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Prologo. Bienvenida a esta Guia

Esta guia esta disefiada como una introduccion a la estenosis subglética para pacientes, haciéndoles mas facil
la comprension del diagnostico, desmontando algunos mitos y ayuddndoles a tener control sobre su salud y
tratamientos. Compartimos consejos para que Ud. se sienta mds fuerte en su dia a dia; enumeramos las
pruebas recomendadas que deben hacerle, las dudas que plantear al médico/a en distintas situaciones,
equipamiento, sugerencias que le haran mas facil vivir con este diagndstico, y formas sencillas de controlar la
respiracion.

Yo soy Catherine Anderson, y en 2004 me diagnosticaron estenosis subglética idiopatica, después de dos afios
de diagndsticos erréneos. Conozco el alivio que se siente al saber cual es el mal que nos aqueja, seguido de la
confusion al tratar de entender el prondstico de esta enfermedad.

En 2009 fundé una asociacién de apoyo: ‘Living with idiopathic subglottic stenosis’ (“Vivir con estenosis
subglética idiopatica”). Aprendiendo de las experiencias negativas con otros grupos, este grupo anima a sus
componentes a aprender de forma colectiva y mantener al dia la discusidon dirigida a encontrar soluciones,
evitando preguntas repetitivas o revisando aquellas para las que ya tenemos respuestas. La asociacién
contribuye de forma importante a la investigacion médica en todo el mundo, fomentando el conocimiento de
nuestra enfermedad. Esta guia estd disefiada para ayudar a los pacientes en la adquisicién rapida de
conocimientos, de forma que puedan preguntar con mas informaciény tengan contacto con las investigaciones,
haciendo que se sientan participes de la solucidn.

Esta enfermedad es tan rara que muchos médicos/as, incluso especialistas en
oido, nariz y garganta, y cirujanos toracicos tienen a menudo poca experiencia
en ella, lo que implica que quienes la padecemos debemos involucrarnos para
asegurar que recibimos el tratamiento adecuado. El contenido de esta guia ha
sido aprobado por profesionales médicos con la maxima experiencia en esta
enfermedad, por lo tanto Ud. estd leyendo informacidn contrastada.

Sé que el diagnodstico puede ser demoledor. Esperamos que este documento
pueda aliviar sus temores y ayudarle a llevar una vida lo mds normal posible,
gozando de mejor informacion y cooperando con su médica/o para conseguir el
tratamiento mas adecuado.

iCon mis mejores deseos le deseo una buena respiracién!

Catherine



Resumen: la guia rapida

Aunque esta guia estd llena de informacién util sobre la estenosis
subglética, sabemos que a veces puede ser demasiado extensa para
leerla toda de una vez, lo que puede hacer que se pierdan detalles. Aqui
tiene un breve resumen con lo fundamental que debe saber en este
momento.

é¢Qué es la estenosis subglética (ESG) y/o traqueal? , -~ 44B\
Es un estrechamiento de las vias respiratorias (causado) por la formacidn de tejido cicatricial justo debajo de
las cuerdas vocales. Es una enfermedad rara, con solo dos personas diagnosticadas cada afio entre un millén,
aunque desde el Covid-19 las cifras han ido en aumento entre aquellas que fueron intubadas.

éPor qué me ha ocurrido?

Hay algunas posibles causas, como una lesiéon por una intubacién en una operacidn anterior, lesiones por la
inhalacion de productos quimicos o calor, una enfermedad autoinmune (como el lupus o la poliangitis
granulomatosa). En algunos casos esta relacionada con el reflujo gastroesofagico desde el estémago. También
puede tener una causa desconocida, ser idiopatica. “Idiopatica” significa literalmente “por causa desconocida”.
Su médico debe investigar todas las posibilidades ya que el tratamiento diferird ligeramente si se detecta una
causa o si no la tiene.

éPuede producir la muerte?

Si, hay que tomarsela muy en serio.

El riesgo mayor es que un tapén de moco obstruya su via respiratoria cuando esté estrecha. Por eso tener
informada a la familia, amistades y compafieras/os de trabajo puede salvarle la vida en un caso de bloqueo.
Es importante igualmente que su médico sefiale en su historial la necesidad de priorizar sus citas en situaciones
de emergencia. Esta enfermedad puede ser impredecible, y Ud. no debe esperar semanas para una cita si esta
respirando con dificultad. Quienes se encargan de establecer las citas no siempre conocen los riesgos asociados
ala ESG.

¢Como se trata?

En un primer momento es probable que le hagan una cirugia de dilatacion. Normalmente es hospitalaria pero
ambulatoria y consiste en abrir |a cicatriz a través de la boca. Puede que Ud. se despierte respirando bien, o lo
haga a lo largo del dia. Puede que tenga dolor de garganta y rigidez de pecho y hombros durante un par de
dias. Normalmente Ud. podra volver a casa el mismo dia y a trabajar en dos o tres dias. Otros tratamientos
son la administracién de inyecciones de esteroides (en la consulta de su médico) o cirugias mayores tales como
la reseccion o el procedimiento de Maddern.

Por favor, asegurese de tener toda la informacién debida ademas de contar con un médico con experiencia
antes de decidir un plan de tratamiento. Ud. debera velar por su propia salud respiratoria.

¢Qué debo hacer para ayudar a mi via respiratoria?

Es esencial un nebulizador, una maquina disefiada para suministrar aire himedo a las vias respiratorias. Puede

usarlo con solucién salina para humedecer las vias respiratorias, ayudar a mover la mucosidad y prevenir los



tapones de moco. La mayoria de las personas prefieren usar uno silencioso y portatil. Se pueden comprar por

internet.

Un medidor de flujo espiratorio maximo es una forma barata y cdmoda de evaluar y seguir la situacién de su
respiracion en casa, sin necesidad de pedir cita médica y sin tener que soportar el incdmodo endoscopio (la
camara introducida por la nariz para observar la via aérea). Hay varias aplicaciones (apps) para ayudarle a
registrar sus lecturas, lo que le facilita conocer mejor como esta y discernir cuando su respiracién es correcta o
cuando debe recurrir a asistencia médica.

Mantenerse hidratado/a y llevar una dieta saludable, reducir lo mas posible el azicar y los alimentos
procesados. Lo ideal es seguir una dieta antiinflamatoria. Dentro de lo razonable, mantenerse en forma y en
un peso saludable. Todo le ayudara a sobrellevar mejor los sintomas de esta enfermedad rara.

Se recomienda vacunarse contra la gripe, el neumococo y el Covid-19. Esto le ayudard a evitar complicaciones
adicionales que, sumadas a la estenosis subgldtica, podrian poner en peligro su vida.



¢Qué es la estenosis subglética idiopatica?

Veamos, acaba de recibir el diagndstico y todo resulta abrumador. De repente le hablan de algo que
ni Ud. ni su familia y amistades han oido nunca, y si busca en internet no encuentra ninguna o muy
poca informacién. Enhorabuena por encontrar este documento y ojald también nuestro grupo de
apoyo en Facebook ((20+) Living with Idiopathic Subglottic Stenosis | Facebook ). Entendemos por lo que

estd pasando y esta guia deberia servirle de ayuda.

Volviendo a la pregunta en cuestidon. ¢Qué es la “estenosis subgldtica idiopatica”?
Vayamos por partes:
Estenosis: significa “estrechamiento”.

Subglética: se dice de la parte de la laringe que se encuentra debajo de las cuerdas vocales
(glotis). Se conecta con la traquea (conducto de las vias respiratorias que va desde la laringe a
los pulmones). Puede que le hayan diagnosticado estenosis traqueal, que es la estenosis
localizada mas abajo, en la traquea.

. ldiopatica: es la forma establecida de decir “sin causa conocida”.

Hay cuatro tipos de estenosis, todos con los mismos sintomas pero con causas diferentes. Es
importante que su médico descarte los otros tres tipos de estenosis antes de decidir que la suya es
idiopatica. Los otros tres tipos de estenosis pueden requerir distintas estrategias de tratamiento.

Este documento le servira de ayuda sea cual sea la ubicacion de su estenosis, y, por supuesto, en él
encontrara mucha informacion util, aunque en su caso no sea idiopatica.

Como paciente de esta enfermedad, debe aprender y habituarse a tener el control de su tratamiento;
asegurese de conocer las opciones disponibles, las pruebas que deben hacerle, y sea Ud. quien en
primer lugar se proteja. Si el nivel de experiencia de su médico/a no le merece confianza, solicite el
cambio de especialista. Su respiracién no tiene que ser materia de experimentacion. Por desgracia no
todos los otorrinolaringdlogos y especialistas en cirugia toracica tienen experiencia en la estenosis
subgldtica, ni conocen bien la mejor manera de tratarla.

Los cuatro tipos de estenosis en las vias respiratorias

Estenosis Idiopatica. Su estenosis se diagnostica como idiopatica si Ud. no tiene un historial médico
gue incluya alguna de las siguientes afecciones o intervenciones:

. Dafio significativo laringotraqueal (traumatismo externo)

. Intubacién endotraqueal o traqueotomia en los dos afios previos a sus primeros sintomas (ver
mas abajo la estenosis iatrogénica)

. Tiroiditis y/o cirugia de tiroides o cirugia mayor de la parte anterior del cuello

. Exposicién a radiacién en el cuello


https://www.facebook.com/groups/IdiopathicSubglotticStenosis/

. Lesiones causticas (por ej. quemadura quimica) o térmicas (calor) en las vias aéreas. Aqui se
podria incluir las lesiones producidas por la aspiracién repetida de los jugos gastricos por la
presencia de reflujo gastro-esofagico sintomatico.

. Vasculitis (inflamacién de los vasos sanguineos)

. Enfermedades autoinmunes que producen una elevacién de la Encima de Conversién de la
Angiotensina (ECA) y anticuerpos citoplasmicos antinucleares.

Estenosis Autoinmune. En pacientes con diagnéstico documentado de Granulomatosis con
Poliangitis de Wegener, Policondritis Recidivante, Lupus Eritematoso, Artritis Reumatoide,
Epidermolisis Bullosa, Sarcoidosis, Amiloidosis o Penfigoide de las membranas mucosas el
estrechamiento de la via respiratoria se ha producido como una manifestacién mas de su enfermedad.

También puede ser considerada y tratada como una enfermedad autoinmune si su andlisis de sangre
muestra positividad a anticuerpos citoplasmicos antineutréfilos, o si su estenosis se comporta como
una estenosis autoinmune, es decir, con elevados niveles de inflamacion y/o recidivas rapidamente
tras la cirugia.

Estenosis Politraumatica. Estenosis de las vias respiratorias consecuencia de lesiones traumaticas
documentadas -sobre todo si han afectado directamente a la traquea-, como las provocadas por la
inhalacion de productos quimicos (incluyendo jugos gastricos), o aire caliente o quemante.

Estenosis latrogénica. Hay pacientes que desarrollan una estenosis subglética o traqueal después de
una ventilacion prolongada con tubo orotraqueal (intubacion en cuidados intensivos) o tras una
tragueostomia. La lesion se puede producir de forma inmediata o dentro de los dos afios posteriores
a la manipulacion de la via aérea. Si alguna vez ha sido intubada/o, es deseable obtener del hospital
informacidn para saber si han tenido dificultades para hacerlo, porque existe la posibilidad de que su
estenosis haya sido causada por la intubacion.



¢Cudles son los sintomas comunes de la estenosis subglotica?

Se observan siempre los siguientes sintomas:

Estridor: es lo que a menudo describimos como “sibilancias”, el sonido al inspirar y espirar. Puede no
oirse la mayor parte del tiempo, pero empeora al hacer esfuerzo o en situaciéon de estrés. Si la
estenosis es grave, porque la via respiratoria es muy estrecha, el estridor se puede oir en todas las
respiraciones.

El estridor se define oficialmente como “respiracidn ruidosa debido al estrechamiento (estenosis) de
la via aérea en o por debajo de la laringe”.

Con frecuencia quienes lo padecemos dejamos de percibirlo y son las personas de nuestro entorno
mas préximo las que nos lo hacen notar. Se parece mucho ala respiraciéon de Darth Vader en la pelicula
La guerra de las Galaxias.

Tos: puede que al principio del proceso estendtico no sea demasiado molesta, pero tiende a empeorar
con el tiempo. Esto se debe a que en las zonas de cicatriz desaparecen los cilios -una especie de pelillos
gue normalmente recubren el tracto respiratorio-. Estos “pelillos” ayudan a mover con suavidad la
mucosidad arriba y abajo por las vias respiratorias. Cuando desaparecen sobre el tejido cicatricial Ud.
necesitara toser para eliminar la mucosidad. La tos suele empeorar cuando se esta hablando mucho,
haciendo ejercicio o en situaciones estresantes.

Fatiga o Disnea: sensacion de falta de aire. Le resultara dificil respirar, hablar, reir, y por supuesto,
cantar. Y cuanto mas estrecha esté su via respiratoria, mas dificil serd. Es lo que provoca que con
frecuencia nos sea diagnosticada erroneamente asma. En el asma se producen a la vez la disnea y las
sibilancias. Pero recuerde, usted no tiene sibilancias sino estridor. Suenan diferente.

Mucosidad: en general no generamos mas mucosidad que cualquier otra persona. Mas bien lo que
ocurre es que nos resulta mas dificil de mover y eliminar debido al tejido cicatricial y al estrechamiento
(ver diagrama). Si ademas tiene Ud. inflamacién en las vias respiratorias, parece haber mas mucosidad
porque los dos problemas se retroalimentan. También puede notar que es propenso a sufrir pequefias
infecciones bacterianas que espesan la mucosidad que se acumula en torno a las cicatrices. Entonces
tendra que toser fuerte para expulsar el moco y puede salir como un “tapén”, con frecuencia blanco,
amarillo o verde. Si le preocupa, consulte con su médico, pero en la mayoria de los casos esto se
resuelve. Vea nuestros consejos para diluir y minimizar el moco, y también la seccidn sobre “tapones
de moco”.
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puede que deba tomar un ciclo corto de esteroides. Si Ud. se entera de que tiene tendencia a la
inflamaciéon (su médico puede indicarselo después de una endoscopia), nuestros consejos “anti-
inflamaciéon” pueden ayudarle a evitar la necesidad de medicarse. Los esteroides tienen sus propios
efectos secundarios, por e]. el aumento de apetito (que conlleva ganancia de peso), hinchazén de la
cara (cara de luna llena) vy, si el uso es prolongado, disminucidn del calcio en los huesos haciéndolos
mas quebradizos. No producen esos efectos en todas las personas, pero hay que estar atentos. La
inflamacioén crénica puede ser un signo de enfermedad autoinmune, por eso debe hacerse cada afio
los andlisis de sangre que detallamos mds adelante en esta guia.

Fatiga: a medida que la respiracion es mas dificultosa, Ud. sentird mas cansancio. Sentira que no esta
en condiciones de “levantarsey actuar”, que su energia se ha ido. Cualquier cosa que haga le supondra
un desafio. Esto deberia aliviarse después de una dilatacién y, de hecho, muchos pacientes cuentan
gue han tenido sentimientos de euforia temporales cuando recuperan una buena respiracion.

Incapacidad para concentrarse: ademas de la fatiga, el tener que concentrarse en respirar deja menos
espacio para concentrarse en otras cosas de la vida. Se podria decir que Ud. esta viviendo
practicamente en modo de sobrevivencia. Después de que se haya vuelto a abrir su via respiratoria,
idebe encontrar espacio en su mente para algo mds que respirar!

Si Ud. es como la mayoria de pacientes, habrd recibido durante algunos meses un diagndstico erréneo
de asma, bronquitis o ataques de panico. Si es asi, lo mas probable es que sea el primer caso con esta
dolencia al que se ha enfrentado su médico. Esto significa que jdepende de Ud. su educacion!
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é¢Quiénes padecen la ESG?

La estenosis subgldtica idiopatica es sumamente rara; la sufren menos de una persona de cada
400.000. En medicina se habla de una enfermedad rara cuando se estima que solo afecta a una
persona de medio millén por afio.

Si Ud. es mujer, sabemos que se produce con mas frecuencia, pues esta enfermedad afecta en un 98%
a mujeres. Si Ud. es hombre es realmente especial pues forma parte del 2% del total.

Muchas personas no han sido aun diagnosticadas por ser habitual, como probablemente Ud. ha
comprobado, que el diagndstico se confunda con el de asma o bronquitis, enfermedades mas
frecuentes. Un mensaje fundamental para el personal médico es que con el asma el sonido de estridor
(sibilancias) es mas fuerte al exhalar, y, sin embargo, con el bloqueo de la trdquea o parte superior de
la via respiratoria (en lugar de en los pulmones), el estridor también se escucha al inhalar.

Quienes padecen esta enfermedad a menudo temen transmitirsela a su descendencia, pero es muy
improbable. Solo el 3% de personas con ESG son consanguineas, lo que indica que no es algo que deba
preocuparles. Si una persona familiar suya, especialmente si es mujer, tiene sintomas similares, debe
plantedrselo a su médico para ayudar en el diagndstico y asegurarse de que es enviada a un
otorrinolaringélogo o a un cirujano toracico para que lo investigue.

Imagen:

lzquierda: personas consanguineas con ESGi: 3% si, 2% no se sabe, 95% no.

Consanguineas son: las personas directamente relacionadas con los padres (hermanos, tios, primos,
padres y abuelos).

Derecha: la grafica se basa en una muestra pequefia de pacientes (n=17) con algun grado de
consanguinidad, siendo la incidencia marcada por la altura de las barras, de mayor a menor: 5
madres, 4 hermanas, 3 primas, 2 tias, 2 hijas, 1 hermano vy 1 padre.

Etnia y heredabilidad
Mads de nueve de cada diez pacientes describen su origen étnico como blanco, lo que indica que puede haber
un componente genético en esta enfermedad.

How would you des

Imagen: La grafica muestra los resultados obtenidos a partir de 509 pacientes de ESGi
Los porcentajes de incidencia de la enfermedad son: 94% etnia blanca, 4% de Asia del este y el 2% restante
en pacientes de diversos grupos étnicos.
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Una de cada dos pacientes presentan los primeros sintomas entre los 31 y 45 afios de edad.
Imagen:

At what age did you first develop breathing difficulties?
Base: Members of 1 o dagnoses wen

¢A qué edad empezo a tener dificultades para respirar?

i Datos obtenidos de la base de datos del grupo LWISGS
— T i — /—/g\ .
' (Facebook®©): 2725 miembros

30 years old or younger Between 31 and 50 years old Over 51 years old
15.7% i 65.3%

2%
1%

~ B Con 30 afios o menos el 15, 7%.
1 ] Con edad de 31 a 50 afnos, el 65,3%"

L - Con mds de 51 afios, el 19%

H

Las personas con estenosis subgldtica no difieren del resto de la poblacién en cuanto a otras
enfermedades (corazdn, tiroides, colesterol, etc.) y, aparte del problema respiratorio, suelen tener
buena salud.

Imagen:

Mas de nueve de cada diez tienen ancestros europeos. En De una muestra de 425 pacientes se han
obtenido los datos que figuran en el mapa

Se observa que los paises con mas ancestros son Alemania, Gran Bretafia y Francia.

El porcentaje de pacientes descendientes de Espafia es mucho mas bajo respecto a los paises
anteriores y similar al del resto de paises de Europa incluida Rusia.

Hormonas.
Una teoria defiende que la incidencia de la enfermedad esta relacionada con las hormonas, pero no
estd probada ni refutada.

El 17% de las pacientes no han estado nunca embarazadas. La estenosis aparecié por primera vez
cuando estaban embarazadas en alrededor de una de cada tres mujeres (30%). Solo una de cada cinco
(el 22%) se han quedado embarazadas mientras tenia la ESG. En el 26% de las mujeres, la estenosis
no aparecio hasta pasada la menopausia.

En el 64% de mujeres que ya padecian la estenosis cuando quedaron embarazadas, la estenosis se
agravo durante la gestacion. Sin embargo, el 30% no experimentd cambios.
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Behaviour of stenosis while pregnant

= It got worse/more aggressive while I was pregnant
= It improved/slowed down while T was pregnant

= There was no change from previously while I was
pregnant

= Don't recall

S e e et e e et e o200 Evolucion de |a estenosis durante la
gestacidn, en una muestra de 64 mujeres. El 64% de las mujeres dijo que se agravé la enfermedad,;
un 4% comunicaron haber tenido ligera mejoria; 30% no percibieron cambios y el 1% no responde.

