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PROLOGO ‘ )

Deseo manifestar que esta guia era necesaria y que es necesaria su
difusién entre los profesionales y entre los pacientes diagnosticados
de Disfonia Espasmédica o a los que se les va a realizar el
tratamiento con infiltraciéon con toxina botulinica las primeras veces.
Con ello no hago sino reafirmar lo que el entusiasmo de Encarna
Caballero, Presidenta de la Asociacion Espafola de Disfonia
Espasmddica (AESDE), apunta en la Introduccion y viene practicando
desde hace afios. El ejemplo de la actividad de los pacientes de la
AESDE es un estimulo para todos los profesionales que tratamos
esta enfermedad.

Es necesaria la difusion porque todavia no es extrafio encontrar a
pacientes que acuden a nuestras consultas después de afios de
soportar que les diagnostiquen de un trastorno psicoldgico, y eso sélo
por el hecho de hablar todavia con mas espasmos cuando estan
nerviosos; o que les digan que su enfermedad no tiene cura. La
disfonia espasmddica es una enfermedad organica, bien que de
origen todavia desconocido, pero que tiene un mas que aceptable
tratamiento. El tratamiento que se considera en este momento el de
referencia es la infiltracion de las cuerdas vocales con toxina
botulinica, como aqui se dice, para producir una denervaciéon
transitoria de las cuerdas vocales y evitar los espasmos, que tanto
mortifican a los pacientes. Pero ademas del tratamiento de la
infiltracion existen otras formas de tratamiento como el quirdrgico, que
si bien se abandoné hace afos, ahora resurge con nuevas y mas
eficaces técnicas quirurgicas.

Y también es necesaria la difusion entre los pacientes para que vean
que hay equipos multidisciplinares de profesionales sanitarios
(neurdlogos, otorrinolaringdlogos, foniatras, logopedas, psicélogos,
asistentes sociales...) que trabajan conjuntamente para ayudarles a
sobrellevar una enfermedad que al padecerla los hacia considerarse,
en gran medida, unos invalidos, pero como pueden ver: no se
encuentran solos. Y también puede servir (4, Por qué no decirlo?) para
que nuestras autoridades sanitarias comprendan la dimension del
problema y faciliten, todavia mas, los medios necesarios para la
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difusién de su conocimiento, la extension del diagnéstico y la facilidad
del tratamiento.

La Disfonia Espasmédica es una enfermedad que podria
diagnosticarse por teléfono, oyendo hablar al paciente, que lo hace de
una forma tan caracteristica (espasmos al hablar con tensién laringea
de forma irregular que a veces hace la voz inentiligible) que existirian
pocas dudas sobre su padecimiento. Bien es verdad que para estar
seguros hay que hacer otra serie de pruebas: las que aqui, tan
acertadamente, se explican en un lenguaje muy comprensivo. Lo que
puede parecer una exageracion por mi parte no es tal, ya que en
varias ocasiones he confirmado un correcto diagndstico de un colega
que le habia recomendado al paciente la infiltracidon con toxina, tras
oir hablar al paciente por teléfono. En estos casos les he dicho a los
pacientes que la primera infiltracion puede servir de prueba
diagnéstica muy eficaz. si mejora, se trata de una Disfonia
Espasmaddica y si no lo hace, probablemente no.

