.
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CANULA DE SILICONA COLABORACION UPV

Cuando hablamos de canulas para el Como ya adelantamos en el
\ estoma siempre pensamos en las de pla-  (itimo boletin de marzo pasado
ta que hasta hace poco eran las Unicas hemos participado en una cola- ’M-D ®

que conociamos. Pero desde hace tiem- boraciéon con la UPV, Escuela TTS })))
po hay unas de silicona mucho mas de Ingenieros. Durante varias
comodas y adaptables al estoma y por semanas hemos acudido a su

tanto evitaran esos roces molestos, sobre @ laboratorio para gravar nues-
todo por las noche, que a veces llegan a danarnos. A la tras voces por medio de 100 frases y algunas palabras
vez que pesan bastante menos.Otra de las utilidades que =~ Mas. En total hemos participado 32 socios, otras tantas
tienen es que son compatibles con los filtros de Atos HME, = cooperaciones que quedaran como testimonio de esta
nuestras narices artificiales. asociacion y de los socios colaboradores.

Por otra parte las hay de varias medidas tanto en an- Nuestra semilla esta plantada y a partir de ahora los
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dos afios, més que suficiente en la mayoria de los casos de comunicacion mecanica como pueden ser los teléfono

L f', . Osakidet 1A d “inteligentes” y por el sistema de reconocimiento de voz
SRaeccion ppr sa.| ey _es 2 asggura 2 de Google hasta ahora practicamente imposible.
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att : Para empezar ya han puesto en marcha una APP
insistentes seguro que lo podemos conseguir. En caso de (aplicaciones para méviles) llamada AhoTTS, programa de

desearlas y no poder conseguirlas gratis consultar en la ' TExTO A VOZ, es decir, que sirve para que nuestro teléfo-
asociacion. no lea en voz alta textos previamente escritos. Creemos
que puede ser muy util durante la primera etapa post-

EJERCICIO FiSICO operatoria.

Para empezar haremos una diferencia entre ACTIVIDAD FISICA y EJERCICIO FISICO.

Todos hacemos actividad fisica, salvo casos muy concretos de personas invalidas por lo que en este articulo
trataremos del EJERCICIO FISICO que conlleva una activad més alla de lo exclusivamente necesario para nuestro
quehacer diario.

Hay dos etapas en nuestra en nuestra vida como laringectomizados muy claramente diferenciadas: la que va
desde que nos diagnostican el cancer hasta el final de tratamiento de radio/quimio terapia y otra que nos lleva des-
de que este termina y empieza la recuperacion del habla y el resto de nuestra vida.

De la primera etapa poco hay que decir, bastante tenemos con salir adelante lo mejor posible. Siempre es bue-
no hacer algo de ejercicio pero mucho no podremos hacer. En la segunda si que es conveniente tomarnos en serio
hacer un esfuerzo fisico que nos saque del posible abotargamiento al que la vida sedentaria nos puede llevar.
Hemos dejado de trabajar, en la mayoria de los casos, y los quehaceres diarios pocos ejercicio necesitan

No es facil marcar unas pautas que sirvan para todos de la misma manera, entre otras razones porque la edad
es muy distinta de unos a otros y las secuelas también son muy distintas. Pero hay una pauta que puede servirnos a
todos de manera muy parecida. Antes hemos hablado de EJERCICIO FISICO y una de las caracteristica, la principal,
del ejercicio esta en que hemos de forzar nuestra voluntad para hacerlo, es decir, no dejarnos llevar solo por las
obligaciones de movernos sino ir mas alla y hacerlo de manera que nos lleguemos a sentir primero cansados y des-
pués satisfechos por haberlo hecho. De esta manera llegamos al éxito del ejercicio, conseguir sentirnos bien con
nuestro cuerpo y nuestro espiritu.

No es proposito de este articulo decir qué hemos de hacer y hasta donde llegar. Para unos puede valer andar
durante 2 horas mientras que para otros seria necesarios 6 o0 mas. Incluso hacer un maratén, jpor qué no! Que cada
cual busque sus metas y encuentre su grado de satisfaccion en conseguirlas.

Hacer mover nuestro cuerpo para que nuestra mente esté en forma y hacerlo con alegria y satisfaccion.
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ASAMBLEA LARINGECTOMIZADOS

Los dias 28 y 29 de Abril pasados se celebraron unas jornadas organizadas por y | ﬂ ,
para laringectomizados en Vilanova i la Geltru (Barcelona) organizadas por la Asociacion [ pfinr e
local de laringectomizados ASLAGA. Son ya muchos los anos que se vienen celebrando % | UAssemblea de Poptimisme
estas jornadas que llamamos Asambleas y cada vez con mayor éxito tanto de asisten- '
cias como de intervenciones de profesionales relacionados con las laringectomias y de
companeros de diversas partes de Espana.

Desde nuestra asociacion somos varios los que llevamos asistiendo desde hace mu-

Vilanova

chos anos y seguiremos haciéndolo. El proximo ano sera en Madrid, aun sin fecha con- PR N 5 il Gettra &
creta, y desde este boletin animamos a todos a asistir. Se aprende y se pasa bien