En cuanto a las mujeres que aun no han llegado a la menopausia, en torno al 34% (una de cada tres)
notan que su respiracion empeora en la Ultima parte de su ciclo menstrual. Lo que puede ser debido
al aumento del nivel de PCR (proteina C- reactiva) en la fase premenstrual.

Worsening breathing around time of period

-4

= Yes - always = Yes - sometimes = No

Imagen: Evolucion de la respiracién en relacion con
el periodo menstrual: el 8% de las mujeres entrevistadas refiere empeoramiento de forma regulary
periddica, el 26% lo perciben algunas veces y el 66% no nota diferencias.
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Desmontando los mitos en torno a la ESG

Hay muchas teorias sobre las causas y los efectos de la estenosis subgldtica. A veces nos las cuenta
personal médico con conocimientos limitados. Permitannos abordarlas desde el principio con los
datos cientificos que las apoyan.

“La ESG es producida por reflujo”. No en todos los casos es asi. Aproximadamente el 60% de la
poblacién tiene reflujo —tanto hombres como mujeres- y sin embargo la ESG afecta casi solo a mujeres
(98%). El reflujo asintomatico y en ciertas situaciones no es la causa. Pero si que puede ser irritante.
Si piensa que este es su caso hable con su doctor para que le hagan una evaluacién adicional. Hay
multiples pruebas diagndsticas utilizables (por ej. el test de la prueba del pH esofagico, el test de la
resistencia esofagica al flujo, manometria esofdgica, test de sonda faringea, analisis de la pepsina
faringea, endoscopia esofagica, etc.) dependiendo de donde viva Ud.

No tome medicacién para el reflujo “por si acaso”, ya que tiene contraindicaciones y efectos
secundarios como fragilidad de huesos, afecciones de rifidn y algunas mas (y realmente no
necesitamos mas problemas de salud, ¢ verdad?). Hay evidencias de que el reflujo 4cido puede retrasar
o impedir la recuperacién adecuada después de intervenciones endoscdpicas o abiertas, por lo que es
importante diagnosticar y tratar el reflujo en estas situaciones.

“Las personas con estenosis subgldtica tienen mas mucosidad que las ‘personas
normales’”.

La realidad es que en general tenemos la misma cantidad de moco que cualquier persona. La
diferencia estd en que los cilios (los pelillos de nuestra trdquea), que normalmente mueven con
facilidad la mucosidad arriba y abajo por nuestras vias respiratorias, quedan interrumpidos —es decir,
faltan- en el tejido cicatricial. Eso significa que tenemos que toser para que la mucosidad sobrepase
la cicatriz. Puede ocurrir que el moco se acumule y espese en torno a la cicatriz y forme un tapdn que
obstruya el ya estrecho conducto respiratorio. Esto es bastante alarmante, hasta que se consigue
expectorar. Consulte nuestros consejos para evitar esta situacion, y aseglrese de tener con
regularidad dilataciones o inyecciones de esteroides para evitar la posibilidad de un tapén que no
pueda eliminar. Si Ud. tiene inflamacion crénica posiblemente tendra mas mucosidad de la normal;
reducir la inflamacidn (por ej. con la dieta) deberia ayudarle a reducir también el exceso de moco.

“No puedo hacer ejercicio porque padezco de ESG”.

Muchos/as de nosotras continuamos haciendo ejercicio a pesar de la ESG. Usted no debe dejar de
hacerlo porque le sera beneficioso estar en la mejor forma posible. Veamos, équé pasa si Ud. tose un
poco y suena como un monstruo de cine? Cuanto mas en forma esté, mas capaz sera de hacer frente
a su enfermedad.

Muchas personas con ESG corren, caminan, nadan o hacen gimnasia varias veces a la semana a pesar
del estrechamiento de su via respiratoria. Simplemente elija Ud. actividades de menor impacto.
Somos supermujeres (y muy pocos superhombres), nuestros cuerpos SI PUEDEN aguantar y
beneficiarse del ejercicio.
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Hay muchas alternativas aparte de éstas. Hoy en dia Ud. puede disponer de bicis eléctricas que
permiten hacer ejercicio con ayuda en las subidas; pruebe a navegar en piragua con un amigo o con
su pareja que pueda ayudarle cuando se quede sin energia... en definitiva, no deje de moverse a causa
de la ESG.

Le sugerimos que empiece a hacer ejercicio en cuanto respire bien después una dilatacién, y que siga
haciéndolo el mayor tiempo posible. Se trata de hacer lo que se pueda dentro de los propios limites,
gue también se los pueden marcar otras enfermedades que usted tenga.

“Tengo sobrepeso debido a la ESG”.

Esto no es mds que una excusa casi siempre. Muchas/os tenemos sobrepeso porque comemos
demasiado o alimentos inadecuados. Y esto es siempre terrible para la salud porque estresa todos los
organos, y la ESG no ayuda. Esfuércese para reducir peso de forma natural: reduzca el azucar y los
alimentos procesados y reemplacelos por vegetales frescos.

El indice de Masa Corporal (IMC) nos ayuda a entender el estado de salud de la persona considerando
su peso en relacién con la edad, el sexo y la altura. Es importante tenerlo en cuenta porque la obesidad
tiene un impacto negativo en la salud en general. La obesidad estd asociada con hipertension,
dislipidemia, enfermedad isquémica de corazon, diabetes mellitus, osteoartritis, enfermedades
hepaticas y asma. La apnea obstructiva del suefio es un problema comun en personas con obesidad
morbida.

Cuando se une a una enfermedad crénica, como la estenosis subglética idiopatica, aumentan los
riesgos. Cada vez que una persona obesa se somete a una anestesia, existe un mayor riesgo de colapso
de las vias respiratorias, especialmente si ha tenido sintomas de apnea del suefio o ronquidos.

Una de cada tres personas con ESG (34%) es obesa.

Average (n=502) Europeans (n=43) Australasians (n=31)

m Underweight (Less than 18.5) Healthy weight (Be en 25 and 29.99) W Obese (30 or above)

What is your Body Mass Index (BMI)? (Calculator provided) Base: Patients with idiopa subglottic stenosis, n=502

Imagen: Muestra del estudio: 502 personas con estenosis subgldtica.

Las columnas muestra el porcentaje de pacientes de ESG divididos en cuatro grupos: todos los
pacientes, pacientes europeos, norteamericanas, australianas segun el IMC medido. Azul, peso bajo
(indice menor de 18,5); verde, peso saludable (indice entre 18,5y 24,9); amarillo, sobrepeso (indice
entre 25y 29,99) y rojo, obesidad (indice de 30 o superior).
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Investigaciones recientes también han encontrado que en pacientes de ESG con obesidad (en
particular con un IMC entre 30,0 y 34,9) probablemente se reproduce la estenosis tras la dilatacién
mucho antes que en pacientes con un peso adecuado o peso bajo. Otra buena razén para plantearse
bajar de peso.

Si necesita Ud. calcular su IMC, puede utilizar el calculador https://www.nhs.uk/live-
well/healthy-weight/bmi-calculator/ (necesitara conocer su peso, altura, edad, sexo y
tener una idea de su nivel de actividad).

“La ESG es causada por estar embarazada o tomando hormonas”.

Esto no se puede descartar del todo, pero dado que alrededor de una de cada cinco pacientes nunca
ha estado embarazada, es légico pensar que no es esta la Unica razén. Una de cada diez pacientes
nunca ha tomado hormonas (la pildora anticonceptiva, por ej.). Y hay hombres diagnosticados que
nunca han tomado la pildora ni han estado embarazados.

“No se debe beber alcohol ni cafeina con ESG”.

Con moderacidn, el alcohol y la cafeina van bien. Le aconsejamos equilibrar cualquier consumo de
alcohol o cafeina bebiendo mucha agua; la deshidratacién es un problema real con ESG y puede
producir complicaciones potencialmente mortales, como los tapones de moco. Por supuesto, si Ud.
toma otras medicinas o tiene otras afecciones que le exigen renunciar a estas sustancias, siga el
consejo de su médico. En cualquier caso, la hidratacién es fundamental.

“Una cirugia mayor (por ejemplo, reseccion o técnica Maddern) me curara la ESG”.

Por desgracia no es asi, no existe cura hasta el momento. En el mejor de los casos la cirugia mayor
puede hacer que remitan los sintomas quizas durante 10 afios o0 mas. Pero seguird viviendo con el
diagnodstico de estenosis subgldtica y cabe la posibilidad de que reaparezca. La probabilidad de lograr
un periodo mas prolongado sin recidiva esta directamente relacionada con la experiencia del centro
médico y el equipo que realiza la cirugia. Cuanta mas experiencia tengan mas tiempo su via aérea
estard libre de estenosis.

“No necesito hacerme andlisis de sangre para deteccion de ANCA, ANA (para deteccion de
enfermedades autoinmunes principalmente) por haber dado negativo en el pasado”.

Se recomienda hacer un seguimiento de estos factores durante el curso de su enfermedad. Se pueden
hacer con una periodicidad anual o cuando su médico lo crea necesario. Por ejemplo, se deben realizar
cuando Ud. note que la cicatriz vuelve a crecer o en torno al momento de una dilatacién. El resultado
puede cambiar incluso después de muchos afios.

“Los niveles de oxigeno seran bajos con la estenosis subgldtica”.

Aunque la dificultad para respirar podria indicar que el nivel de oxigeno es bajo, para la mayoria de
pacientes el oxigeno no es un problema. Nuestros cuerpos son asombrosos y se vuelven muy
eficientes en la extraccidn de la cantidad necesaria de oxigeno para sobrevivir, a pesar de la estrechez


https://www.nhs.uk/live-well/healthy-weight/bmi-calculator/
https://www.nhs.uk/live-well/healthy-weight/bmi-calculator/
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de las vias respiratorias. Si Ud. estd experimentando niveles bajos de oxigeno, puede haber otro
problema de salud que debe ser investigado.

¢Qué pruebas médicas deben hacerme?

Hay una serie de andlisis de sangre que deben hacerle de forma regular para investigar posibles causas
autoinmunitarias de su estenosis subglotica.

No existe una lista definitiva de pruebas, pero los siguientes analisis de sangre serian un buen punto
de partida para descartar las causas conocidas de estenosis en las vias respiratorias. Asegurese de
saber los que le han hecho o piensan hacerle.

* Velocidad de sedimentacidn globular: se utiliza para detectar y controlar la actividad de la
inflamaciéon, como ayuda al diagnédstico de causas subyacentes.

* Proteina C-reactiva (PCR): se utiliza para identificar la presencia de inflamacidn, determinar su
grado, y controlar la respuesta al tratamiento. Una forma mas sensible del test, la proteina C-
reactiva de alta sensibilidad (PCR-as en espafiol) se utiliza para evaluar el riesgo enfermedad
cardiaca.

* Factor reumatoide (FR): ayuda a diagnosticar la artritis reumatoide y el sindrome de Sjogren’s
(otro tipo de afeccidén reumatica)

* Anticuerpos antinucleares (ANA): sirve para identificar ciertos desdrdenes autoinmunes,
como el lupus sistémico eritematoso, la poliomiositis y varios mas.

* Enzima de conversion de la angiotensina (ECA): sirve para detectar la sarcoidosis.

* Deteccion de anticuerpos anticitoplasma de neutrofilos (ANCA): para detectar la vasculitis
relacionada con enfermedades autoinmunes, como la granulomatosis con poliangitis (antes
llamada granulomatosis de Wegener), la poliangitis microscépica, y la granulomatosis
eosinofilica con poliangitis (antes llamada sindrome Churg-Strauss)

También deben hacerle una biopsia de tejido, bajo anestesia, para comprobar si hay signos de
granulomas (pequefias areas de inflamacidn) o signos de infeccion (papilomatosis). Los granulomas se
forman cuando el sistema inmunitario intenta aislar las sustancias que percibe como extranas pero
gue no puede eliminar.

Se recomienda que se realicen analisis de forma regular a criterio de su médico.

Si su médico sospecha de la existencia de reflujo laringeo (dcido del estdmago que llega a la via
aérea), pidale que le hagan pruebas adicionales. Hay varias pruebas diagnodsticas disponibles, por
ejemplo: prueba del pH esofdgico (peachimetria esofagica), prueba de la impedancia esofégica,
manometria esofagica, prueba de la pepsina faringea, endoscopia esofagica, etc. Su médico digestivo
decidira cual o cuales son la mas adecuadas en su caso.

En el caso de que el resultado sea positivo, su médico le recomendara un tratamiento médico regular
o incluso la cirugia para controlar el problema. Ademas, le recomendard las revisiones que sean
necesarias.
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Consejos para ayudar a reducir la inflamacion, el moco y la tos

La tos es un hecho inevitable en la vida de las personas con estenosis subglética. Su via respiratoria
tiene tejido cicatricial en lugar de una mucosa sana. En torno a este tejido la mucosidad se queda
atascada, lo que significa que se hace densa y podria albergar infecciones bacterianas y formar un
tapon de moco (ver la siguiente seccidn).

La inflamacién también es frecuente en quienes padecemos esta enfermedad, y puede ser un
agravante.

Afortunadamente hay algunas cosas que usted puede hacer de inmediato y que le ayudardn con estos
dos problemas.

Dieta

FOODS THAT FIGHT
Lo que se come tiene un gran impacto en la respiracidn, con efectos tanto en la INFLAMMATION

-INFLAMMATION FOODS+ = »

inflamacién como en la mucosidad. Puede buscar consejos mas actualizados por

otras vias, pero en general es recomendable: ®@

* Unadietarica en frutas y vegetales, especialmente:

- Verduras de hoja (col, espinaca, berzas y repollo, berros, lechuga romana,

acelgas, rucula, endivias y escarola, etc.)
- Otras hortalizas, como calabaza, pimientos, zanahorias x - ‘;m — =
- -Fréjoles
- Frutos secos enteros
- Frutas: especialmente arandanos, granadas, naranjas, cerezas, fresas, manzanas y peras.
» Beber: té, café y vino tinto (con moderacién) y agua (tanta como desee).
* Cocinary alifiar ensaladas con aceite de oliva virgen extra

* Pescado graso: por ej. son ricos en grasas omega3 las sardinas, la caballa y el salmén
* Frutos secos: especialmente nueces
* Vinagre de manzana: una cucharada sopera en agua carbonatada (soda) todos los dias

Reducir

* La carne roja, carne procesada y visceras (rifidn, corazén, pulmodn, etc.) y los hidratos de
carbono refinados (harina blancay arroz blanco)

» Bebidas endulzadas (cualquier cosa con azucar especialmente). Atencidn, existen una variedad
de edulcorantes muy amplia que no son recomendables y frente a los que el azlcar es mas
sano. Sin embargo, estevia o eritritol pueden ser de gran utilidad por sus caracteristicas
aportando dulzor de origen natural y muy bajas o ninguna caloria.

* Productos lacteos y soja. Muchas personas de la asociacién (Living with Idiopathic Subglottic
Stenosis LWISE o Viviendo con estenosis idiopatica subglética en espafiol) perciben un cambio
inmediato cuando suprimen de su dieta la leche de vaca y los productos derivados como por
ej., nata, yogur, mantequilla, queso, y alimentos que contienen derivados de la leche como
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proteina de la leche -caseinay caseinatos-, lactosa o suero. La bebida de soja se suele presentar
como una alternativa a la leche de vaca, pero con frecuencia puede tener efectos similares
sobre la mucosidad. Otras bebidas de origen vegetal (leche de almendras, etc) no tienen
efectos conocidos sobre la mucosidad.

Otras soluciones

Nebulizador: con agua hervida fria o agua salina al 0,9%. Son suficientes 5 ml cada vez que lo
necesite. Hay investigaciones que confirman que 7 de cada 10 pacientes de ESG experimentan
una mejoria de los sintomas producidos por la mucosidad, y 6 de cada 10 mejoran en relacién
con la tos (K. Tanner, 2019).

Humidificador: en ambientes calefactados o con aire acondicionado.

Medicamentos de venta sin receta

Sin receta médica en la mayoria de los paises

Existen jarabes/ pastillas para la tos que se pueden comprar sin necesidad de receta. Consulte
a su médico y su farmacéutico siguiendo las indicaciones de su médico antes de utilizarlos.
Recuerde que puede haber otras causas de tos ademas de su problema de estenosis traqueal.
Recuerde que no puede cortar toda la tos porque necesita expulsar las secreciones. Ademas,
un aumento de la tos puede significar que su estenosis estd empeorando. Solo se pretende
disminuir la tos excesiva pero no eliminarla.

Bromhexina. Una medicacion que disgrega el moco para facilitar su eliminacion. En general,
esta medicacién no funciona sin beber agua. Puede ser util en situacion de mucosidad mas
espesa.

Antinflamatorio de baja dosis como lbuprofeno de 400mg puede ayudar en algunas
situaciones. Esta disponible en farmacia sin receta médica. Debe tomarse siempre con comida.
Atencién antes de tomar esta medicacién: debe estar seguro de no presentar alergia ni
intolerancias a este producto.

Con prescripcion médica

Prednisolona u otros esteroides orales
Corticoides inhalados por via nasal
Antihistaminicos que pueden ayudar en situaciones de alergias

Vacunaciones

Son muy recomendables tres vacunaciones para reducir la posibilidad de problemas respiratorios:

Vacuna contra la gripe. La gripe puede ser algo serio que de lugar a complicaciones como la
neumonia, miocarditis (inflamacién del corazén), problemas neuroldgicos y otras infecciones
bacterianas, todas ellas de alto riesgo para pacientes con estenosis de la via respiratoria.
Vacuna contra el neumococo. Ayuda a protegerle frente a una enfermedad neumocécica que
puede causar fiebre, neumonia, meningitis, septicemia (infeccion por salida masiva de
gérmenes a la sangre), infecciones de oido y otras infecciones de vias respiratorias.
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* Covid 19. Las complicaciones por Covid-19 aumentan si sus vias respiratorias son estrechas, o
tiene Ud. otras enfermedades como diabetes, cardiopatias u obesidad. Es recomendable que
se ponga esta vacuna para minimizar las posibilidades de desarrollar complicaciones graves.

Técnicas que ayudan a eliminar el moco

Tos profunda: comience con una inspiracion profunda. Retenga el aire en los pulmones durante 2-3
segundos. Use los musculos del estémago (el diafragma) para expulsar el aire con fuerza. Evite la tos
superficial o el aclararse solo la garganta. Una tos profunda es menos fatigosa y mas efectiva para
eliminar el moco. Carraspear o aclararse sélo la garganta no produce mejoria e irrita mucho las
cuerdas vocales. Si tiene dificultades puede ser interesante consultar con un fisioterapeuta
especialista en problemas respiratorios.

Toser resoplando (tos con resoplido): es una alternativa a la tos profunda si Ud. tiene dificultades
para eliminar el moco. Haga una inspiracion lenta y ligeramente mas profunda de lo normal. Utilice el
diafragma para hacer una serie de tres espiraciones rapidas con las cuerdas vocales abiertas, haciendo
el sonido “ha, ha, ha” como si estuviera humedeciendo los cristales de sus gafas o un espejo. A
continuacion, si siente que el moco se mueve, mantenga la respiracion diafragmatica e intente
expectorar con una tos profunda.
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¢Qué es un tapon de moco y como evitarlo?

La obstruccién por un tapén de moco es un incidente potencialmente mortal para las personas con
estenosis subglotica y debe tomarse muy en serio.

¢Qué es un tapén de moco?
Si nunca ha tenido la experiencia de un tapén de moco, el diagrama
adjunto puede explicarle lo que ocurre.

. , .y , , Fall | cord
La estenosis esta creando una obstruccion no natural en su via aérea. e

. . ., .. , True vocal cord
Incluso si Ud. ha pasado por una dilatacion, el revestimiento de las vias g
respiratorias no funciona como es debido en el lugar de la cicatriz. Las

Stenosis (scar tissue)

I N . T .
cicatrices dafian los delicados “pelillos” (los cilios) que ayudan a Mocus

eliminar la mucosidad. Esto puede originar que el moco se atasque, y
tendra que toser para moverloy, a poder ser, expectorarlo (o tragarlo).