Esta enfermedad se considera actualmente una distonia cérvico
facial, de la misma manera que hay otras distonias bien conocidas
como el blefaroespasmo (espasmo del parpado) o el espasmo
cervical (espasmo del musculo esternocleidomastoideo, que hace
torcer el cuello). Todos estos padecimientos puede que no sean mas
que la expresidn de una lesion del Sistema Nervioso Central, todavia
desconocida, localizado en los ganglios basales, sobre los que
actuaria proteinas anormales producidas por los genes del grupo
DTY. Hasta que se lleguen a comprender mejor dichos mecanismos y
se pueda actuar sobre ellos, algo que no estd proximo, los
otorrinolaringdlogos y los neurélogos deberemos seguir ofreciendo la
infiltracion con toxina botulinica como primera forma de tratamiento,
con una periodicidad de 2-3 veces al afio, como aqui se explica.
También es interesante decir que s6lo en el 10% hay antecedentes
familiares, que los europeos somos el grupo geografico que mas la
padecemos, siendo escaso su numero en Asia y casi desconocido en
Japén. Las mujeres la padecen unas 5 veces mas frecuentemente
que los hombres, y suele empezar hacia la década de los 40 afos.
Curiosamente, para el diagnéstico, es conveniente saber que los
espasmos vocales apenas se producen cuando los pacientes gritan,
lloran, cantan o susurran, pero en cambio se hacen mas evidentes
cuando hablan por teléfono.
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Con estas lineas lo que he pretendido es destacar el magnifico
esfuerzo de la AESDE y el de los relevantes profesionales que
participan en esta Guia (el extraordinario grupo de Disfonia
Espasmaddica del Hospital Puerta del Mar), asi como expresar a los
pacientes nuestro compromiso de trabajo para que no se sientan
solos, desvalidos o abandonados y ponernos a su disposicion,
especialmente para los tratamientos quirtrgicos en el Servicio de
Otorrinolaringologia del Hospital Universitario “Ramén y Cajal”’, en
Madrid.

Prof. Ignacio Cobeta

Catedratico de Otorrinolaringologia. Universidad de Alcala.
Jefe de Servicio de Otorrinolaringologia

Hospital Universitario “Ramén y Cajal”. Madrid

ignacio.cobeta@salud.madrid.org
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Capitulo I. Motivos para esta guia. Necesidades de [
los pacientes. AESDE. Doina Encarnacién Caballero. Pre5|denta
de AESDE.

Dofia Encarnaciéon Caballero. Presidenta de AESDE. Dofia Lucia
Gonzalez. Psicologa.

Motivo de nuestras guias (una para pacientes y otra para
profesionales)

La disfonia espasmaddica es una enfermedad aun poco conocida por
la sociedad en general y por algunos profesionales de la salud. Eso
provoca retrasos en los diagnésticos y sufrimiento afiadido en las
personas que la padecen y que no saben que la tienen.

Después de los excelentes resultados de la primera edicién y la gran
labor de difusion echa con la misma, AESDE ha considerado la
posibilidad de actualizarla con los nuevos avances cientificos sobre la
patologia, ademas de crear otra mas técnica para profesionales. De
esta manera esperamos llegar a todos de forma mas clara y
comprensible.

Como novedad hemos incorporado un apartado, titulado La Disfonia
Espasmaddica desde el punto de vista del psicélogo, con un excelente
trabajo realizado por la psicéloga Lucia Gonzalez Caballero que se
incorporé como colaboradora voluntaria para esta segunda edicion.

Estas guias pretenden ser una herramienta mas para vencer esa falta
de informacioén, recortar el tiempo de diagnostico y hacer mas facil la
vida a las personas con esta enfermedad. Estas publicaciones
quieren ayudar a las personas en tratamiento desde el punto de vista
médico y también desde el punto de vista social. Es decir, quiere
contribuir a eliminar la angustia, el miedo y la inseguridad que
provoca a quienes la sufren. Compartir las experiencias con otros
afectados es también parte de la terapia psicolégica que necesitan los
enfermos. Por eso, estas guias también incluyen informacién sobre

13



Asociacion Espafiola de Disfonia Espasmodica
www.disfoniaespasmodica.org

los recursos médicos y asociativos que ya existen a disposicion de los
enfermos.

Estas guias son las primeras publicaciones escritas con informacién
cientifica y de caracter divulgativo que se editan en castellano sobre
la disfonia espasmadica dirigida a los pacientes y profesionales.