Imagen: En el dibujo estan seialadas (de arriba abajo) las cuerdas vocales falsas, las cuerdas vocales
verdaderas, la estenosis con tejido cicatricial (en rojo) y el tapén de moco (en amarillo)

Sin embargo, hay veces en que este moco se vuelve mas dificil de expulsar. Puede ocurrir cuando Ud.
se deshidrata o enferma. Si tiene una infeccidn es posible que, en lugar de blanco o incoloro, el moco
expectorado sea amarillo, verde o naranja. Esto es sefial de que hay riesgo de que se le forme un tapdn
de moco. Si la infeccion es bacteriana, puede volverse muy espeso, pegajoso y duro, y expulsarlo con
la tos serd especialmente dificil.

Y si se hace mas grande, existe el riesgo de que bloquee (obstruya) su ya estrecha via respiratoria.
Cuando esto sucede, resulta aterrador. Lo normal es que su instinto de sobrevivencia se active y Ud.
pueda arreglarselas de alguna manera para expulsarlo.

En caso de tener un tapdn mucoso, Ud. no podra hablar ni contar a nadie lo que esta ocurriendo, asi
gue lo mejor es advertir a las personas de su entorno de que existe este riesgo.

¢Qué ocurre si no puedo mover y expulsar el tapon?

Si Ud. no logra expulsarlo, no podra respirar ni hablar y caera inconsciente. Si de alguna manera ha
conseguido alertar a alguien de lo que ocurre, esa persona debe inmediatamente llamar a urgencias
médicas. La rapidez es esencial en esta situacién, y de nuevo es importante que las personas de su
entorno estén preparadas para hacer esta llamada y saber qué deben decir al personal médico:

. Que Ud. no respira y esta inconsciente
. Que su via respiratoria esta bloqueada

En ese momento el nombre de su enfermedad no es lo mas importante, lo fundamental es que Ud.
consiga respirar. Asegurese de que las personas préximas conozcan el nimero de teléfono de los
servicios de emergencias, distinto segun los paises (en Espafia el 112). Es sorprendente cuanta gente
tiene un bloqueo mental para recordar este nimero justo cuando necesitan utilizarlo.
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Quienes estan con Ud. pueden intentar hacerle una compresion o empuje abdominal (conocida
también como la “maniobra de Heimlich”). Se trata de una técnica de primeros auxilios usada para
mover cuerpos extraifios atascados en las vias respiratorias. Con ella es posible que el tapon sea
expulsado, y se puede intentar mientras se espera a los servicios de emergencia.

También pueden intentar hacerle la reanimacién boca a boca, con la posibilidad de lograr empujar el
tapon hacia abajo permitiéndole respirar. Y lo pueden intentar también antes de que Ud. pierda el
conocimiento. Quien haga la reanimacion debera:
1.- Mantener a la persona afectada con la via respiratoria abierta (utilizando la maniobra de inclinar
hacia atras la cabeza y elevar el mentén), cerrarle la nariz pinzandola con una mano, y cubrir la
boca la de la victima con la suya, selldndola completamente.
2.- Hacer dos fuertes insuflaciones de rescate
3.- Si no hay pulso, realizar/continuar con las compresiones toracicas para restaurar la circulacion.

¢CAmo evitar que se forme un tapon?

Estar vigilantes es la clave de la prevencién. En cuanto note los primeros signos, debe actuar. Estos
signos pueden ser uno o mas de los siguientes:

. Toser mas de lo habitual

. Expectorar pequeios grumos de moco.

. Que el moco sea amarillo, verde o naranja.

. Que el flujo espiratorio maximo caiga mas del 40% de repente, cuando venia siendo estable.

Si Ud. nota cualquiera de estos signos, lo primero que debe hacer es utilizar su nebulizador con
solucion salina al menos dos veces al dia. Ahadir humedad a sus vias respiratorias le ayudara a
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expectorar el tapdn que estd creciendo antes de que se vuelva inmanejable. Es muy Gtil mantener una
buena hidratacién bebiendo el agua necesaria.

Ademds, si ha observado que su mucosidad es de color amarillo, verde o naranja, consulte con su
médico sobre la conveniencia de tomar antibioticos para resolver cualquier infeccién que pueda tener.

Y, por ultimo, siga controlando su respiracién con el medidor de flujo espiratorio maximo. Si este
permanece bajo a pesar de haber tomado medidas, contacte con su médico, y si continua siendo
motivo de preocupacién vaya a urgencias/emergencias de su hospital de referencia.

Un tapdn de moco es muy grave y hay pacientes de estenosis subglética que mueren por esta
causa.
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éDebo preocuparme por mis flemas/mucosidad?

No todas las flemas y mucosidades son preocupantes. Aqui tiene una guia para ayudarle a entender
cuando corre el riesgo de que se le forme un tapén de moco.

Incoloro: buenas noticias, es una mucosidad saludable. Mantenga una buena
hidratacion y utilice la nebulizacidn con solucidn salina siempre que sea necesario
(al menos una vez cada dos o tres dias y cuantas veces lo necesite). Bajo riesgo de
crear un tapén mucoso.

Blanco: un virus del tipo del resfriado comun. Aumente la hidratacion, evite la

cafeina y el alcohol, y utilice de forma regular el nebulizador (una vez al dia 0 mas

si lo necesita). No es facil que provoque una obstrucciéon; pero debe estar vigilante.

Si se espesa o expulsarlo se va haciendo dificil, aumente la frecuencia de

nebulizacidn. Alerte a sus familiares o personas cercanas por si hiciera falta algun
tipo de atencion.

Amarillo o verde: existe una infeccion bacteriana. La flema amarilla indica que las

células inmunitarias estan empezando a trabajar en el lugar de la infeccidn, u otro

tipo de problema inflamatorio. Los glébulos blancos de la sangre o leucocitos, son

las células del sistema inmunitario responsables de defendernos de estos

gérmenes. Mientras se enfrentan a la infeccidon, las flemas los incorporan vy
amarillean.

Si estas flemas estdn acompanadas de fiebre, acuda a su médico/a para un tratamiento de
antibidticos.

Aumente su hidratacion, evite la cafeina y el alcohol, y utilice el nebulizador de forma regular (una o
mas veces al dia, segln necesite). Puede haber un riesgo de obstruccién, por lo que ha de estar
vigilante para mantenerlas en movimiento con liquidos. Alerte a su familia. Al menor signo de
problema acuda a Urgencias.

Naranja o marrén: es sefial de inflamacidn y presencia de sangre en el esputo.
. Aumente su hidratacion y la frecuencia de las nebulizaciones con solucién salina.
: Debe acudir a urgencias si esputa abundante sangre roja brillante (viva), pero

pequenas manchas no son motivo de preocupacidon. Hay muchas razones para la

presencia de sangre en las flemas. Toser mucho, como sucede con la estenosis
subglética, puede hacer que a veces se rompan y sangren pequenos vasos sanguineos en los pulmones
y en las vias respiratorias. Otra razén es la inflamacién de la nariz que pueda sangrar. Entonces, es
posible que pase sangre al espacio posterior de la nariz (lo que se conoce como goteo postnasal), que
luego se tose y expectora. Puede representar un riesgo de obstruccion y por lo tanto hay que intentar
moverlo con liquidos. En esta situacién debe consultar siempre con su médico, debe alertar a su
familia y allegados. Utilice tanto la medicacién recomendada por su médico como las nebulizaciones
3 veces al dia o las que precise y el antinflamatorio. Manténgase muy bien hidratado.
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Textura: La mucosidad mas espesa o pegajosa es la de mayor riesgo para quien sufre estenosis de vias
respiratoria, porque aumenta la probabilidad de que se forme un tapdn de moco. Para reducir este
riesgo:

. Nebulizar solucidn salina: proporciona humedad directamente a sus vias respiratorias.
. Usar un humidificador: ayuda a humedecer el aire que respira.
Ambas opciones hacen mas facil toser y liberar la flema atrapada en sus vias respiratorias.

Algunas personas descubren que caminar suavemente les ayuda a expulsar el exceso de flemas.
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El botiquin esencial para una emergencia

La siguiente seccidn explica con detalle el equipo que le ayudard a diario, pero le recomendamos
también que tenga a mano un kit o botiquin de emergencia de forma que pueda actuar de inmediato
en caso de necesidad. Esto es fundamental si Ud. estd viajando y no tiene acceso a su equipo médico
habitual. Siempre es un desafio explicar esta enfermedad a alguien sin experiencia, asi que ser
autosuficiente es importante.

Con frecuencia la rapidez es lo esencial cuando se trata de mantenerse usted a salvo asegurando su
capacidad respiratoria, y no es deseable tener que esperar a una cita o que le devuelvan la llamada.

Medicinas que requieren prescripcion médica
Lo ideal seria que su botiquin en casa incluyera lo siguiente:

Antibidticos: antes de su utilizacion se recomienda contactar con su médico de referencia. Si esto
fuera lento, complejo o dificil, se recomienda que tenga en su casa una receta médica que pueda
utilizar de inmediato en su farmacia. Si se encuentra en una regién donde también el acceso a una
farmacia puede ser dificil, largo o complejo, cdmprelo y consérvelo en el frigorifico por si lo necesitara
en situacion de urgencia. Es importante frenar desde el principio la formacién de tapones de moco, y
disponer inmediatamente de antibidticos le ayudard a hacerlo. Su médico en una consulta de revision,
sin estrés, puede tener previsto cudl o cuales pueden ser los antibidticos mas recomendables. Hablelo
con él para tenerlo todo claro antes de que ocurra la emergencia.

Prednisolona: la inflamacion es habitual en nuestra enfermedad y puede provocar problemas
respiratorios sin previo aviso. Tener corticoides (o esteroides) a mano puede resolver la situacion en
muy poco tiempo. De nuevo, debe hablar con su médico en una consulta sin emergencia acerca de la
mejor opcion y las dosis y tiempo que debera tomarlo. Si ocurre la emergencia y empieza a tomar la
medicacién, hagaselo saber a su médico de referencia. Dependiendo de las dosis es posible que en
pocos dias pueda suspenderlo.

Dexametasona — Otro tipo de corticoide/esteroide: una alternativa a las pastillas de prednisolona
para hacer frente a la inflamacién.

Si estdn disponibles en su pais, insista en que sean pastillas de esteroides con cubierta entérica. Los
esteroides orales pueden agravar los sintomas de reflujo. Las pastillas con recubrimiento entérico
evitan su absorcion en el estémago (que es causa del reflujo o lo empeora) y, asi, contindan su transito
y se absorben en el intestino delgado. Si no estan disponibles en su pais, aseglrese de tomar un
medicamento para disminuir el grado de acidez estomacal. Medicamentos como Gaviscon© o
Almax©, pueden ser utiles. Hable con su médico sobre estos aspectos en una consulta de revisidn sin
estrés.

Pregunte a su médico por la toma de suplementos de Calcio y Vitamina D para ayudar a mantener sus
huesos saludables si tiene que tomar las pastillas de corticoides con frecuencia.
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Esteroides inhalados: un inhalador de esteroides puede depositar el principio activo directamente en
su estenosis, ayudando a reducir inflamaciones localizadas. Es recomendable que hable con su médico
y que éste tenga previsto el medicamento en caso de que usted lo necesite.

Recuerde que debe que hacer gargaras y enjuagarse la boca con agua después de cada inhalacién (por
lo general, una o dos veces cada dia) para prevenir la aparicion de una infeccion por hongos en la boca
(candidiasis oral).

Si cree que necesita tomarlo, informe siempre a su médico que va a empezar a usarlo. Segun su
situacién puede necesitar asociar corticoides por via oral también. Uselo siguiendo estrictamente las
instrucciones de su médico. Recuerde que los efectos generales de los esteroides inhalados son algo
inferiores a cuando los toma por boca, pero también existen. Por eso debe informar siempre a su
médico de que los ha empezado a usar.

Antihistaminicos que no producen somnolencia: es muy conveniente tenerlos a mano para detener
reacciones alérgicas leves -como estornudar y toser- en respuesta a un alérgeno. Todo lo que ayude a
detener la produccidon de mas moco y la irritacién de sus vias respiratorias es algo bueno.

Broncodilatadores. Si usted ademas de la estenosis traqueal tiene EPOC, puede que ya los esté usando
o que en alguin momento le puedan ser de utilidad. Entre los diversos broncodilatadores
(medicamentos que producen una apertura de las vias respiratorias inferiores que estan en el pulmon)
el que puede ser de utilidad en momentos de mayor dificultad respiratoria es el Salbutamol (principio
activo). De nuevo, debe hablar con su médico sobre la necesidad de tener esta medicacion a mano en
consultas de revision sin estrés.

Informe de su médico de referencia para emergencias

Si estd de viaje o no vive cerca de su equipo médico, es recomendable que pida a su médico de
referencia un informe que resuma su problema, su situacién y el tratamiento que estd tomando para
que lo pueda tener a mano si un dia necesita presentarse en el hospital por problemas respiratorios.
Lo ideal es que esté escrita en papel con membrete de quien la firma (si tiene copia informatizada
también es valido). Se recomienda que lo lleve en su cartera con su documentacién habitual. Puede
contener un mensaje igual o similar a éste:

A la atencion del equipo médico de atencion urgente:

Esta/e paciente padece una estenosis recurrente de las vias respiratorias que puede producirle
dificultad para respirar o estridor.

Es mds probable que tenga una obstruccion por moco, especialmente en presencia de una
infeccion respiratoria. Por favor, evite una traqueostomia a menos que sea para salvar su vida,
y consulte con su especialista en vias respiratorias, cuyos datos figuran a continuacion:

Dr. Nombre y Apellidos
Hospital de Referencia

Teléfono/s de contacto
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Dado el pequefio digmetro de su via aérea, puede ser muy dificil intubar al/la paciente, o
incluso imposible. Los intentos de intubacion sin visualizar directamente la subglotis, pueden
causar una mayor inflamacion por traumatismo y empeorar la situacion.

En primer lugar, utilice un tratamiento preventivo hasta que se pueda ver la subglotis o la
paciente pueda ser llevada a quiréfano para mejorar su via respiratoria y que puede ser:

.- Inyeccion de esteroides: por via intravenosa o intramuscular (Dexametasona 20mg
intravenosa, o producto equivalente)

.- Soporte ventilatorio no invasivo: utilizando presion positiva no invasiva, tipos CPAP o BiPAP.

.- Consultar con la UCI

Si no puede obtener este informe de su médico de referencia, simplemente rellene usted una carta
utilizando el texto que le hemos puesto y con sus datos especificos. Esta carta le ayudara en

situaciones de emergencia.
Ojald no necesite nunca utilizar esta carta, pero es mejor tenerla a mano. Puede salvar sus vias

respiratorias de un dafio grave.
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¢Qué equipamiento puede ayudarme?

1.- Nebulizador
Le recomendamos vivamente que invierta en un nebulizador. Es de gran ayuda en nuestra

enfermedad. Un nebulizador es una maquina que, basicamente, convierte liquido en una nube de
vapor que se inhala a través de una mascarilla. En general Ud. solo necesitara poner en su nebulizador
una solucidn salina al 0,9% que puede comprar en la farmacia o agua potable del grifo hervida y
enfriada (es decir, no recaliente el agua; vacie el recipiente, hierva agua nueva y déjela enfriar).

Es posible que se encuentre con nebulizadores cuando esté en el hospital. La mascarilla especial para
las nebulizaciones que se tendra que colocar en la cara para respirar, suele estar conectada a una
toma de oxigeno de alta presidn de la pared. Cuando esté activo notard que es un sistema ruidoso: se
produce un gorgoteo cuando el oxigeno sale a presién y nebuliza el liquido del recipiente. Cuando el
recipiente especifico se vacie disminuira la intensidad del sonido. Es el momento de avisar para
retirarlo.

¢Como utilizarlo?

Cada modelo tiene sus propias instrucciones de uso, pero en general debe llenar el depdsito con
aproximadamente 10 ml de solucion salina o agua hervida fria, conectar el dispositivo, fijar la
mascarilla a la nariz y boca, y ponerlo en marcha. Si Ud. no necesita tener las manos libres, algunos
modelos vienen con una boquilla alternativa que le permite respirar directamente. Respire de forma
normal, haciendo de vez en cuando inhalaciones profundas para asegurar que el liquido nebulizado
llegue a su traquea.

éCon qué debo usarlo?

Para el uso diario se recomienda la solucidn salina al 0,9%. Es una mezcla de agua estéril con sal. El
0,9% significa que contiene 0,9 gramos de sal por cada 100 ml de solucidn, similar a la cantidad de sal
gue se encuentra en las ldgrimas y en la sangre. Se la conoce también como “solucién salina isoténica”.
Dependiendo de déonde sea usted, puede que pueda comprarla en la farmacia sin receta o no. Pero
también es muy sencilla de hacer.

Receta para la solucion salina normal:

Ingredientes: 2 tazas de agua del grifo, 1 cucharita de té con sal sin yodo o sal fina o sal de
Kosher.

Preparacion: llevar el agua de las dos tazas a ebullicion y que hierva tapada durante 15
minutos, para que se esterilice. Enfriar a temperatura ambiente. Mezclar la sal hasta que se
disuelva. Utilizar con la frecuencia que sea necesaria. Puede mantenerse en frigorifico 24
horas.

Si Ud. tiene una mucosidad mas dificil de eliminar, puede probar con solucidn salina hipertdnica al 3%.
Al ser mas salada le provocard una tos mas fuerte, pero llevara mas liquido a su estenosis y hara que
el moco denso y pegajoso sea mas facil de mover. Se hace con la misma receta de la solucién salina
normal pero poniendo, en lugar de una cucharadita de sal, dos o tres.
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Si estd en el hospital, es probable que le afnadan alguna medicacidn al simple suero fisiolégico cuando
haga las nebulizaciones. Esto incluye una medicacidn maloliente que se usa para disgregar los tapones
de moco.

éPor qué es util usar un nebulizador?

Ayuda a introducir liquido directamente en la traquea, calmando las vias respiratorias, ayudando a
movilizar cualquier mucosidad que haya y disgregando cualquier cimulo de moco espeso capaz de
producir un tapdn. Es habitual que le haga toser, eso es bueno. Si Ud. tose es porque algo necesita ser
expulsado, itenga pafiuelos a mano!

Toda insistencia en la importancia de nebulizarse cada vez que lo necesite, sera poca. La nebulizacion
puede ayudarle a evitar una situacién de riesgo de muerte. Hay pacientes que han muerto por no
poder eliminar un tapén de moco.

¢Qué tipos de nebulizadores existen?

Hay muchos en el mercado, pero recomendamos especialmente un nebulizador silencioso, porque es
mas probable que Ud. lo use, y los dos recomendados a continuacidén son ademas portatiles y puede
usarlos mientras ve la TV o viaja como pasajera/o en un coche o avidn, sin molestar a nadie. Consulte
y decida dentro de sus posibilidades. Nos referimos a las marcas Omron (Omron MicroAir©) y Phillips
(Phillips InnoSpire©).

2.- Humidificador

Un humidificador es un aparato que se llena de agua, se enciende y devuelve humedad al ambiente.
Es util sobre todo en un lugar con calefaccidn o aire acondicionado, donde el aire esta especialmente
seco.

¢COmo se usa?

Cada modelo tiene sus propias instrucciones de uso, pero en general consiste en llenar un depdsito
con agua y dar a “encendido”. Déjelo en cualquier lugar de la habitacién en la que esté trabajando o
durmiendo.

éPor qué es atil?

Al humedecer el aire que respira, menos seca estard su traquea y mas flexible. No es tan efectivo
como un nebulizador, pero es una forma menos invasiva de facilitar la respiracion.

é¢Qué tipos de humidificadores existen?

Hay muchos en el mercado y deberia poder encontrarlos facilmente tanto en tiendas como en compra
por internet. Si estan en buenas condiciones son igual de validas las nuevas como las de segunda
mano.

3.- Pulsera de alerta médica

Existen varias casas comerciales y sistemas de organizaciones publicas y privadas que ofrecen la
posibilidad de llevar un dispositivo de alerta médica para un caso de emergencia. Existen botones,
colgantes, tarjetas de identificacién y pulseras de identificacidn y alarma. Algunos dispositivos pueden
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reproducir en formato de voz la informacién guardada sobre su salud y datos personales, es decir,
hablaran por Ud. en el caso de que usted no pueda hacerlo. Otros, se conectan a través de un cédigo
QR a unrepositorio de informacidn digital. Recuerde que es importante que en lainformacion a grabar
en estos aparatos anada el teléfono de emergencia que le hayan proporcionado para cuando tenga
problemas y la persona de contacto y el nombre de su médico de referencia.

Algunas personas se han planteado hacerse un tatuaje como alternativa a las pulseras u otros
dispositivos de identificacion médica o alerta, pero sepa que esto no es recomendable porque, al no
ser habitual, es probable que pasen desapercibidos en una emergencia.

Existe un registro mundial para pacientes con problemas en la via aérea (como es usted) a quien puede
ser dificil intubar. Este registro es mundial con base en USA y poco conocido fuera de las fronteras del
mundo anglosajon. Si lo desea, registrese ahi por si pudiera ser de utilidad en algin momento. Es
gratis.

http://www.medicalert.org/everybody/difficult-airwayintubation-registry/for-

patient/FAQ

De momento, no parece existir ningun registro similar en paises hispano hablantes. Esté atento por si

pudiera surgir en algin momento.

La fundacién “MedicAlert”, a donde le envia el enlace, corresponde a una fundacion sin animo de
lucro centrada en ayudar a identificar pacientes de varias enfermedades y ayudarles a que, en caso
de necesidad, se conozcan sus antecedentes médicos y tratamientos mediante diversos dispositivos,
conexiones o tarjetas de informacién. Esto hace que el tratamiento sea mas rapido y efectivo sobre
todo cuando tiene que acceder a asistencia médica fuera de su entorno habitual. Llevar un dispositivo
de informacién reduce los errores de tratamiento que pueden resultar de no tener el historial médico
de la/del paciente durante una emergencia o en la admisién hospitalaria.

Las palabras de identificacion en su caso pueden ser: estenosis subglética, via respiratoria muy
estrecha, intubacion dificil - usar tubo pediatrico.

4.- Usuarias/os de teléfono iPhone: Identificacion Médica

< % Medical ID

Una de las funciones menos conocidas del sistema operativo movil de Applees {f

la una “Identificacion Médica” digital, que puede dar informaciéon importante
sobre su salud en el caso de una emergencia.

Como configurar su Identificacion Médica

* Abra la aplicacién SALUD <signo corazoncito> y toque la pestaia
Resumen.

* Pulse en su foto de perfil en la esquina superior derecha.

* Bajo Detalles Médicos, pulse en Identificacion Médica

* Pulse en Editar en la esquina superior derecha
* Introduzca la informacion de su salud, fecha de nacimiento, alergias y grupo sanguineo. Estos

son los apartados que aparecen:
o Nombre, fecha de nacimiento y edad


http://www.medicalert.org/everybody/difficult-airwayintubation-registry/for-patient/FAQ
http://www.medicalert.org/everybody/difficult-airwayintubation-registry/for-patient/FAQ
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o Foto
Enfermedades: describir aqui la estenosis subglética (via respiratoria muy estrecha, intubacion
dificil)

o Alergias y reacciones

o Medicaciones: introducir la medicacidn con dosis y via de administracion

o Grupo sanguineo, peso, altura

o “Afadir una seccion de ‘Notas’ con los datos de su médico de cabecera o su cirujano de vias

respiratorias y cualquier otro contacto médico importante. Afada siempre uno o varios
contactos de emergencia. Dato de su familiar o persona de confianza mas préxima.
Pulse <<Listo/Hecho/OK>>.
Para que su ldentificacion Médica esté disponible desde la pantalla de bloqueo de su iPhone,
active Mostrar en Bloqueo. En una emergencia, esto proporciona informacién a las personas
dispuestas a prestarle ayuda.

En la eventualidad de un viaje a USA, si tiene una incidencia médica, puede usar su teléfono
movil Apple para compartir los datos de la identificacion médica con los servicios de
emergencia. Recuerde traducir el contenido al inglés para mayor claridad y velocidad de
atencion.

Para compartir <su Identificacion Médica> con el servicio de emergencias, active Compartir
Durante Llamada de Emergencia. Cuando haga una llamada o envie un mensaje de texto a los
servicios de emergencia desde su iPhone o Apple Watch, su Identificacion Médica se compartird
automdticamente con los servicios de emergencia. Para mds informacion revise este servicio en
su teléfono.
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¢Qué es un medidor de flujo espiratorio maximo?

Un medidor de flujo espiratorio maximo (FEM) es un aparato portatil y manual que mide la cantidad
de aire que expulsan sus pulmones. No mejorara su respiracion, pero puede a ayudarle a saber si
permanece estable o empeora sin necesidad de consulta médica para una endoscopia.

Mide su capacidad para expulsar el aire de los pulmones con un solo soplido rapido y fuerte a través
de una boquilla (es decir, la fuerza del flujo de aire a través de los bronquios y, por tanto, el grado de
cualquier obstruccidon que encuentra a su paso). Le da una cifra (una lectura numérica) en una escala;
la cifra de flujo maximo es mas alta cuando las vias respiratorias estan abiertas, y mas baja cuando se
han estrechado.

Usar el medidor de flujo maximo cada dia, aproximadamente a la misma hora, le ayudara a medir la
tendencia de su respiracién y a detectar cualquier estrechamiento de las vias respiratorias antes de
percibir cualquier sintoma. Ello le permite consultar con su médica/o antes de que los sintomas
empeoren, para programar inyecciones u otras intervenciones que frenen el empeoramiento.

é¢Como usar el medidor?

Haga una inspiracion profunda y luego expulse el aire con fuerza en la boquilla del medidor,
asegurandose de que el pequeno marcador blanco empiece en cero en su primer soplido. Para su
segundo soplido, deje el marcador blanco donde haya quedado con el primer soplido. Tal vez Ud.
pueda hacerlo avanzar un poco mas. Inténtelo una tercera vez y, después de este tercer soplido,
registre la cifra que marca en una aplicacion o en una hoja de calculo.

Registre la cifra mas alta de las tres lecturas. No reinicie el indicador entre lectura y lectura.

éCon qué frecuencia debo utilizarlo?

A poder ser una vez al dia, pero al menos semanalmente si le resulta dificil acordarse todos
los dias.

¢Es importante hacerlo a la misma hora?

Inténtelo, por ejemplo, cuando se despierte por la mafiana o cuando se lava los dientes. Si

integra el uso del medidor de flujo maximo con alguno de sus hdbitos cotidianos es mas
facil que lo use regularmente.

Mis cifras son mas bajas o diferentes a las de otras personas. ¢Es esto un problema?

Los datos que Ud. registra son individuales. Puede haber diferencias de una persona a otra en funcién
de su edad, estatura, otros problemas de salud y la localizacién de su estenosis. Los hombres,
independientemente de su edad y estatura, suelen tener un pico de flujo mas elevado que las mujeres.
No es conveniente comparar los resultados con los de su hermano, amigo o esposo. Tampoco
comparta con ellos el aparato. No es un juguete y pueden contagiarse enfermedades.

El pico de flujo o flujo espiratorio maximo (FEM) esperable disminuye al aumentar la edad. También
estd influido por otros factores, incluidas otras dolencias que también pueden afectar a la respiracion
(como cardiopatias o afecciones pulmonares), y el estado fisico general. Por ejemplo, las personas que
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mantienen un buen estado fisico y viven en lugares de elevada altitud pueden lograr un pico de flujo
mucho mads alto que el esperado, mientras que quienes tienen problemas afadidos de salud es
esperable que alcancen un nivel mas bajo. Es probable que este sea su caso si Ud. tiene problemas de
inflamacion y/o mucosidad.

Mis cifras estan descendiendo. ¢Qué significa?

Si eso ocurre durante poco tiempo, no se preocupe, pero si se mantiene este descenso puede ser
sefal de que su via respiratoria empieza a cerrarse, o de que Ud. tiene un tapdn mucoso o inflamacion.
éDénde debo registrar los datos de flujo maximo?

Puede registrar los resultados de flujo espiratorio maximo usando aplicaciones especificamente
disefiadas para ello, como la proporcionada por AsthmaMD ( www.asthmamd.org/) o simplemente

seguir un registro en una hoja en casa. La aplicacién no sélo recoge la informacidn, sino que la organiza
para que usted vea su evolucion.

La aplicacién AsthmaMD presenta tres zonas de color verde, dmbar y rojo en

funcién de su edad y altura para crear una linea que le indica la salud de su m
via respiratoria. Si su linea se aproxima a la zona roja es muy probable que
Ud. necesite una cirugia de dilatacion.

7 g . . . "\
Ud. debe contactar con su médico o cirujano de referencia antes de ([

alcanzar este nivel para programar su préoxima intervencion.

Quienes utilizan iPhone también encontraran una funcién de seguimiento en la aplicacion Salud que
viene con el teléfono.

Imagen: El grafico muestra una bajada constante de flujo después de un rapido aumento (tras una
dilatacién quirurgica), por ejemplo.
Acaban de hacerme una dilatacion u otra terapia clinica, édebo usar el medidor de flujo maximo

todos los dias?

Vuelva a usarlo cuando sienta que le es cdmodo hacerlo. Es importante para darse cuenta de hasta
gué punto se encuentra bien después de una dilatacién o de la administracion de esteroides (cuando
Ud. esta respirando bien), ya que eso le ayudarda a aprender mds sobre la salud de sus vias
respiratorias.

éDonde puedo conseguir un medidor de flujo maximo?
Estan disponibles en farmacias, ortopedias y, por su puesto, por internet.

éCuales son los beneficios de registrar mis datos de flujo espiratorio maximo?

Le permitird conocer la diferente capacidad de sus vias respiratorias segun esté respirando bien o
menos bien y también le sirve para controlar la rapidez con la que empeora después de una dilatacion
o0 mejora con las inyecciones de esteroides.


http://www.asthmamd.org/
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Puede tomar parte activa en la programacion de citas para procedimientos (p.ej. una revision,
inyecciones de esteroides o una cirugia de dilatacién) al proporcionar evidencia de un deterioro
continuo de su salud respiratoria.

Toda evidencia es esencial para ayudar a su especialista a tomar decisiones respecto a los posibles
pasos que dar en su tratamiento.

El personal médico agradece que sus pacientes muestren datos sobre la salud de su via respiratoria
mediante un diagrama de flujo mdximo, y se han publicado recientemente muchos articulos médicos

gue respaldan esto.
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Resumen: ¢{Qué intervenciones estan disponibles?

Las paginas siguientes describen con mas detalles los distintos tratamientos quirurgicos. No obstante,
incluimos aqui un resumen de los tratamientos quirdrgicos, médicos y acciones complementarias y
coadyuvantes en las que puede consistir su tratamiento:

\Procedimientos quirt’xrgicos\

ENDOSCOPIA (se utiliza un tubo flexible, insertado por la nariz o la boca)

o Dilatacidn traqueal endoscépica (con o sin cortes con argén o laser, con o sin uso de corticoides topicos o
inyectados, con o sin uso de Mitomicina-C).

o Reseccion endoscdpica con laser junto con otros tratamientos médicos (por ejemplo, antibidticos,
corticoides inhalados, medicacién anti-reflujo)

o Reconstruccidn traqueal endoscopica (técnica de Maddern)

CIRUGIA ABIERTA EN LA PARTE ANTERIOR DEL CUELLO
Reseccidn cricotraqueal
Laringotraqueoplastia:
- Traqueoplastia de cartilago
- Traqueoplastia deslizante
o Traqueostomia (rara porque siempre se intenta evitar)

|Tratamiento médico|

1. ANTIBIOTICOS para combatir las bacterias que pueden estar causando inflamacién. Debe ser escogido
siguiendo los datos de cultivos de gérmenes previos. Se pueden usar, segun el criterio de su médico, por
ejemplo
Trimetoprim-Sulfametoxazol, una sulfamida
Azitromicina
Eritromicina, si se tiene alergia a las sulfamidas

CORTICOSTEROIDES para inhibir la formacién de fibroblastos y reducir la inflamacion
Pastillas orales (por ej. Prednisolona o prednisona)
Inhalacion (por ej. budesonida (Pulmicort))

0O 0 o0 N

Inyectados en la estenosis directamente en las dilataciones realizadas (por ej. Triamcinolona)

3. INHIBIDORES DE LA BOMBA DE PROTONES (IBP) para reducir el reflujo acido géstrico si este es un problema
para usted. Sin embargo, recuerde que no es recomendable tomar inhibidores de la bomba de protones
durante mas de seis meses. Hable Ud. con su médica/o en el caso de que los haya tomado durante mas
tiempo. Las investigaciones muestran que el uso prolongado de estos medicamentos disminuye la absorciéon
intestinal del calcio, lo que provoca un balance negativo de calcio, un aumento de la osteoporosis, el
desarrollo de hiperparatiroidismo secundario, mayor pérdida de masa ésea e incremento de la posibilidad
de fracturas.

Si no tiene un reflujo susceptible de tratamiento quirudrgico, es bueno que alterne el tratamiento entre IBP y otras
sustancias como el alginato sédico liquido para descansar de los IBP.
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4. INMUNOTERAPIA para inhibir la respuesta del sistema inmune
Su médica/o puede proponerle una medicacién inmunosupresora si Ud. tiene inflamacidn en las vias respiratorias
y/o estenosis de rapida recurrencia (cada seis meses o mas frecuente), incluso no habiendo dado positivo en la
prueba de vasculitis. Esta terapia puede incluir uno o mas de los siguientes medicamentos:
Rituximab
Micofenolato mofetilo
Metotrexato
Azatioprina

O O O O

Ciclofosfamida

’Terapias complementarias\
1.-HIDRATACION para mantener el moco ligero y deslizante (no espeso y pegajoso) y las cuerdas vocales

himedas.

o Hidratacion interna:
- Beber mucha agua
- Reducir el consumo de cafeina y alcohol

o Hidratacidn externa:
- Inhalacién de vapor
- Nebulizacién con solucién de cloruro sédico
- Humidificacién de la habitacién con vapor
- lavado oirrigacion nasal
- Espray nasal

2.-TERAPIA MUCOLITICA para ayudar a expulsar el moco
Medicamentos mucoliticos:

o Utilice jarabes/ pastillas para la tos con un componente expectorante. Consulte a su médico y su
farmacéutico siguiendo las indicaciones de su médico antes de utilizarlos. Recuerde que puede
haber otras causas de tos ademas de su problema de estenosis traqueal. Recuerde que no puede
cortar toda la tos porque necesita expulsar las secreciones. Ademas, un aumento de la tos puede
significar que su estenosis estda empeorando. Solo se pretende disminuir la tos excesiva pero no
eliminarla

o Pastillas para la garganta con glicerina, pectina o corteza de olmo rojo (no mentol ni eucalipto)

o Aminodcidos (N-acetilcisteina) que se venden en pastillas, polvo para diluir o jarabe

Técnica o dispositivo para limpieza de la via respiratoria:
o Toser con resoplido.
o Valvula vibratoria, por ej. El dispositvo Acapella. Si quiere usarlo, debe aprender a usarlo
correctamente contactando con un fisioterapeuta respiratorio.

3. CAMBIOS EN EL ESTILO DE VIDA
. Cambios en la dieta, dieta antiinflamatoria, dieta antirreflujo
. Pérdida de peso: es recomendable estar en un IMC entre 22 y 29
. Vitaminas, infusiones con plantas adecuadas



. Probidticos
. Enzimas (por ej. la bromelina)

Nota:

Esta informacion ha sido recopilada a partir de articulos de revistas, recomendaciones de profesionales de la medicina y
comunicaciones personales. Presenta opciones de pruebas, terapias o controles que las personas con estenosis subgldtica
pueden estar siguiendo. No tiene la intencidn de respaldar o rechazar ninguna de las opciones.
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¢Qué es una cirugia de dilatacion?

Una vez que le hayan diagnosticado ESG es muy probable que su cirujano le programe una operacién de
dilatacion (una operacién destinada a abrir el estrechamiento). Aunque esto le abrume al principio
porgue, quizds, sea su primera visita a un quiréfano, esperamos poder transmitirle tranquilidad.

He oido hablar de distintos tipos de dilatacién. ¢En qué se diferencian?

Técnica: Dilatacién con laser (laser y/o gas argdn y manipulaciéon manual de la cicatriz)

Pros. Es una forma precisa de dilatacion, sobre todo si la realizan manos expertas, que permite abrir con
mucho cuidado el tejido cicatricial sin dafiar el tejido de alrededor de la via aérea que estd normal.
Contras. En manos menos experimentadas existe cierto riesgo de que el laser dafie el tejido sano y haga
gue se extienda el tejido cicatricial.

Técnica: Dilatacion con balén (a veces haciendo primero unos cortes con una pequefia cuchilla o con el

laser o con el argdn)

Pros. No es probable que provoque daios en el tejido sano ni que incremente el tejido cicatricial
Contras. Es menos precisa que la dilatacion con laser o con argdn ya que utiliza el baldn para desgarrar
y abrir el tejido cicatricial. Si se hacen cortes previos el balén puede abrir el tejido cicatricial de manera
mas controlada.

Técnica: Dilatacion por ablacién en frio o crioablacidn. Se hace a temperaturas relativamente bajas de -

60 a -65 2 C. Se usa una sonda conectada a un generador que tiene la punta congelada.

Pros. Tiene como objetivo reducir el dafo al tejido en torno a la estenosis y el dolor tras la operacién; y
evita la colonizacién por particulas virales durante el proceso.

Contras. Incluso realizada por manos expertas puede ser un desafio el control del drea exacta que debe
ser tratada. Hallazgos médicos puntuales indican que existe un riesgo de que esta técnica provoque el
desplazamiento del tejido cicatricial hacia las cuerdas vocales, razén por la que no es recomendable.

Técnica: Crioterapia con manipulaciéon con balén de la estenosis. Se trata primero la estenosis con la

sonda de frio y luego se usa el balén para abrir mas la luz de la estenosis.

Pros. Las investigaciones son limitadas y apuntan a que puede ser eficaz en algunos pacientes.

Contras. No se utiliza en los grandes centros. La principal preocupacion es la dificultad para dirigir la
crioterapia solo al tejido cicatricial, con el riesgo de dafiar el tejido circundante sano y provocar nuevas
cicatrices. Esto puede hacer que el tejido cicatricial se desplace hacia arriba y llegue a afectar a las cuerdas
vocales provocando la pérdida permanente de la voz.

Técnica: Broncoscopio rigido (utiliza un conjunto de tubos de acero ordenados de menor a mayor

calibre, para ampliar la luz de la traquea) sin baldn.

Pros. Especialistas con amplia experiencia prefieren esta técnica a la que utiliza el Iaser o el balén y creen
gue obtiene mejores resultados. Los resultados son siempre mejores cuando asociamos cortes o
reseccion con gas argoén o laser de forma precisa sobre la zona estendtica.
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Contras. Con esta técnica la vista de la zona afectada es pobre, por lo que el procedimiento resulta menos
preciso. Conlleva un alto riesgo de danar de forma permanente las cuerdas vocales y la voz. Tiene un
numero recomendado de procedimientos pues puede producir una sinequia (pegadura) de la parte
posterior de las cuerdas vocales y limitar la voz. Si es necesaria, es una buena técnica y siempre puede
utilizarse.

Técnica: Escisién en cuiia con ldser CO2 y/o con gas argdn (también llamada “reseccion en cufia”)

Pros. Se cortan cufias de tejido cicatricial con un laser. El paciente tomard medicacién después de la
cirugia para maximizar las posibilidades de éxito.

Contras. Esta técnica (y el protocolo de medicacidn asociado) tiene una alta tasa de éxito en mantener la
via respiratoria abierta al mismo tiempo que minimiza el riesgo para las cuerdas vocales. En general,
precisa de infiltracion con corticosteroides, Mitomicina-C o inmunosupresores para un resultado
definitivo.