Necesidades de los pacientes

e Las necesidades mas urgentes de las personas que padecen
esta enfermedad son:

e Saber que la sufren. Aln hoy, se calcula que en Espafia hay
unos cinco mil afectados de los cuales la mayor parte no han
sido diagnosticados.

e Contactar con otros afectados para compartir experiencias y
aminorar sus miedos y sufrimientos.

e Recibir tratamientos paliativos o mejorar las técnicas, el
medicamento e instrumentales para quienes ya los reciben.

e Que se haga mas investigacion cientifica sobre esta
enfermedad para mejorar los tratamientos.

e Que todos los profesionales y estamentos del sistema
sanitario publico conozcan la enfermedad para que los
diagndsticos sean mas rapidos y los enfermos puedan
empezar antes los tratamientos.

La Asociacion Espafiola De Disfonia Espasmédica (AESDE).
Vivencias y necesidades

La Asociacion Espariola de Disfonia Espasmaddica (AESDE) nacié en
El Puerto de Santa Maria (Cadiz) en septiembre de 2005. Un grupo
de enfermos de la provincia de Cadiz decidieron ayudarse
mutuamente y dar a conocer la enfermedad y su tratamiento al resto
de la sociedad y profesionales de la medicina. Todos ellos habian
pasado por la incertidumbre y la angustia de padecer un mal que
nadie acertaba a diagnosticarselos con claridad, lo que anadia mas
sufrimiento al problema de quedarse sin voz y la incomunicaciéon que
ello supone.
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La asociacién decidid intentar que otras personas no pasaran por el
calvario que ellos habian pasado. Por eso, uno de sus fines
fundacionales es extender el conocimiento de la enfermedad a través
de campafias informativas, apariciones en los medios de
comunicacién, charlas y conferencias en centros de salud y
hospitales, y participacion en seminarios y congresos sobre
enfermedades raras.

La asociacion comenzé su trabajo en la provincia de Cadiz y aunque
es en ella donde esta mas centrada su actividad, en la actualidad ya
tiene asociados en numerosas provincias de toda Espafa. AESDE
forma parte de la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras
(Feder), organismo que aglutina a las asociaciones con
enfermedades de baja prevalencia de todo el Estado.

AESDE esta siempre dispuesta a atender, informar y ayudar en lo que
sea posible a las personas con problemas de voz que no saben qué
les pasa. Nuestra sede esta en El Puerto de Santa Maria, en la calle
Pedro Mufioz Seca, 9. Los teléfonos de contacto son 600 651 062, 6
956 857 562. Nuestro email es asociacion@disfoniaespasmodica.org
y nuestra pagina web es www.disfoniaespasmodica.org.

En esta sede damos a los afectados informacion sobre la
enfermedad y los tratamientos que ya existen, especialmente sobre el
que presta el servicio de Otorrinolaringolia de la Unidad de Disfonia
Espasmddica del Hospital Puerta del Mar de Cadiz, unidad de
referencia para Andalucia y del Hospital Ramén y Cajal de Madrid. En
esta sede damos también informacion telefénica; acompafiamos a los
enfermos a su primera visita a la citada unidad del hospital gaditano;
ponemos en contacto a los nuevos enfermos con otros ya asociados
para que compartan experiencias y se asesoren en como afrontar los
problemas de la vida cotidiana con la ayuda del nuestra psicologa
Lucia Gonzalez Caballero; organizamos talleres de logopedia;
informamos sobre los avances cientificos que se van dando en la
investigacion sobre la enfermedad; celebramos jornadas de
convivencia con todos los socios; hacemos tallares de autoestima y
risoterapia; y todas aquellas actividades que ayuden a los pacientes y
sus familiares para tener una mejor calidad de vida.