Técnica: Coagulacién con plasma de Argdn (CPA). Es una electrocirugia que utiliza la endoscopia flexible

y/o la broncoscopia rigida para tratar la estenosis traqueal y bronquial. En la CPA se utilizan descargas de
gas para inducir terapia térmica con pequenos pernos eléctricos sobre el tejido blando, sin contacto, es
decir, sin cortes. Esto permite a quien la hace destruir con mucho cuidado el tejido cicatricial.

Pros. El sangrado que produce la eliminacion de la estenosis es minimo. Es la opcién menos invasiva.
Puede ser la mejor para retirar el tejido cicatricial mas resistente.

Contras. Algunos cirujanos prefieren realizar una serie de CPA (tres o cuatro veces cada pocas semanas)
para alcanzar el mejor resultado. Si esto es o0 no mas efectivo que una Unica intervencion esta sin
confirmar.

Utilice esta informacidn para plantear preguntas antes de someterse a la cirugia. Asegurese de saber por
anticipado qué operacidn van a hacerle. Si Ud. ha tenido una dilatacidn de las consideradas de “mayor
riesgo” en el pasado, no se asuste, ello no significa que su tejido cicatricial vaya a avanzar hacia las cuerdas
vocales, pero tal vez quiera asegurarse de tener una cirugia menos arriesgada en el futuro.

¢Cudnto dura la operacion de dilatacion?

Normalmente una hora de cirugia en total. Puede requerir mds tiempo si se han realizado cortes en la
zona con un “cuchillo de hoz” o laser. Y, ademds, se pueden administrar esteroides o mitomicina —C o
inmunosupresores.

¢Como respiraré mientras me hacen la dilatacion?

Existen diversos tipos de ventilacion adecuados al tipo de procedimiento que se realice, sobre todo
dependiendo de la forma en la que se realice el procedimiento.

Si se le realiza el procedimiento mediante un broncoscopio flexible en la sala de neumologia
intervencionista, usted estard respirando por si mismo. En algun caso, se puede utilizar oxigeno
suplementario de forma externa a través de su boca mediante mascarillas de alto flujo.
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Si el procedimiento se realiza mediante laringoscopia o broncoscopia rigida, usted estara sedado y
relajado y respirara conectado a una maquina que proporcionard oxigeno y que manejara un anestesista.
Una técnica de ventilacion bastante utilizada es la Ventilacion Jet (a chorro) que permite meter oxigeno
a alta presidn con un tubito muy fino que no quita espacio al cirujano para trabajar. Esta técnica tiene
algunos problemas en estenosis muy estrechas y puede producir lesiones en la mucosa sana si se usa
mucho rato. Existen otras alternativas de ventilacidn. Su anestesista decidira la mas adecuada a su caso.

éQué es la mitomicina -C?

Si lo busca en internet puede resultarle desalentador, al descubrir que es un medicamento usado en el
tratamiento de cancer (quimioterapia). Eso no significa que Ud. tenga cancer o que esté recibiendo
guimioterapia. A veces se aplica a sus cicatrices al final de la dilatacion con la esperanza de que inhibird
un nuevo crecimiento de células cicatriciales. Hay poca evidencia de que sea eficaz, pero la mayoria de
los pacientes no experimentan ningun efecto secundario adverso (quizds pueda Ud. notar un sabor
amargo al toser una vez que despierte de la anestesia). Algunas personas comprueban que el tiempo
entre dilataciones se alarga cuando se les aplica mitomicina -C. Su uso parece estar disminuyendo entre
cirujanos con mas experiencia en favor de la utilizacion de inmunosupresores de reciente aparicién como
el Rituximab.

Mi médico/a me hablé de ponerme inyecciones de esteroides en la misma intervencion de dilatacion,
équeé significa esto?

Las inyecciones de esteroides en el sitio de las cicatrices, una vez completada la dilatacién, se esta
convirtiendo en una practica cada vez mas extendida. Se utilizan dosis similares a las que se inyectan en
una consulta médica ambulatoria (consulte la seccidon sobre inyecciones de esteroides en la consulta
médica) pero se administran mientras estd bajo anestesia general. Es posible que experimente efectos
secundarios leves (como enrojecimiento y/o insomnio) durante las 24 horas siguientes a la cirugia.

éCuanto tiempo estaré en el hospital?

La mayoria de las personas sélo permanecen en el hospital el mismo dia de la operacién, aunque algunas
se quedan por la noche como precaucidn por una posible inflamacién de las vias respiratorias,
particularmente en el caso de las personas que no viven cerca del hospital.

¢Como me sentiré después?

Tendrd dolor de garganta y sentird somnolencia debido a la anestesia, pero en general deberia sentirse
bien; lo normal es que note la mejoria de inmediato aunque en algunos casos necesite de dos a tres dias
para estar mejor.

Algunas personas pueden tener la voz ronca durante unos cuantos dias después de la operacidn, pero se
ird normalizando a medida que disminuyan los hematomas y la inflamacidn.
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Puede sentir rigidez y dolor en el cuello y la espalda por la posicién en la que estuvo colocado durante la
cirugia. Cuanto mas larga sea la cirugia, mas facil sera que tenga dolor. También pueden dolerle las costillas
debido al flujo de aire en los pulmones. Todo esto se calma en un par de dias.

Hay un nervio en las vias respiratorias que se conecta directamente con el oido. Este nervio puede irritarse
durante la cirugia vy, si esto ocurre, Ud. podrd sentir dolor en uno o ambos oidos durante un corto periodo
de tiempo (hasta una semana).

No se extrafie si tiene tos durante mds o menos una semana, como respuesta a la cicatrizacion. Es normal.

Treinta minutos diarios de nebulizacion salina durante algunos dias después de la operacién pueden
ayudar a suavizar sus vias respiratorias y a reducir la tos.

¢Qué medicacion es previsible que deba tomar después de la cirugia?

Algunos médicos/as recetan Paracetamol con codeina para aliviar el dolor y suprimir la tos durante los
primeros dias. También le pueden prescribir un inhalador de esteroides para usar durante un mes después
de la operacién.

Si le han practicado un recorte de la estenosis en forma de cufia con el |aser endoscopico, es probable que
le recomienden el uso de un corticoide inhalado y un antibidtico a criterio de su médico teniendo en cuenta
sus posibles alergias entre otros elementos. Si ese es el caso, se le recomendard que lo tome durante los
primeros cinco dias tras la cirugia.

éCuanto tardaré en poder volver al trabajo?

Por lo general, se recomienda descansar unos tres dias después de la operacidn, antes de volver al trabajo,
y no hablar durante al menos dos dias. No susurre, porque susurrar tensa las cuerdas vocales.

¢En cuanto tiempo podré reanudar la actividad o el ejercicio normal?

La mayoria de las veces no reciben ningln consejo al respecto; basicamente haga lo que le parezca mejor.
El dia después de la cirugia deberia poder realizar un paseo corto, pero le dolera la garganta, asi que mejor
gue no corra ni haga nada demasiado extenuante. Guiese por su intuicidn. La anestesia le hara sentir débil
durante uno o dos dias; después, deberia poder volver a la normalidad. El mejor consejo: escuche a su
cuerpo; si no le apetece, ino lo haga! No se estrese demasiado porque puede retrasar su recuperacion.

éSolo necesitaré una dilatacion?

La mayoria de las personas con ESG necesitaran una segunda dilatacidn en el plazo de dos afios, y a veces
antes.
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é¢Qué es una reseccion (reseccion y reconstruccion) y como se hace?

Una reseccidon traqueal es una cirugia

compleja que consiste en extraer una
porcion de la trdquea dafiada (con tejido
cicatricial) y volver a conectar los
extremos sanos. Es posible que oiga
también hablar de reseccion
cricotraqueal, de reseccion
laringotraqueal o de reseccién traqueal y re-
re-anastomosis. Todas son ligeramente
diferentes, pero con similitudes.

éCudl es el porcentaje de éxito de esta cirugia?

Los articulos publicados muestran un porcentaje de éxito del 80-95%. Por término medio, una reseccion
mantiene su correctamente los didmetros conseguidos alrededor de 10 afnos. La gran mayoria se resuelven
para siempre, aunque, como ocurre con todos los promedios, algunas pueden durar menos.

éPueden las cirugias anteriores impedir que se pueda hacer una nueva reseccion?

La mayoria de los especialistas con experiencia pueden realizar una reseccion sin importar cuantas
dilataciones haya tenido Ud. previamente. No obstante, puede haber otras razones por las que no se le
pueda hacer esta intervencién.

éCuales son concretamente los riesgos?

Los principales riesgos son la re-estenosis y el dafio a los nervios de las cuerdas vocales. Hay también en
torno a un 1% de posibilidades de sufrir sangrado o infeccién. Alrededor del 5% de las personas
intervenidas veran que la via respiratoria se vuelve a estrechar (tendran una recidiva) en los tres afios
siguientes a la operacion, aunque hayan sido intervenidas por personal muy experimentado.

La mayoria experimenta algin cambio permanente en la voz (que se vuelve a menudo mas grave) debido
a los cambios en la elevacion laringea (necesaria para un buen rango vocal, especialmente en cantantes).
Puede que algunas personas tengan dificultades para hablar en voz alta.

éCual es la intensidad del dolor? ¢ Cuanto tiempo tendra que tomar medicamentes para el dolor?
Hable con su especialista, antes de la cirugia, sobre el alivio del dolor y relajantes musculares.
Hay quienes dicen que la posicidon de flexion cervical forzada por el punto o los puntos de sutura entre el

mentdn y la parte superior del pecho (si se usan) es lo mas doloroso. El hospital controlard su dolor de la
mejor manera posible. Algunas personas comunican haber experimentado un nivel de dolor de 7 sobre 10
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los dos primeros dias, de 5 sobre 10 el tercer dia y luego quizas de 2 sobre 10 durante unos pocos dias

z

mas.

éA qué se refiere con un punto de mentén?

Es posible que, al terminar el procedimiento, su cirujano pase un punto del mentdn a la cara anterior de
su pecho para mantener la cabeza en flexidon e impedir una extension de la cabeza que pueda poner en
riesgo la unidn entre las partes de la via aérea unidas.

La tendencia general es a alejarse de esta técnica. Sisu cirujano planea usar un punto de mentén (a veces
llamado "punto de Grillo" en honor al primer médico que lo usd), asegurese de sentirse conforme con su
experiencia en la técnica y las razones que aduce para usarla. Los médicos que llevan muchos afios
realizando resecciones con punto de mentdn confian en la seguridad de esta técnica. Si Ud. estd conforme
con el nivel de experiencia de su cirujano, deberia confiar en ello.

Hoy en dia es mas comun usar un collarin cervical, especial para este uso, durante algunos dias en el
postoperatorio y mantener el cuello flexionado. En general los limitadores que se puedan utilizar van mas
dirigidos a evitar una extension brusca de la cabeza que a mantener la cabeza muy flexionada.

¢Tendré dificultad para tragar después de la cirugia? ¢ Cuando podré empezar a comer y beber?

Dependiendo de su cirujano y de la técnica realizada podra comer con normalidad desde el dia siguiente
a su cirugia o necesitara una alimentacion especial por sonda durante unos dias antes de recibir una dieta
blanda. Lo normal es que reciba medicacidon protectora para el estémago.

é¢Cuanto tiempo puede pasar hasta poder levantarme y moverme después de la cirugia?
La cirugia no le ha afectado a los MMII, lo normal es que pueda caminar desde el primero o segundo dia
postoperatorio.

He oido hablar de un drenaje, équé es eso? é¢donde se coloca? Y é¢durante cuanto tiempo?

Un drenaje es un tubo fino que sale por su pecho, cerca la herida del cuello, que se coloca para evacuar el
liguido acumulado en la zona de la cirugia. Normalmente se mantiene 3 o0 4 dias o hasta que se estd seguro
de que no hay ninguna complicacién. Es mds feo que doloroso.

éNecesito tener una sonda de alimentacion o una sonda vesical? Si es asi, édurante cuanto tiempo?
Dependiendo de la complejidad de la técnica realizada a lo mejor es recomendable colocar una sonda de

alimentacidn. Debe consultar a su doctor sobre esta posibilidad.

Sin embargo, por las caracteristicas de la cirugia puede que no se llegue a colocar una sonda vesical o si la
precisara se retire tan pronto como al terminar la cirugia, cuando salga a la zona de despertar o cuando
empiece a caminar.
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é¢Deberé tomar antibidticos u otros medicamentos después de la cirugia? Si es asi, ¢durante cuanto
tiempo?

No hay una indicacién obligatoria de usar antibidticos en el postoperatorio de la cirugia de la via aérea. Sin
embargo, dependiendo de su caso es posible que sean recomendables. Su equipo médico lo decidira.

Algunas personas reciben esteroides para reducir la inflamacidon, mediante una inyeccién o una pastilla
diaria en el hospital, y luego se toman por via oral en una dosis decreciente durante dos semanas. Lo
normal es que si se le indica que tome esteroides se le recomiende tomar medicacién para disminuir el
reflujo dcido como medida de precaucién.

¢Es necesario que descanse la voz después de la cirugia? Si es asi, é¢durante cuanto tiempo?

Hay diferentes experiencias: a algunas personas se les pide que hablen de inmediato, mientras que a otras
se les recomienda reposo vocal durante varias semanas. En general, al principio debe ser prudente pero
no hay inconveniente para hablar.

¢En cuanto tiempo mi voz alcanzara su mejor estado?

Esto no se sabe con certeza. Hay quienes necesitan entrenamiento para fortalecer su voz y volver casi a
los niveles anteriores, y quienes siempre tendran una voz mas débil o ronca. De nuevo, los resultados
tienen mucho que ver con la técnica a realizar y con las complicaciones postoperatorias.

éCual es el tiempo de recuperacion y qué puedo hacer durante este periodo?

Por lo general, se requiere un minimo de seis semanas sin trabajar, y la vuelta al trabajo depende de cada
individuo, ya que cada cual se siente y se recupera de manera diferente. A la mayoria se les recomienda
no conducir durante ocho semanas.

¢Como es la cicatriz?

La cicatriz, cuando se realiza la cirugia mas habitual cervical, mide aproximadamente 7,5 cm de largo.
También puede tener una pequeiia cicatriz de 1 cm donde se ha introducido el tubo de drenaje.

Sin embargo, hay procedimientos complejos que pueden requerir mas de una cicatriz. Hablelo con su
doctor.
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éQué es el Procedimiento quirurgico Maddern (Reseccion
Endoscopica y Reconstitucion Mucosa con Injerto Epidérmico)?

Esta cirugia es adecuada para pacientes con estenosis subglética aislada en fase madura y no inflamatoria.
Mediante un abordaje endoscdpico (a través de la boca), la estenosis se elimina por completo con la ayuda
de una “afeitadora” de tejidos blandos. Luego se vuelve a revestir el cricoides con un injerto de mucosa
bucal o de piel, que se mantiene en su lugar durante dos semanas con un tutor temporal de silicona. Esta
técnica es minimamente invasiva, tiene la ventaja de preservar del todo la funcién de la voz y puede tener
un resultado curativo.

¢En qué se diferencia la técnica Maddern de una resecciéon?

En una reseccion, la porcion de la via aérea afectada, incluyendo toda la pared, se recorta y se extrae
mediante cirugia abierta. Mientras que en la reconstruccion se recorta la parte enferma y se unen entre si
las dos porciones de la via aérea sanas. Con el procedimiento Maddern se elimina el tejido cicatricial del
interior de la via aérea y se coloca un injerto de mucosa de la boca o de piel para recubrir la zona de la via
aérea que se queda sin mucosa tras la reseccion con la “afeitadora” y estimular que las células sanas
vuelvan a crecer en lugar del tejido enfermo. Ademas, esta operacién es endoscdpica en lugar de abierta,
lo que significa que no se hace herida en el cuello.

Esta técnica tiene varios beneficios, incluido un riesgo minimo para las cuerdas vocales porque no se ponen
en riesgo los nervios que las controlan. Y la recuperacién es mucho mas rapida ya que no se hace un corte
en la via aérea ni se realiza una nueva unién entre fragmentos que tiene que cicatrizar.

En lineas generales éen qué consiste la operacion?

En primer lugar, se elimina el tejido epitelial dafado dentro de la trdquea, solo el tejido epitelial, sin
cartilago. Luego para cubrir la zona “en carne viva” donde no hay tejido cicatricial ni mucosa, se injerta un
trozo de piel del muslo o mucosa de la nariz o la mejilla. Para llevar ese injerto a la zona tratada, se envuelve
alrededor de un tutor en la via aérea (tubo de silicona) que se inserta por via oral y que permite que el
injerto contacte con la zona tratada. Para evitar que el stent se mueva, se sutura con dos puntos que se
sacan a la superficie bien de la piel o bien, mediante una pequefia herida, fuera de la trdquea. Dependiendo
de dénde esté la estenosis, también puede ser necesaria una traqueostomia temporal.

El tutor de la via aérea se deja colocado durante dos semanas y luego se retira. Una de las ventajas de este
método es que no deja cicatrices de la reconstruccién, aparte de una pequeiia cicatriz (en torno a 1 cm)
de la traqueostomia, si fuera necesaria.

Si necesito una traqueostomia, édurante cudnto tiempo?

La traqueostomia se realiza para permitirle respirar mientras sus vias respiratorias estén inflamadas v el
tutor colocado. Puede necesitarla durante una semana aproximadamente. Si no sangra demasiado y sus
vias respiratorias pueden soportar bien un tutor abierto de tamafo 12+, es poco probable que la necesite.
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éCuando podré levantarme y caminar?

Por lo general, a la mafiana siguiente de la operacién o al dia siguiente podrd moverse. De nuevo el
procedimiento no le ha afectado a sus piernas. Dependiendo de si ha precisado que le coloquen una sonda
de alimentacion o no, la recuperacion serd mas o menos rapida.

é¢Cuando podré comer y hablar normalmente?

Dependiendo del hospital en el que se encuentre, si ha precisado la colocacidn de la sonda de alimentacion
le visitara un especialista en deglucidn. Este le realizara pruebas para estar seguro que no hay problemas
de atragantamiento. Cuando esté todo normalizado se retirara la sonda de alimentacién. Todo depender3,
pues, de cuando hagan la visita normalmente entre 1y 3 dias.

é¢Cudnto tiempo estaré en el hospital?

Dependiendo del protocolo que tenga el equipo médico, la técnica y su distancia al centro médico puede
gue el procedimiento se haga con corta o larga estancia. No es raro que pueda estar ingresado en el
hospital durante una o dos semanas. Puede que le permitan regresar a casa bajo estrictas instrucciones
para mantener su salud, como hacer abundantes nebulizaciones y no excederse, antes de volver al hospital
para una cirugia ambulatoria en la que se le retire el tutor de la via aérea. Dependiendo de las condiciones
generales, es posible que permanezca en el hospital un poco mas: hasta un mes cuando se retiraria el
tutor.

Un mes después, debera regresar para otra intervencién ambulatoria para limpiar o “retocar” con laser la
nueva piel y comprobar cdmo esta sanando. Es posible que necesite otro “retoque” final con laser un mes
después si la primera vez solo le hicieron el 50 %. Hay pacientes que necesitan un tercery ultimo “retoque”.

éTendré dolor?

En el hospital pueden controlar cualquier dolor que tenga con analgésicos convencionales y el dolor es
minimo La mayor parte del malestar se debe al estrés que tenga, asi que lo mejor es aprender a
reconocerlo y utilizar técnicas de relajacion para calmarse.

é¢Cuanto tiempo pasara hasta que me sienta mejor después de la operacion?

Tan pronto como se recupere de la anestesia general tras la retirada del tutor, podra volver a hacer
ejercicio y retomar su vida normal. Debe continuar con las nebulizaciones diarias para facilitar el proceso
de curacién.

Algunas personas aun pueden tener alguna dificultad debido a la mucosidad. Después de la cirugia
necesitara, como se ha comentado, dos o tres "retoques" para garantizar que su via respiratoria esté bien
abierta.

El sitio de la pierna, la nariz o la parte interna de la mejilla de la que se haya obtenido el injerto serd el
punto mas doloroso, asi que manténgalo cubierto y protegido. Es importante, mientras esté en el hospital,
asegurarse de dejar puesto el vendaje original y mantenerlo seco para facilitar la curacion. Pegue con cinta
adhesiva un rectdngulo de bolsa de plastico sobre el sitio cuando se duche, para protegerlo.
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¢En cudnto tiempo puede aparecer de nuevo la estenosis?
La primera persona sometida a esta operacion en 2012 todavia respira bien y sin ninguna re-estenosis.

Y, segun las ultimas investigaciones, lo mismo ocurre en el 80% de los casos durante al menos cinco afios.
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¢En qué consisten las inyecciones de esteroides en consulta externa
ambulatoria?

Cada vez con mas frecuencia, se administran inyecciones de esteroides de forma ambulatoria en el centro
médico a pacientes de ESG. Aqui tiene mas informacién sobre esa técnica.

¢Qué ventajas tienen las inyecciones de esteroides?

La inflamacién es un componente fundamental de la ESG ya que, a menudo, causa

BEFORE

importantes problemas respiratorios, incluso cuando las cicatrices existentes no son
demasiado graves. Tomar esteroides orales con regularidad puede ayudar, pero tiene

muchos efectos secundarios negativos. Una serie de inyecciones directamente en el
sitio de la estenosis pueden tener un efecto inmediato y hacer que Ud. mantenga una
buena respiracién durante mucho mas tiempo, evitando la necesidad de una cirugia

mas importante.

Las fotos muestran la regidon subglotica de un paciente antes y después de administrar
una inyeccion de esteroides. (estenosis subglética; pliegues de las cuerdas vocales)
éCon qué frecuencia necesitaria una inyeccion?

Por lo general, se hacen revisiones cada cuatro o seis semanas para un ciclo de 4 a 6 inyecciones.

éCudnto tiempo dura la operacion?

Incluyendo el anestésico local que se aplica a las cuerdas vocales y la traquea, y el propio procedimento
de aplicar la inyeccidn, el proceso puede durar entre 30 y 60 minutos.

é¢Me sedaran o me pondran anestesia general?

No se requiere anestesia general ni sedacidon (a menos que usted la solicite especificamente). Primero se
adormece el drea con una inyeccién de lidocaina, un anestésico local. Esto hara que usted tosa y esparza
el anestésico a través de la traquea y la laringe.

Una vez adormecida la zona, ¢ cual sera el siguiente paso?

Su doctor utilizard un broncoscopio para inspeccionar el drea y luego inyectard el esteroide en la cicatriz.

éLa inyeccion se pone desde el interior o el exterior del cuello?

Depende del estado de sus vias respiratorias y de la facilidad para insertar el endoscopio con aguja, asi
como del grosor de la cicatriz y de la facilidad para penetrarla con la aguja. En general es un procedimiento
gue se hace desde el interior del cuello.

¢Afectara a mivoz?

Puede tener la voz ronca durante un corto periodo de tiempo, mientras las cuerdas vocales estdn
adormecidas. Esto es temporal y generalmente mejora en la primera hora después de la inyeccidn.
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¢COmo influira sobre la periodicidad de las dilataciones?

Los datos clinicos han demostrado que en algunos casos se pueden alargar bastante los periodos entre
dilataciones, a menudo con valores de flujo maximo mas altos que los que se obtienen con una dilatacién.

¢Qué riesgos tienen las inyecciones de esteroides?

Una investigacion reciente publicada en 2022 muestra que el 65% de los pacientes que recibieron
inyecciones experimentan efectos secundarios temporales y que el 23% experimenta tres o mas de ellos.
Estos incluyeron enrojecimiento (38%), insomnio (23%), dolor en el lugar de la inyeccién (22%), aumento
temporal del estridor (20%), tos con pequefias cantidades de sangre (16%), palpitaciones del corazén
(15%), fatiga (10%) y visién borrosa (1,9%).

Los efectos secundarios que requieren atencion médica y/o tratamiento adicional son raros.
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¢En qué consiste el Protocolo Mayo?

Hay pacientes que estan siguiendo este protocolo, a menudo con buenos resultados. Puede interesarle

preguntar a su medica/o sobre la posibilidad de intentarlo, o tal vez se lo propongan a Ud.

El protocolo implica tomar tres medicamentos:

Trimetoprim con Sulfametoxazol (Septrim/Co-Trimoxazole). Esta combinacion de antibidtico y
sulfamida, administrada de manera regular en pequefias dosis, elimina potencialmente todo tipo de
bacterias: las personas con estenosis tienden a tener infecciones bacterianas que se acumulan detras
de las cicatrices, lo que provoca moco espeso y el riesgo de obstrucciones. Pregunte a su médico como
podria utilizarlo

Un inhalador de esteroides -Pulmicort- aplicado una vez al dia. Reduce la inflamacidn de las vias
respiratorias. También necesita una dosis concreta y un tiempo de aplicacién. Pregunte a su médico.
Inhibidores de la bomba de protones/Medicamentos para el reflujo acido -como Omepraxol,
paraprazol, esomeprazol) - una vez al dia con el desayuno. Si tiene reflujo, puede potencialmente
reducir la inflamacion en las vias respiratorias y evitar el dafio en el epitelio causado por el acido
estomacal.

¢Qué riesgos tiene este protocolo?

Como ocurre con todos los medicamentos, éstos pueden tener efectos secundarios.

e Antibidticos: algunas personas pueden tener efectos secundarios al tomar antibidticos a largo
plazo, como infecciones por hongos en la boca (candidiasis oral), genital (candidiasis vaginal) y
problemas estomacales, diarrea. Algunas personas no toleran estos farmacos a base de sulfamidas,
en cuyo caso se puede buscar otra alternativa.

Esteroides inhalados: pueden producir aftas bucales. Para evitarlo es obligatorio lavarse los dientes
después de hacer la/las inhalaciones y también es recomendable hacer gargaras. En algunos casos el
polvo inhalado se deposita en las cuerdas vocales (otra razén para hacer géargaras), provocando una
VOz ronca o carrasposay, a veces, tos.

Inhibidores de la bomba de protones (IBP) para evitar el reflujo acido: tomados a largo plazo, pueden
causar problemas renales y fragilidad dsea. Investigaciones recientes muestran que los IBP no tienen
un impacto en las vias respiratorias de quienes no presentan evidencia de enfermedad por reflujo
gastroesofagico (ERGE). Un medicamento mas suave como Almax puede ser mejor en esta situacion.

éCuales son los beneficios de este protocolo?

Se ha registrado que los pacientes que han seguido este protocolo han sentido:

Mayor intervalo de tiempo entre dilataciones.
Menos inflamacidn, y por lo tanto, mejor respiracion.
Moco menos espeso, y por lo tanto, menos tos y mejor respiracion.

No hay evidencia de que este tratamiento detenga la formacién de cicatrices, mas bien tiende a tratar

los sintomas adicionales que la acompanan.
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¢Como puede la inmunoterapia ayudar a tratar mi estenosis subgldtica?

La inmunoterapia es cada vez mas utilizada en pacientes que requieren frecuentes dilataciones (es decir,
cada seis meses o0 mds a menudo). Hay varias opciones disponibles y usadas comunmente en otras
patologias, por lo que son bien conocidos sus efectos secundarios.

Rituximab es el que se utiliza con mas frecuencia, pero si no funcionase de forma satisfactoria hay otras
opciones disponibles como CellCept (micofenolato), que también ayuda a que su organismo no ataque lo
gue percibe como un cuerpo extrafio en la via respiratoria, inhibiendo la funcién de las células blancas By
T.

Este capitulo se centra en el Rituximab por ser el fdrmaco de inmunoterapia mas usado para nuestra
enfermedad.

éQué es el rituximab?

El rituximab es el anticuerpo monoclonal mas utilizado para tratar la artritis reumatoide grave asi como
enfermedades autoinmunes diagnosticadas como la granulomatosis de Wegener (GPA).

Actualmente es el anticuerpo monoclonal mas utilizado en tratamientos de quimioterapia y de
mantenimiento post-quimioterapia.

Pero si no me han diagnosticado granulomatosis de Wegener (GPA), artritis reumatoide, ni una
enfermedad autoinmune conocida, épor qué deberia recibir este tratamiento?

Existe una corriente de pensamiento bien documentada que sugiere que la estenosis subglotica
"idiopatica" es una forma localizada de GPA o Enfermedad de Wegener, por lo que tratarla con el mismo
medicamento puede dar buenos resultados a pesar de que las biopsias y los andlisis de sangre no
demuestren la presencia de GPA. Usted puede tener anticuerpos ANCA negativos o positivos y las biopsias
pueden no detectar ningun signo de GPA.

é¢Como actua el Rituximab?

El Rituximab actua sobre los glébulos blancos del organismo linfocitos B. Estas células son parte del sistema
inmunitario del organismo, responsables de atacar lo que perciben como elementos extrafios y de crear
una respuesta inflamatoria. Recuerde que lo que los médicos tratan en la estenosis subglética es sobre
todo inflamacién.

¢Es una cura para la estenosis subglotica?

En muchos casos, el tratamiento con Rituximab hace que la ESG entre en remisidn, que los sintomas de la
ESG disminuyan o desaparezcan. Lo que significa que detiene el cierre de las vias respiratorias. En la
mayoria de los pacientes se alarga el periodo sin cirugia, y los estudios frecuentemente indican un
promedio de 31 a 32 meses entre dilataciones. Su médico controlara de cerca su reaccién al tratamiento
y le informara si es recomendable otro ciclo de Rituximab.
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é¢COmo se administra este medicamento?

Se administra mediante infusion intravenosa, directamente en una vena del dorso de la mano o del
antebrazo.

La infusién dura entre 6 y 8 horas y se administra lentamente, lo
que permite al personal especializado controlar su reaccion al
medicamento y actuar rdpidamente para infundir a un ritmo mas
lento o detener la infusidn si tiene alguna reaccién adversa.

- K . Antes de administrar Rituximab, se infunden antihistaminicos y
esteroides, para ayudar a minimizar cualquier reaccién adversa al medicamento.

Entonces, éel Rituximab es un quimioterapico?

No. No es quimioterapico. Es un medicamento que contiene anticuerpos monoclonales creados mediante
ingenieria genética que van a unirse a una porcion especifica de la superficie de las células blancas de |a
sangre (linfocitos B): se trata por lo tanto de inmunoterapia. Puede usarse junto con la quimioterapia en
pacientes con cancer, pero no es quimioterapia en si misma.

éCon qué frecuencia se infunde el Rituximab?

El tratamiento inicial suele consistir en dos o tres sesiones con dos semanas de intervalo entre ellas. Este
tratamiento logrard tener bajo control a sus células B durante aproximadamente seis meses. Dependiendo
de como responda su estenosis (es decir, si necesita otra dilatacidn), es posible que se le administre otra
tanda de dos sesiones entre 6 y 10 meses después de la primera. Se le haran analiticas periddicas de sangre
para hacer un seguimiento de la evolucidn de sus células sanguineas, en particular de |a serie blanca. Los
pacientes con datos en la analitica de GPA positivo (con sintomas que afectan a otras areas de su cuerpo
ademas de las vias respiratorias) pueden necesitar cuatro sesiones.

é¢Cuanto tiempo tarda en surtir efecto?

Tarda unas seis semanas en alcanzar su maximo efecto.

¢Es necesario tomar alguna otra medicacion?

Algunos médicos recetan prednisolona por via oral durante varios meses, mientras que otros pueden
recetar una dosis baja de antibidticos para ayudar a prevenir cualquier infeccién bacteriana si el
tratamiento se alarga.

Si mi sistema inmunitario esta debilitado por el tratamiento con un inmunodepresor, écorro riesgo de
padecer otras enfermedades?

Si contrae unvirus, como el Covid-19, un resfriado o una gripe, por ejemplo, corre mas riesgo de enfermar,
durante mas tiempo y de forma mas grave, que si no recibiera este tratamiento. Le conviene vacunarse
contra el Covid-19 (y posiblemente contra la neumonia, el herpes zdster y la gripe) antes de comenzar con
las infusiones; hable con su especialista para conocer cual es su recomendacion. Le haran anadlisis de sangre
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para comprobar que no ha tenido hepatitis B y para evaluar el estado de su sangre, pulmones y rifiones.
Las personas con infecciones graves no deben recibir este medicamento.

¢Como debo prepararme para una infusion?

e Manténgase hidratado, especialmente el dia y la noche anterior a la infusion: esto facilitara encontrar
una vena para poner la via en sus venas.

e Evite la cafeina la maiiana de la infusion: puede elevar la presidn arterial y contraer sus venas.

e Use ropay zapatos cdmodos: estara conectado a un sistema de sueros por lo que sera dificil quitarse
la ropa si tiene demasiado calor, y usar el bafio requerird el uso de una sola mano. iNada de ropa
interior o pantalones complicados! Si siente frio, suele haber mantas, pero si tiene manga larga no
podra quitarse la parte de arriba para refrescase. Lo ideal es llevar calzado que sea facil de poner y
quitar.

e Muévase cada hora, porque estara sentada durante mucho tiempo. Y, al mantenerse con una buena
hidratacion por el suero y el agua de bebida, necesitard ir al bafio con frecuencia. También le serviran
esos momentos para evitar llagas por presién y el riesgo de codgulos.

e Lleve refrigerios faciles de comer: como se ha comentado, la mano o el brazo donde le han puesto la
via estd poco operativo, no lo olvide al decidir qué alimento o bebida llevar.

e Lleve el teléfono con musica y auriculares: los medicamentos (particularmente el antihistaminico)
pueden causarle somnolencia, por lo que es poco probable que desee leer. Dormir y escuchar musica
es una buena opcidn.

e No olvide el cargador: estard alli unas cuantas horas, asi que asegurese de que sus dispositivos se
mantengan en funcionamiento.

é¢Como me sentiré durante la infusion?

Estara sentado en una silla o tumbado en una cama, con la via intravenosa y el catéter de infusién de los
farmacos sujetos a la mano o el brazo mediante un vendaje adhesivo. Es probable que sienta somnolencia.
Si tiene alguna reaccidn, por pequefia que sea (picazon, labios entumecidos u hormigueo en la lengua),
comuniqueselo a la enfermera/auxiliar encargado.

Escuchara muchos pitidos durante la infusién que provienen de la bomba que empuja el medicamento por
la via. Normalmente es para recordar al personal de enfermeria que acuda y acelere o disminuya el ritmo
de la infusidn. También emitird un pitido si la linea esta doblada u obstruida o si detecta cualquier otra
alteracion.

¢Como me sentiré después?

Mas vale prevenir que curar. Una buena hidratacién deberia ayudarle a evitar el dolor de cabeza que
sienten algunas personas. La fatiga es el efecto secundario mas comun y hay quien puede estar hasta
cuatro dias con sintomas similares a los de la gripe.



54

Lo normal es que también le administren esteroides por via intravenosa que pueden provocarle insomnio
durante una o dos noches, asi que, a pesar de sentirse cansado, probablemente no logre dormir. Es posible
gue sienta hambre de forma transitoria (debido a los esteroides), y otros efectos secundarios a corto plazo
como sensacion de ardor en la cara y la piel, o tener la garganta seca y dspera.

éPuedo recibir otros tratamientos para mi estenosis ademads de éste?

Si, todas las opciones habituales (por ej., inyecciones de esteroides/dilatacidén) son compatibles con este
tratamiento.



é¢Qué preguntas debo hacer a mi cirujano?

Le damos a continuacién una idea de aspectos que deberia hablar con su médico al iniciar el

tratamiento. Le ayudardn a organizar mejor la secuencia de tratamiento y seguimiento que va a venir

a continuaciéon. Debe valorar si algunas de estas preguntas pueden no ser importantes para su

tratamiento antes de realizarlas.

¢Qué experiencia tiene en estenosis de
las vias respiratorias?

¢Cudntos pacientes tiene con estenosis
de las vias respiratorias?

¢Cudnto tiempo lleva tratando a
pacientes con estenosis de las vias
respiratorias?

éDonde y con quién realizé su formacion
en esta area?

éCual es el porcentaje medio de
recurrencia de la estenosis de sus
pacientes? Es decir, en general écon qué
frecuencia tienen que regresar sus
pacientes para una cirugia de dilatacion?

é¢Ha tenido que hacerle una
traqueostomia a alguno de sus
pacientes? ¢En qué circunstancias?

¢Y han tenido alguna otra complicacion?

Cercidrese de lo seguro que se siente en este campo,
dado que, al ser un problema poco comun, es
probable que muchos cirujanos tordcicos y
otorrinolaringdlogos solo hayan leido sobre el tema
durante la carrera. Cuantos mds pacientes tengan y
mds tiempo se hayan dedicado al tratamiento de
estenosis de via aérea, mejor: usted no querrd ser la
primera persona que tenga como paciente.

Si se formd en un gran hospital o centro de referencia,
es probable que tenga mucha mds experiencia y que
haya aprendido de los mejores y a usted le dard
tranquilidad saber que ha aprendido de los mejores.

Teniendo en cuenta que cada caso es diferente,
hablen sobre otros casos para tener una idea de como
han ido.

No es frecuente tener que hacer una traqueostomia a
pacientes de estenosis de via aérea, pero a veces es
necesaria; en cualquier caso es importante saber qué
motivd la traqueostomia o cualquier otra
complicacion.
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¢Cudl es su opinidn acerca de colocar un
tutor permanente o endoproétesis en mis
vias respiratorias para mantenerlas
abiertas?

¢Qué opciones de tratamiento ofrece?
Por ej. inyecciones de
esteroides/dilatacion/reseccion en cuiia
/Maddern/reseccion.

¢Cudntas cirugias de dilatacién ha
realizado en los ultimos tres meses?

éA donde derivaria a pacientes mas
dificiles, si es que lo hace?

¢Qué plan de tratamiento me propone?

¢Qué hago si mi respiracion de repente
empeora y necesito que me atienda
urgentemente?

é¢Puedo obtener una copia de la imagen
de mi estenosis?

Esta es una pregunta trampa. NINGUN médico/a con
experiencia en esta drea recomendaria un tutor;
conlleva muchos riesgos, incluida la obstruccion
completa (que requiere una traqueotomia), el
movimiento del tutor y la formacion de mds tejido
cicatricial, y el desplazamiento y dafio a las cuerdas
vocales.

Las posibilidades de tratamiento que le ofrezca (y la
variedad) le dardn una idea de su experiencia. El
médico y los especialistas en los centros con mds
experiencia ofrecen mds opciones (o estardn
encantados de derivarle a otro cirujano y sabrdn a
quién hacerlo). Cuantas mds cirugias hayan realizado
en los ultimos tres meses, se supone que mds
actualizadas estardn sus técnicas.

Si su médico es especialista en un procedimiento (por
ej., dilataciones), estd muy bien, siempre y cuando
conozca otros tratamientos que pueda requerir y sepa
a ddnde derivarle en el caso de que Ud. elija esa
opcion.

Siendo paciente con problemas en la via respiratoria,
la mayoria de los médicos deberia poner un aviso en
su registro que alerte al personal de recepcion
(administracion/citas/secretaria) para que prioricen
sus citas, si necesita una con urgencia. Vale la pena
comentar esto con su cirujana/o para asegurarse de
que asi sea. También le puede recomendar hospitales
especificos a los que acudir o evitar si se le presenta
una emergencia.

El médico debe revisar sus vias respiratorias utilizando
un laringoscopio/broncoscopio, que consiste en una
cdmara que se introduce por la nariz y baja por la
garganta. Por lo general, puede ver su estenosis a
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Ante una cirugia de dilatacion:

é¢Cudnto tiempo se supone que estaré en
el hospital?

¢Como puedo proteger mi dentadura?

é¢Qué tipo de cirugia piensa realizar?
é¢Una dilatacion con laser/argén? ¢Balon?
éCoblacion)

éMe pondra inyecciones de esteroides?
é¢Me aplicara mitomicina -C?

¢éPiensa hacer una biopsia de la cicatriz o
toma de muestras de sangre parala
deteccion de ANCA?

través de las cuerdas vocales y deberia poder guardar
una fotografia de su estenosis.