La asociacion respeta la privacidad e intimidad de las personas,
socios 0 no que estdan en contacto con nosotros, guarda con
escrupuloso celo la informacién que nos facilitan y garantiza su
confidencialidad.
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La asociacion pide el apoyo de los organismos publicos y las
entidades privadas para extender su labor y poder ofrecer un mejor
servicio a los afectados y familiares. Hacemos un llamamiento a las
personas que quieran prestar un apoyo voluntario, ya sea en forma
de aportacién econdmica como socio colaborador, ya sea ayudando
con su saber profesional en tareas como la informatica, la logopedia,
el trabajo social, la fisiologia o la psicologia. Con esta publicacién se
pretende aportar las herramientas necesarias para poder afrontar las
dificultades mostradas por este colectivo.

Nos queda un gran camino por recorrer hasta que los afectados
perciban los beneficios de las politicas que demandamos, pero este
es un comienzo esperanzador que ayudara a mejorar la vida e
integracion de las personas que actualmente padecen esta patologia.

16



Capitulo 2. Aproximacion a la Disfonia Espasmodica
Dr. Ignacio Cobeta; Dra. Elena Mora

Servicio de Otorrinolaringologia. Unidad de Voz y laringe funcional.
Hospital Universitario “Ramén y Cajal”. Madrid.

Introduccioén

El estigma de la Disfonia Espasmaddica (DE) es que durante mucho
tiempo se consideré una enfermedad con una base psicoldgica,
cuando no psicosomatica; en cualquier caso, se pensaba que era una
enfermedad que respondia a una alteracion de la personalidad que
debia tratarse exclusivamente con psicoterapia. Tal vez el hecho de
resultar un mayor entorpecimiento en el habla cuando el paciente se
encuentra ante una situacion de estrés, puede hacer tomar la parte
por el todo y creer todavia en el origen no neuroldgico de la lesion.

Fue Robe quien en 1960 primero vinculé la DE a algun trastorno de
tipo neurolégico mediante la descripcion de una serie de pacientes
que ademas de la DE presentaban alguna otra alteracidon neuroldgica.
Una década después, hacia 1970, se objetivo mediante
cinematografia laringea de alta velocidad que la laringe presentaba
durante el habla pequefias contracciones involuntarias del musculo
tiroaritenoideo, en unos casos, y del cricoaritenoideo posterior en
otros, dando lugar a la clasica divisién entre DE en aduccién (90% de
los casos) y DE en abduccion (10% de los casos). En 1976 se tuvo la
confirmacién definitiva de ser un trastorno de base neuroldgica
cuando se trataron 34 pacientes con buenos resultados en cuanto a
los espasmos, mediante la seccion del nervio recurrente, aunque la
calidad final de la voz resultase débil y aérea.

La disfonia espasmddica es una distonia focal caracterizada por
contracciones involuntarias disritmicas de la musculatura de la cuerda
vocal resultando una voz con contracciones espasmoédicas que
alteran el ritmo del habla y la capacidad de comunicacién. La voz se
produce con un gran esfuerzo, a saltos y con la necesidad por parte
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del enfermo de hacer un gran apoyo aéreo para vencer la resistencia
laringea, como si “se enganchase la voz”. Esta forma de distonia
laringea puede asociarse a otras distonias del organismo,
especialmente del territorio de cbeza y cuello. La disfonia
espasmoadica se produce al hablar, pero no aparece al cantar o al reir,
al menos en los casos no muy severos y durante los primeros afos
de la enfermedad; esta particularidad ayuda en el diagndstico. Los
pacientes tardan en diagnosticarse porque se piensa que la
enfermedad esta mas relacionada con una alteraciéon funcional o
psiquiatrica que con una alteracidon organica. El diagnostico se basa,
sobre todo, en la clinica. EI comienzo no suele ser brusco si no que
los sintomas se presentan inicialmente en ciertas situaciones
relacionadas con tension emocional para ir aumentando después. Es
mas frecuente en mujeres, casi en una proporcién de 4:1. En la
exploracion con el fibroscopio no se observan lesiones estructurales
laringeas si no hiperfonacién muy marcada.