Si Ud. puede obtener una copia impresa de esta
imagen, tendrd algo que llevar a otros médicos, en
caso de que decida acudir a otro lugar.

La mayoria de las cirugias de dilatacion son
ambulatorias (es decir, Ud. saldrad del hospital ese
mismo dia), pero si es propenso a la inflamacion, tiene
otros problemas de salud o tiene un largo trayecto
hasta su casa, es posible que necesite quedarse por la
noche, ya sea en el hospital o muy cerca del hospital.

En muchos hospitales le colocardn un protector bucal
para proteger su dentadura de los instrumentos
quirurgicos, pero no en todos. Puede valer la pena
conseguir uno que se ajuste a sus dientes, si su
médico estd de acuerdo.

Es importante comprender qué tipo de dilatacion
planea realizar su cirujano. Por ejemplo, la coblacion
es una técnica de dilatacion que se realiza con el uso
de radiofrecuencia. Segun los datos recogidos no es
recomendable ya que aumenta la probabilidad de que
la cicatriz se extienda por la trdquea. Si su cirujano le
propone esta técnica, solicite una alternativa o
busque una segunda opinion con otro profesional que
no recomiende esta operacion.

Conocer el tratamiento que va a recibir es importante
para evaluar las probabilidades de éxito, los efectos
secundarios, etc., sobre todo por si tuviera posibilidad
de consultar a otro cirujano en algin momento.

Es recomendable hacer una prueba de ANCA
(enfermedad autoinmune) cada vez que se realiza una
dilatacion. Un resultado negativo en el pasado no
significa que no pueda dar positivo tiempo después.
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En cada cita con su especialista:

éCual es el calibre actual de mi estenosis
(en milimetros)?

¢En qué porcentaje esta cerrada mi via
aérea?

¢Cudl es la distancia actual entre la parte
superior de la estenosis y las cuerdas
vocales?

éCuanto ha cambiado la estenosis desde
mi ultima cita?

¢éCuales son los resultados de mi prueba de
Anticuerpos anticitoplasma de neutréfilos
(ANCA)? ¢Y cuando me hicieron la prueba
por ultima vez?
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Su médico podrd responder mejor a esta pregunta
cuando haya examinado sus vias respiratorias bajo
anestesia general y pueda medir la luz con precision.

La forma de calcularlo es haciéndole una endoscopia.
Para calcular el porcentaje se necesita saber el
didmetro de su via aérea cuando estd en su mdxima
apertura.

Esto le ayudard a comprender el riesgo que puede
tener la cirugia para la calidad de su voz, debido a la
extension de la cicatriz, y puede ayudarle a tomar
decisiones sobre un posible cambio en el tipo de
tratamiento o cirugia que reciba.

El objetivo de la pregunta es entender qué es lo que
estd pasando en sus vias respiratorias: si la cicatriz
estd cambiando, ése estd extendiendo hacia las
cuerdas vocales o hacia abajo por la traquea? ¢ Se esta
volviendo mds gruesa o mds delgada? ¢ Ha cambiado
su estructura o sigue igual? ¢ Hay nuevas dreas de
cicatrizacion?

Su cirujano deberia tomar siempre fotografias y/o
tener una descripcion detallada de la estenosis en
cada en cada revision para poder comparar con
exdmenes anteriores.

Si su enfermedad se le ha diagnosticado como
idiopdtica (no si le han diagnosticado granulomatosis
de Wegener, u otra enfermedad autoinmune),
entonces se recomienda que se realice la prueba
ANCA anualmente junto con un perfil metabdlico
bdsico. Por lo general puede prescribirlos su médico/a
de atencion primaria. Aunque haya dado negativo en
el pasado, el resultado puede cambiar y el
tratamiento serd ligeramente diferente si se
demuestra que tiene una enfermedad autoinmune.



¢Mis cuerdas vocales funcionan como
deberian?

éConoce algun ensayo o estudio clinico en
el que pueda participar?

Cuando se plantee una cirugia mayor

éCuantas resecciones /reconstrucciones ha
hecho? ¢{Cuantas en pacientes con estenosis
idiopatica? ¢ Cuantas en casos con causas
conocidas?

¢Cual es su porcentaje de éxito? ¢ Qué
entiende usted por éxito?

¢éCuales considera que son los riesgos
generales de esta cirugia?

¢Qué riesgos ve en mi caso?

¢Qué puedo hacer yo para reducir los riesgos
por complicaciones?
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Si tiene algun problema con su voz, es importante saber
si estd relacionado con la cicatriz, con la mucosidad o
porque las cuerdas vocales no funcionan correctamente.
Saber esto le ayudard a obtener una derivacion a un
logopeda

Esta pregunta le permitird conocer la experiencia de su
cirujano en esta cirugia dificil y delicada. A usted le
interesa que haya realizado muchas operaciones
exitosas, especificamente en casos como el suyo.
También deseard que tenga un excelente equipo a su
alrededor y un departamento de recuperacion en el
hospital que esté acostumbrado a lidiar con este tipo
de cirugia.

Por ejemplo, una reseccion traqueal suele mantenerse
patente, por término medio, diez afios. ¢Su cirujano/a
considera esto un éxito? ¢ Qué porcentaje de sus
pacientes regresan dentro de los diez afios siguientes a
la operacion para someterse a mds cirugias?

Por ejemplo, re-estenosis y necesidad de una
traqueostomia, lesion del nervio laringeo inferior,
infeccion, voz débil, imposibilidad de cantar...

Le ayudard a conocer los posibles problemas
relacionados especificamente con su situacion y
estado de salud, y le permitird cerciorarse de que su
cirujana/o ha considerado todas las opciones al
recomendarle esta operacion.

Por ejemplo, ganar o perder peso, eliminar malos
habitos, o hacer ejercicios y estiramientos antes de la
operacion.



é¢Cuanto tiempo estaré en el hospital?

é¢Puedo hablar con alguno de sus antiguos
pacientes?

¢Cudl es su porcentaje de complicaciones
graves? ¢Qué complicaciones importantes se
le han presentado?

¢En qué consiste la operacion? ¢Cudnto dura?

é¢Con que me voy a encontrar cuando me
despierte? (por ejemplo, vias intravenosas,
drenajes, mascarilla, catéter, sonda de
alimentacion...)

¢Como me sentiré al despertarme? ¢Tendré
dolores? Si es asi, édonde?

éCuando podré comer y beber normalmente?

é¢Cuando podré volver a casa?
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Ud. puede tener asuntos laborales y/o familiares que
le hagan plantearse cudndo es el momento oportuno
para programar la operacion dependiendo del tiempo
que tenga que estar en el hospital.

La mayoria de las cirujanas y cirujanos mds
experimentados tendrdn pacientes que se prestardn a
compartir su experiencia quirurgica, lo que le ayudard
a decidir si estd conforme o no con su cirujano/a y la
intervencion que le propone. Esto con la ley de
proteccion de datos actual es imposible.

Esto le ayudard a prepararse para el peor de los
escenarios y a confiar en la capacidad de su cirujano
para afrontar problemas inesperados durante una
cirugia mayor. Si no le satisface su respuesta, busque
una segunda opinion.

Cuanto mds sepa por anticipado de la cirugia con
mayor confianza la abordara.

Si sabe qué esperar cuando despierte, estard
mentalmente preparado/a para aceptar su situacion y
sequir adelante con la curacion. Puede informar con
anticipacion a sus amistades y familiares sobre qué
pueden esperar si la/lo visitan durante el
posoperatorio.

Le ayudard a comprender mejor cudles son las
expectativas y como el equipo de recuperacion
manejard la situacion: mediante analgésicos o
relajantes musculares, esteroides, etc.

Por ejemplo, cudndo pasard de tomar cosas frias a
tomar alimentos sélidos o cudndo le quitardn la sonda
de alimentacion.

Es importante saber cudnto tiempo es probable que
tenga que permanecer en el hospital antes de que le
den el alta. Si vive muy lejos y necesita citas de
seguimiento, es posible que tenga que quedarse en un
lugar cercano para asistir a ellas.



¢Qué tipo de complicaciones se me pueden
presentar después de salir del hospital y
como afrontarlas si ocurren?

¢Tendré alguna restriccion una vez que
regrese a casa?

éNecesitaré tomar medicamentos una vez
que sea dada de alta? ¢Durante cuanto
tiempo?

Necesitaré utilizar algun equipamiento
especifico en casa
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Es importante tener un plan establecido para
cualquier problema que pueda surgir (como dificultad
para respirar, tragar o hablar, dolor en el cuello o en
cualquier otro lugar) y saber cdmo gestionarlo. ¢ Podrd
tener comunicacion directa con su médico, por correo
electronico o por teléfono? ¢ O hay una persona de
enfermeria o administracion a la que pueda llamar si
la situacion le preocupa?

Por ejemplo, puede tener restricciones en el uso de la
voz (reposo vocal), la conduccion o el ejercicio fisico.
Es posible que necesite comer alimentos blandos por
un tiempo o evitar ciertos alimentos o bebidas.

Podria necesitar esteroides, medicamentos contra el
reflujo o antibidticos, por ejemplo.

Después de la cirugia, es probable que le recomienden
hacer nebulizaciones tres veces al dia para ayudar a
mantener las vias respiratorias humedas y favorecer la
curacion. También le pueden recomendar un
humidificador ambiental para facilitarle la respiracion
si el aire de su casa es seco (por tener calefaccion o
aire acondicionado, por ej.).

Ante todo, nunca se sienta presionado para operarse con un médico si Ud. no estd del todo conforme.

Tiene derecho a buscar una segunda opinidn; es su cuerpo, siempre puede decir que no.
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Voy a ingresar en el hospital, équé debo llevar?

Un ingreso hospitalario, aunque sea de un solo dia, es una experiencia agobiante y si podemos contribuir
a hacerlo mas facil con un listado de cosas que llevar, habremos eliminado una preocupacidon mas de
nuestra mente ya demasiado ocupada (iinhala, exhalal).

No olvide armarse de paciencia... es posible que tengan que reprogramar su cirugia debido a circunstancias
imprevistas (como tener que atender una emergencia o por complicaciones en la operacion de otra
persona).

Procedimientos ambulatorios

Si lo que tiene previsto es un procedimiento ambulatorio, le recomendamos estar preparado para pasar
la noche. Podria ocurrir que una inflamacidn inesperada o su cirugia se haga avanzada la tarde y finalmente
se decida no darle de alta.

Informacién y Comunicacion

e Esrecomendable que, sila tiene, se lleve el informe de la Ultima espirometria que le hayan realizado
para que lo vean su cirujano y anestesista antes de |la operacion; les ayudara a conocer el aspecto que
pueden presentar sus vias respiratorias una vez que esté anestesiado.

e Boligrafoy papel o pizarra por si no puede comunicarse oralmente al terminar la cirugia.

e Algun soporte para anotar cualquier informacién o indicacién que le den después de la operacion

Productos médicos basicos

e Gafas de lectura con su funda.

Una lista de toda la medicacion que esta tomando. Traiga lo necesario para tres dias (mas vale prevenir
gue lamentar).

Una lista de los remedios a base de hierbas y vitaminas que tome regularmente.

Una nota detallada de cualquier otra afeccién médica que tenga, incluyendo informacién del personal
médico que la trata.

Detalles de cualquier alergia que tenga.

La tarjeta sanitaria

Ropa
e Ropainterior, ya que sera su Unica ropa ademas del camisén que le den.

e Sitiene miedo de tener pérdidas de orina por ataques de tos, lleve compresas adecuadas



63

Zapatillas cbmodas para moverse por la habitacién y el hospital.

Camisén o pijama (de manga corta porque le pondran gotero). En general se le va a proporcionar en
el hospital pero usted es libre de usar uno que traiga de casa.

Una bata o una chaqueta que pueda ponerse sobre la bata, para abrigarse si fuese necesario.

Articulos de aseo

Balsamo labial, porque el aire acondicionado reseca el ambiente

Crema de manos.

Cepillo y pasta dentifrica.

Toallitas, pafiuelos.

Productos que use rutinariamente antes de acostarse: cremas faciales, etc.

En el hospital luces y sonidos de diverso tipo son normales durante la noche, por eso, si tiene dudas
sobre la calidad de su suefio, le recomendamos que se traiga un antifaz y tapones para los oidos. A lo
mejor no los necesita, pero por si ese no fuera el caso.

Gomas para recogerse el pelo y cepillo/peine.

Si espera que la temperatura de la habitacidn pueda ser alta/baja para su comodidad puede llevarse un

Ventilador recargable o bolsa de agua caliente, para modificarla

Entretenimiento y comunicaciones

Libro o tableta con juegos o musica para entretenerse mientras espera.

Teléfono para mantener informadas y comunicarse con las personas mas cercanas y que puedan
hacerle compafiia

Ordenador portatil/tableta (iespecialmente si el hospital tiene Wi-Fi gratuito o puede usar los datos
de su teléfono!).

No olvide su cargador con cable extra largo (por si el enchufe de pared esta lejos de la cama) y/o una
bateria de repuesto.

Auriculares.

Mini altavoz si dispone de una habitacion privada.

Comida y bebida

El hospital le va a proporcionar comida y bebida con regularidad y adecuada a su situacidn, sin
embargo, se puede traer o pedir que le traigan cualquier refrigerio que le guste que pueda comer en
lugar de la comida del hospital una vez que se haya despertado. Recuerde preguntar si hay alguna
cosa que no puede comer antes de hacer su seleccién.

Sus bolsitas de café/té preferidas
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Para una estancia mas larga (por ej., por una reseccion o cirugia de reconstruccion)

Lo mismo que para estar una noche y ademas:

Ropa interior de recambio suficiente.
Neceser con champu, acondicionador, etc.

Durante su estancia hospitalaria podra usar el pijama/camisén que le ofrezca el hospital o bien vestir
ropa holgada y cdmoda de su propiedad: pantalones sueltos, camiseta.

Gomas u horquillas para mantener el pelo fuera de los ojos.

Recuerde llevar peliculas y/o musica cargados en su ordenador o Tablet. Para comodidad de todos
lleve también sus auriculares.

Revistas y/o libro (itambién puede pedirselas a quienes la visiten!)

Cualquier pasatiempo que pueda hacer mientras esta en la cama (crucigramas, tejer, ganchillo,
dibujo, etc.).

Una almohada de viaje para apoyar la cabeza y el cuello.

Cable de extensidén con multiples tomas de corriente para conectar su ordenador
portatil/tableta/teléfono/etc.

Gorro de ducha y secador de pelo de viaje.
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Consejos para afrontar una cirugia mayor de vias respiratorias

Si le van a ingresar para una cirugia de reseccidn y reconstruccién de la via aérea, tenga en cuenta las
siguientes sugerencias para sobrellevarla mejor:

Antes de la operacion, intente mejorar su salud general todo lo posible.

Pierda peso si esta obeso, coma de forma saludable y haga todo el ejercicio que pueda. Si quiere hacer
alguna dieta, consulte con un endocrindlogo y/o un nutricionista que le indicard lo mas apropiado para su
persona. Este esfuerzo redundara en acelerar su mejoria tras la intervencion.

Ponga su atencion en el objetivo final, es decir, en mejorar la calidad de su respiracién. No se detenga
en los procedimientos y en cdmo le pueden hacer sentir. Nunca pierda de vista lo que pretende con la
operacion.

Preparese: pregunte a su médico sobre la intervencion, si puede, hable con otras personas que hayan
pasado por lo mismo sin olvidar que cada caso es diferente, busque informacién buena y rigurosa.

Intente reconocer el progreso dia a dia, por pequefio que sea. Le servira de motivacién y animara, por
ej., que se le permita usar el bano en lugar de la cuiia, que le retiren la sonda de alimentacién, que se le
permita lavarse y luego ducharse... Incluso tomar menos analgésicos es un progreso.

Muévase y siéntese. Tan pronto como pueda levantese de la cama o, al menos, siéntese. Esto le
ayudara a mejorar su respiracion y a reducir la tos y el riesgo de infeccion. Si puede dar algunos paseos
por la habitacion o por el pasillo, mejor todavia. Esto hace que la sangre circule y ayuda a levantar el
animo.

Mantenga una buena higiene. Dichese o al menos ldvese tan pronto como pueda. Todo ayuda a
sentirse mas fuerte y, ademas, iel agua tibia sienta increible! Si puede lavarse el pelo, mejor aun.

Establezca sus propias rutinas. Se trata de ganar autonomia en lugar de estar Unicamente a merced
de la rutina hospitalaria. Por ejemplo, establezca un momento para caminar, descansar, leer, tener visitas,
puede incluso vestirse con su ropa durante el dia y cambiar al pijama/camisén por la noche, mantenga su
rutina cosmética diaria habitual antes de dormir.

Comuniquese: no hablar es bastante perturbador, especialmente si no puede hacerlo. La gente le trata
de manera diferente e intenta averiguar lo que esta pensando o tratando de comunicar. Encuentre la
mejor manera de comunicarse. Recuerde que se ha traido papel y lapiz o un ordenador/tablet o una pizarra
con rotuladores no permanenetes para escribir lo que quiera comunicar a las visitas o al personal de
enfermeria, y escriba todas las cosas que siente y piensa.

Dormir: El sueiio es un gran desafio en el hospital. No sélo hay nebulizadores y maquinas haciendo ruidos
por todas partes, alarmas y personal sanitario charlando; también le interrumpirdn el suefio para darle
analgésicos, medirle la presidn arterial, etc. Los hospitales estan desarrollando programas de respeto al
sueno nocturno, pero con todo y con eso puede ser dificil dormir en una cama que no es la suya. Le vendria
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bien tener unos auriculares electrénicos con cancelacién de ruido, pero también ayudan a amortiguar el
ruido unos simples tapones de oidos. Los antifaces para dormir son otra ayuda. Los hospitales nunca estan
a oscuras del todo, y las luces se encienden constantemente durante toda la noche.

Por Gltimo, trate de llegar a un acuerdo con su enfermera/o de noche para que no le despierte a una hora
concreta para darle analgésicos (por e]. a la una de la madrugada), sino que sea Ud. quien llame al timbre
en el momento en que se despierte con dolor. Esto puede brindarle casi seis horas de suefio continuo:
itodo un lujo!

Conozca su tratamiento. Entérese bien de qué le estdn dando y porqué. El conocimientoy el interés nos
fortalecen y nos capacitan para ser parte activa del tratamiento en lugar de simplemente experimentarlo.

Comparta su experiencia con otras personas que comprendan su situacién. Puede ser muy interesante
gue contacte con el grupo de apoyo virtual de “Living with Idiopathic Subglottic Stenosis” (en inglés). El
apoyo y los mensajes positivos seran muy alentadores.

Finalmente, mantenga una actitud positiva: el pensamiento positivo tiene un poder increible. Manténgase
animado, ria, sonria y concéntrese en lo bueno y no en lo malo.
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Me van a operar de otra cosa no relacionada con la estenosis: équé tengo
que decirle a mi cirujana/o?

Si le van a ingresar en un hospital para una operacion que no esté relacionada con su estenosis no olvide,
por favor, seguir estos consejos:

¢ Informe de su problema a su cirujano de la via aérea. Todo seria mas facil si usted se operara en el mismo
hospital donde se ocupan de su via aérea regularmente. Si no es asi, intente que ambos cirujanos se
pongan en contacto. Su cirujano de la via aérea deberia proporcionarle un informe completo para que no
haya dudas.

e Hable con su cirujano y con su anestesista sobre la conveniencia de utilizar una mascarilla laringea o
anestesia epidural en lugar de la intubacién. Se trata de evitar cualquier cosa que entre por la trdquea y
pueda danarla.

* Sj es necesaria la intubacién y no se puede usar una mascarilla laringea, asegurese de que su anestesista
sabe que tiene que usar un tubo de via aérea pediatrico, posiblemente de tamafio 4 o del 5. Insista en que
el tubo no sea de tamario superior a 5,5 0 6 mm, y en que deben utilizar un mandmetro para medir la
presion del baldn.

La preparacién es esencial; todos los médicos quieren evitar causarle dano, de modo que su informacién
puede serles util.
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En el caso de que su cirujano de la via aérea no le proporcione un informe completo, le presentamos un
modelo de carta que puede rellenar con sus datos y especificaciones para informar a todos los médicos
gue puedan entrar en contacto con usted durante esta nueva cirugia:

Estimado/a Dr./Dra. [insertar nombre]

Tengo programada una operacién con el Dr./la Dra. [nombre] para el [fecha] y creo que usted va a ser mi
anestesista.

Le escribo para comunicarle que tengo Estenosis Subglética Idiopatica. Le adjunto un documento que
explica mas sobre esta enfermedad y como afecta a las vias respiratorias. (Tiene permiso para compartir
esta Guia Bdsical).

Para evitar riesgos, lo ideal seria que no me intubaran para esta cirugia; si es posible, preferiria que se
utilizara una mascarilla laringea. En el caso de que fuera necesario intubarme, le solicito con todo el
respeto:

e Intubacién con un tubo endotraqueal pequefio, que preferiblemente no pase de 6,0 mm de
diametro. [o menos si asi lo recomienda su especialista de vias respiratorias].

e Mediciones regulares de la presién del manguito del tubo endotraqueal para mantener una presion
correcta en la traquea (20-30 cm de H20).

e Intubacidn dirigida con videolaringoscopio o fibrobroncoscopio.

En estos momentos tengo la via aérea bien abierta. El flujo espiratorio maximo segun la ultima medicién
de [introduzca la fecha de la medicion] es [introduzca el ultimo dato de FEM que tengal].

Le agradezco por adelantado su atencién

Un cordial saludo...
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Gestacion y estenosis

Es posible quedarse embarazada y tener hijos sufriendo la
estenosis subgldtica idiopatica (SGS); muchas pacientes lo han
conseguido con éxito.

Por razones complejas, el embarazo es un agravante de este
problema. Dado que la mayoria de las personas afectadas por
esta enfermedad son mujeres, se piensa que el estrégeno
puede influir en el desarrollo de la estenosis. Y como es
sabido, los niveles de estrégeno suben durante el embarazo.

Aunque puede asustar tener que lidiar con esta afeccién
durante el embarazo, la buena noticia es que generalmente
se puede controlar con éxito.

Una vez confirmado su embarazo, es importante que informe de que estd embarazada a su especialista
de vias respiratorias, y de que sufre una estenosis subglética a la persona que controlara su embarazo.

Es una buena idea asegurarse de que sus dos especialistas estén en contacto entre si. Y mejor aun si estan
en el mismo hospital, pero esto no siempre es posible. Si estan en hospitales diferentes, le recomendamos
gue se informe de quién podra ayudarla en caso de emergencia en ambos hospitales, tanto por la estenosis
como por el embarazo, incluso si no son quienes la estan tratando en ese momento.

Desafortunadamente, su especialista en ESG puede no tener experiencia en tratar a una mujer gestante
con ESG. Hay poca informacién, pero poco a poco tenemos mds conocimiento. Es posible que su
ginecdlogo u obstetra nunca haya tratado a nadie con ESG, asi que Ud. debe tener en cuenta esto cuando
busque asesoramiento y opciones de tratamiento.

Aunque no tenga ningun otro problema durante el embarazo, aparte de la estenosis, el parto debe
desarrollarse en el hospital y de una forma programada tanto por su seguridad como por la de su hijo.

Cirugia de vias respiratorias durante el embarazo

Si durante el embarazo necesita tratamiento en su via aérea ino se asuste! Muchas pacientes en su misma
situacién han necesitado inyecciones de esteroides o una cirugia de dilatacién y, por lo general, todo ha
ido bien y con muy pocos riesgos para el feto.

Le recomendamos que tenga en cuenta estos consejos para asegurarse de que el embarazo y el parto
transcurran de la mejor manera posible:

* Hable con su cirujano de la via respiratoria sobre la posibilidad de que le traten de forma
ambulatoria con inyecciones de esteroides. No es imprescindible la sedacién y han demostrado ser
una forma segura y sin riesgos para tratar a las pacientes embarazadas.
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* Si no fuese ésta la opcidn elegida o no fuera posible usar la inyeccién de corticoides como
tratamiento de mantenimiento, hable con su cirujano de vias respiratorias y su ginecélogo u
obstetra sobre el momento éptimo para someterse a una cirugia durante su embarazo. Suele ser
entre las semanas 20 y 24, pero realmente dependerd de su situacién particular. Tenga en cuenta
que pueden intervenir otros factores, especialmente el estado de sus vias respiratorias y la
dificultad que tenga para respirar.

* Asegurese de que sus especialistas estdan en contacto entre si y de que su cirujano estd al tanto de
cualquier informacién adicional sobre su embarazo que pueda afectar a la operacién. Asegurese
también de que su obstetra haya revisado cualquier medicamento que vayan a administrarle
durante la cirugia de las vias respiratorias, para garantizar que sea lo mds seguro posible.

* Hable con el servicio de anestesiologia antes de la cirugia para comprobar por partida doble todos
los extremos, asegurandose de que estan al corriente tanto de su estenosis como de su embarazo,
y de que han estado en contacto con sus especialistas.

* Procure asegurarse de que un obstetra revise el feto antes y después de la cirugia. Si Ud. esta por
encima de un cierto numero de semanas de embarazo, puede ser necesaria la monitorizacién fetal
durante la cirugia.

Preguntas mas frecuentes
¢Cudl es el tratamiento mas seguro mientras estoy embarazada?

La estenosis de las vias respiratorias en pacientes con SGS embarazadas puede tratarse de forma
ambulatoria mediante inyecciones de esteroides sin sedacion. Esta técnica fue presentada en 2017 en dos
articulos de la literatura médica y se incluia el caso de una paciente embarazada. Puede ser el modo mas
seguro y mas econémico de tratar la enfermedad durante el embarazo. Pregunte si esta opcidn es valida
en su caso.

Se pueden utilizar muchos de los glucocorticoides sintéticos disponibles y no se han comprobado
diferencias en los resultados dependiendo del utilizado. Como se ha comentado, la inyeccidon se realiza
directamente en la estenosis. El tratamiento se repite con frecuencia de 3 a 5 veces a intervalos de 3
semanas, y a continuacidon se inicia el seguimiento. La administracién de esteroides a mujeres
embarazadas, tanto los sistémicos (es decir, intravenosos u orales) como los inhalados (nasales o
inhalados), es bien conocida y se consideran generalmente inocuos durante la gestacion.

¢Es imprescindible operarme estando embarazada para tratar la estenosis?

El asunto no es sencillo. Depende de la dificultad que tenga para respirar y de lo que le aconseje su cirujano
especialista en la via aérea y el obstetra. Resistirse a ser intervenida, si se le esta cerrando la via aérea y su
respiracion no es buena, podria poner en riesgo al feto. Tenga en cuenta que, por lo general, es mucho
mas seguro que le hagan una dilataciéon cuidadosamente planificada que tener cualquier tipo de
emergencia relacionada con la respiracién sobre todo si no le pueden ofrecer el tratamiento ambulatorio
con esteroides.
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éLa anestesia y los medicamentos pueden daiar al feto?

Aunque es obvio que existe un riesgo, la cirugia durante el embarazo es cada vez mds segura. Consulte a
sus médicos sobre cualquier duda que tenga. Recuerde que si le recomiendan esta cirugia es por alguna
razon, y no recibir suficiente aire podria ser tanto o mas perjudicial para el feto. Todos los anestésicos
pueden en teoria atravesar la placenta, pero, a pesar de afios de estudios en animales y experiencia en
humanos, no se ha demostrado que sean claramente peligrosos para el feto humano. No hay una Unica
técnica anestésica optima hay muchas posibilidades. Las pacientes embarazadas se operan por muchas
razones y con buenos resultados.

Si no puedo disponer del tratamiento ambulatorio con inyecciones de esteroides, ¢ pueden
ponérmelas, estando embarazada, después de mi dilatacion?

Si. La opinidn generalizada es que la forma mds segura de administrar el cortoicoide es directamente en la
estenosis. Si por alguna razén la estenosis se hiciera mas importante, critica, en el procedimiento de la
dilatacion se pueden inyectar los corticoides.

Mi cirujano/a quiere hacerme una traqueostomia para ayudarme a superar mi embarazo. ¢éEs
necesario?

Aunque pueda ser necesaria en algunos casos, la mayoria de las mujeres gestantes con ESG no requieren
una traqueostomia durante el embarazo. Si su cirujano o su obstetra quiere hacérsela sélo por el hecho
de estar embarazada, tal vez a Ud. le interese pedir una segunda opinién. Su salud y la del feto es lo mas
importante. Si finalmente se hace necesaria, seguro que hay buenas razones para ello, y, probablemente,
sea temporal.

Mi obstetra quiere planificar una cesarea porque tengo ESG. ¢ Necesito una cesarea o puedo tener un
parto natural?

Muchas pacientes de SGS han dado a luz de forma natural, asi que la estenosis por si sola no debe ser
necesariamente una razén por la que Ud. no pueda tener un parto natural si asi lo desea. Dicho esto, puede
haber otras razones que hagan recomendable una cesarea, y es importante seguir los consejos de sus
médicos al respecto.

éMe tendran que intubar durante el parto?

Por suerte, la mayoria de las intervenciones quirudrgicas previstas para el parto no requieren anestesia con
intubacién. Lo mas comun es utilizar otros métodos, como la anestesia epidural. Recuerde que en muchas
ocasiones se puede usar una mascarilla laringea en lugar del tubo endotraqueal. No obstante, le conviene
obtener una nota o informe de su especialista en via aérea sobre aspectos a tener en cuenta en relaciéon
con la anestesia; en concreto, el tamano del tubo endotraqueal que usted necesita si tiene que ser
intubada en una cirugia de emergencia. Por favor, revise el capitulo: Me van a operar de otra cosa no
relacionada con la estenosis: ¢qué tengo que decirle a mi cirujano?
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Consejos para afrontar la SGS durante el embarazo

Si estd tomando algin medicamento para la estenosis, no deje de consultar con su médico si es seguro
usarlo durante el embarazo. Si tiene mucha mucosidad, las nebulizaciones con agua hervida fria o solucién
salina le pueden servir como alternativa a los medicamentos expectorantes. Consulte nuestra seccién
sobre como reducir la mucosidad de forma natural.

Procure llevar siempre una nota con breves detalles sobre su estenosis y su embarazo, y sobre cémo deben
tratar su via aérea en el caso de una emergencia. En ella puede indicar que a ser posible se evite la
intubacién (usar una mascarilla laringea) y que en el caso de ser necesario un tubo endotraqueal de
pequeno diametro (por lo general 4,5-5,5 mm). Recuerde incluir informacién sobre el equipo médico que
la atiende y cdmo contactar.

Si siente que le falta el aire, acuda lo antes posible a su médico para que la examine, porque en algunas
pacientes embarazadas la estenosis avanza mas rapidamente.

Unas semanas antes de salir de cuentas hagase una revision con su especialista de via aérea, para hacerse
una idea de cdmo estd y del grado de su estenosis antes del parto. El uso de un medidor de flujo espiratorio
maximo durante el embarazo puede ser Util para hacer un seguimiento del calibre de su via aérea.

ilntente relajarse! Si bien puede ser estresante, y asusta tener que lidiar con la SGS durante el embarazo,
trate de no preocuparse demasiado por ello.
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Traqueostomia: respuestas a sus preguntas

La mayoria de los pacientes no necesitaran una traqueotomia y a Ud. no se la deberian realizar sin
discutirlo antes a menos que el equipo médico considere que puede ser necesaria para salvar su vida, es
decir, en una emergencia.

Sin embargo, en ocasiones, las personas con estenosis de vias respiratorias necesitan una tragueostomia
que les facilite la respiracion. A menudo sdélo pensar en ello asusta. Ojald podamos ayudarle a
tranquilizarse.

¢Qué es una traqueostomia?

Un tragueostoma es un orificio que se realiza quirdrgicamente en la parte delantera del cuello hasta
perforar la traquea. Dicho orificio permite meter una canula que lleva el aire a la via respiratoria principal
sin pasar por la boca ni por la nariz, directamente, para permitir una respiraciéon sin obstaculos. El
procedimiento de abrir dicho orificio se denomina tragueostomia. Coloquialmente los términos
tragueostomia o traqueotomia se utilizan indistintamente tanto para el procedimiento quirdrgico como

Ill

para el “estoma” que se abre en la traquea.

éPor qué se realiza una traqueostomia?
Hay varias razones médicas para abrir una traqueostomia. En /
Larynx

general se abre para permitir normalizar la respiracion. La

, . B (voice box)
tragueostomia se utiliza para hacer que llegue oxigeno a los Trachea
. . . P (windpipe)
pulmones evitando el espacio que no respira de las vias
. . . . . . . Tracheostomy
respiratorias superiores (boca, nariz, laringe) disminuyendo el tube

esfuerzo respiratorio del paciente.

Se utiliza también como via de respiracion alternativa para salvar una obstruccién en las vias respiratorias
superiores, causada por engrosamiento del tejido cicatricial propio de la estenosis, por inflamacién o por
un tapén de moco.

La traqueotomia generalmente se planifica y se lleva a cabo en el hospital, pero puede realizarse fuera del
hospital en el caso de una emergencia, por ejemplo, en el lugar de un accidente.

Se les hace una traqueostomia a todos los/las pacientes con estenosis de las vias respiratorias?

No, a la mayoria no se les realiza nunca. Una encuesta reciente entre pacientes con estenosis de las vias
respiratorias mostré que el 79% nunca habian tenido una traqueostomia, y que aproximadamente un
tercio (32%) de quienes si la habian tenido habia sido de forma temporal (durante un mes o menos), a
menudo como elemento de seguridad tras una cirugia compleja.
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¢Cémo puedo evitar que tengan que hacerme una traqueotomia?

A veces es inevitable si forma parte de una cirugia mayor o compleja y se requiere como medida temporal
en caso de inflamacién u otros problemas. No obstante, en el dia a dia hay varias cosas que Ud. puede
hacer:

* Controle su via aérea con un medidor del flujo espiratorio maximo; de ese modo sabra cuando va
necesitando su préxima dilatacion o inyecciones de esteroides. No permita que pase mucho tiempo
antes de que se programe el siguiente tratamiento (operacién o inyecciones); hable con su médico
para informarse bien del tiempo de espera requerido.

* Haga nebulizaciones con regularidad y asegurese una buena hidratacidon (tome agua y evite
bebidas con cafeina, azucaradas o alcohdlicas) para prevenir la formacion de tapones de moco.

* Tenga su botiquin de emergencia disponible en casa: si nota que tiene una infeccién o le cuesta
respirar, dispdngase a tomar antibidticos y/o un ciclo corto de esteroides hasta que pueda ver a su
médico en persona. Es importante que intente siempre contactar con su médico antes de tomar
ninguna medicacién. Sélo en el caso de que la cita se demore, puede iniciar el tratamiento.

* Lleve con usted un informe sobre su enfermedad porque, en caso de emergencia, puede que el
profesional carezca de experiencia en ESG (ver la seccion RECURSOS, en el Apéndice de esta guia).
Si necesita ir al hospital de forma urgente por problemas respiratorios, no olvide llevar la carta de
su cirujano/a preparada para estos casos, 0 una version impresa (segun el modelo que le
proponemos en pag. 26).

Si le indican que Ud. necesita una tragueostomia, no se asuste.

¢Es dolorosa una traqueostomia?

El dolor no suele durar mas de una semana tras la intervencion, y el equipo médico le prescribira
analgésicos.

Puede haber una sensacién de irritacion alrededor del estoma (el orificio abierto para colocar el tubo),
causada muy probablemente por la acumulaciéon de tejido nuevo y células sanguineas (tejido de
granulacion) o por una fuga entre la traquea y el tubo de traqueostomia. Si esto ocurre, el equipo médico
le aconsejara sobre como tratarlo.

éCuanto tiempo lleva acostumbrarse a una traqueostomia?

Puede llevar tiempo adaptarse a vivir con una traqueostomia, especialmente en lo que respecta a la
comunicacidny a la deglucion. Lo normal es que al principio cuente con el apoyo de un equipo de logopedia
y dietistas para facilitarle la transicién. Con el tiempo podra disfrutar de una buena calidad de vida con un
tubo de traqueotomia temporal o permanente.

¢Como me afectara al habla la traqueostomia?

Al principio, puede resultar dificil hablar con una traqueostomia. El habla se genera cuando el aire pasa a
través de las cuerdas vocales, en la parte alta de la garganta. Cuando le han hecho una traqueostomia, la
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mayor parte del aire que respira pasa a través de la canula en lugar de hacerlo a través de las cuerdas
vocales.

Una solucidn al problema es poner una valvula fonatoria en el extremo del tubo de traqueostomia. Esta
disefiada para cerrarse temporalmente cada vez que Ud. espira. De esta forma, el aire no se escapa y pasa
hacia las cuerdas vocales.

éPodré comer normalmente?

Debido a lainflamacién provocada por la insercién del tubo de traqueostomia, durante un tiempo después
de la operacidén puede tener dificultades para tragar. Un/una logopeda puede evaluar su situaciéon y
ensenarle técnicas para mejorar la deglucién. Al comienzo se recomienda tomar pequefios sorbos de
liquido, para pasar gradualmente a puré, alimentos blandos y luego ya a su dieta habitual. Con el tiempo,
mejorara su funcién deglutoria.

é¢Puedo realizar alguna actividad fisica con una traqueostomia?

Durante las primeras seis semanas después de habérsele realizado la traqueostomia, debe evitar toda
actividad fisica intensa, pero puede continuar las actividades diarias rutinarias. Cuando esté al aire libre,
mantenga la zona de la tragueostomia limpia, seca y protegida con un apdsito limpio para evitar cualquier
riesgo de infeccion. Conviene usar una prenda suelta, como una bufanda, para evitar que entre agua o
polvo. En la farmacia puede comprar baberos quirurgicos. También hay tapones especificos que permiten
la respiracion manteniendo protegida la via aérea.

Una vez que Ud. se haya acostumbrado a la traqueostomia, puede volver a sus actividades habituales (esta
bien hacerlo, con el visto bueno de su medica/o). Hay pacientes con traqueostomia de larga duracion en
nuestro grupo de apoyo para pacientes con estenosis que tienen equipos adaptados para poder incluso
nadar y practicar el buceo de superficie.

¢CAmo toser con una traqueostomia?

Tener mucosidad o flemas en las vias respiratorias es algo natural y, por lo general, se resuelve sin
dificultad. Pero cuando hay algin obstaculo, como son el tejido cicatricial en la estenosis o el tubo de
traqueostomia, puede convertirse en un problema. Si hay una infeccién o un aumento de la mucosidad,
se incrementa el riesgo de obstruccidn de las vias respiratorias. Procurar que el aire que se respira esté lo
mas humidificado posible y hacer nebulizaciones con regularidad ayuda a minimizar los problemas. Con la
practica, deberia poder eliminar el moco a través del tubo, exhalando con fuerza o tosiendo.

Las personas traqueostomizadas a menudo tienen dificultad para toser y expulsar el moco. La aspiracion
mediante una sonda conectada a una bomba de succién puede ayudar a mantener las vias respiratorias
despejadas. Es un procedimiento que requiere higiene y un cuidadoso manejo y debe ser realizado por
personal sanitario, a menos que Ud. haya tenido el adiestramiento necesario.
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Me preocupa cOmo me veré con una tragueostomia y qué pensaran otras personas. ¢CoOmo afrontan la
situacion otros pacientes?

Adaptarse a un tubo de traqueotomia puede llevar tiempo. Es un cambio en su apariencia fisica y
necesitara tiempo para acostumbrarse.

Al principio, a muchas/os pacientes les resulta traumatico vivir con una traqueostomia. Es recomendable
buscar asesoramientoy el personal médico y de enfermeria pueden ayudar a contactar con otras personas.
También se recomienda hablar del problema con familiares y amigos.

A algunas personas les puede incomodar ver a alguien traqueostomizado. Explique de forma natural la
causa por la que seindicé la operacion y los beneficios que le reporta. Salvo raras excepciones, las personas
de su entorno se adaptardn muy pronto a la situacion.

En la seccion de archivos del grupo de apoyo puede encontrar documentacién mas detallada acerca de los
cuidados de su tragueostoma.