Tratamiento

Aunque habia habido alguna publicacion previa sobre el efecto de la
toxina botulinica (botox) en la disfonia espasmddica cuando se
infiltraba el musculo tiroritenoideo, fue Blitzer quien publicé en 1994
una larga serie sobre los efectos que a corto y medio plazo tenia el
botox en los pacientes con DE. Durante estos ultimos 20 afios han
sido innumerables las publicaciones que han constatado el efecto
beneficioso del botox sobre muy diversos parametros de la voz
(acusticos, aerodinamicos y de valoracion subjetiva) en los pacientes
con DE. Lo que mejora fundamentalmente es la fluidez del habla
continua pues se presentan muchos menos “enganches” o “roturas’;
también hay una notable mejoria constatada mediante el analisis
acustico (menor jitter, menor shimmer, menor relacién arménico/ruido,
sin cambiar la frecuencia fundamental). Son significativos, tras la
inyecciéon con botox, la mayor rapidez de lectura y un mayor control
en el volumen de la voz.

No existe hasta la fecha un tratamiento definitivo para la disfonia
espasmadica, aunque desde 1987 disponemos de una forma de
tratamiento mediante inyecciones sucesivas en las cuerdas vocales
con toxina botulinica que controla la enfermedad de forma aceptable.
Una vez sospechada y diagnosticada la enfermedad, el problema lo
encontramos en acceder a las cuerdas vocales para inyectar la
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toxina. La cantidad a inyectar ha variado a lo largo de estos afios: al
principio se administraban 15-20 uu de toxina, mientras que en la
actualidad se ha comprobado que dosis mucho mas pequenas de 3-5
uu, controlan igual los sintomas y producen menos efectos
secundarios. Se emplea toxina botulinica tipo A liofilizada (BotoxR). Es
notable el hecho de que la infiltracion en una sola cuerda vocal
produce practicamente los mismos efectos beneficiosos que si se
infiltran las dos.

Existen varias formas de infiltracién, todas con sus ventajas e
inconvenientes:

- Infiltraciéon mediante EMG: para realizar esta técnica es necesario
dominar la exploraciéon EMG de la laringe y disponer del equipo
necesario; es del dominio de los neurélogos principalmente.

- Infiltracién peroral por laringoscopia indirecta: Esta técnica entra
plenamente en el dominio del otorrinolaringélogo, se realiza
mediante anestesia local y viendo con espejillo, aunque en
algunos casos se podria utilizar el fibroscopio o el
telefaringoscopio. Se hace con una aguja curva previamente
purgada con toxina. Se necesitan una persona solamente la
mayoria de las veces. Tiene la ventaja de poder dirigir bien la
aguja a las zonas del musculo tiroaritenoideo que queramos y de
poder acceder también al musculo cricoaritenoideo lateral. En
ocasiones, cuando hay hipertrofia de bandas, se puede acceder
mal a las cuerdas.

- Infiltracién mediante fibroscopio con canal de trabajo: Esta forma
de infiltracion también es del dominio del otorrinolaringdlogo y se
realiza mediante anestesia local y una ligera sedacion (valium +
atropina). Se necesitan dos personas, un equipo de una cierta
sofisticacion (camara de TV con monitor y fibroscopio con canal
de trabajo) y la aguja de infiltracion que introducimos por el canal
de trabajo. Las agujas las sirven las mismas firmas que las
suministran a los endoscopistas. Con esta técnica hay bastante
diferencia entre paciente y paciente, pues si no degluten es
bastante sencillo. Se necesitan dos personas para infiltrar, no se
puede hacer cuando hay hipertrofia de bandas y no se controla
totalmente el lugar de la infiltracion, existiendo una tendencia a
infiltrar mas la zona anterior.
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- Infiltraciéon del cricoaritenoideo posterior en casos de disfonia
espasmoddica en abduccién. Esta técnica la ealizamos en la
consulta con la ayuda de un electromiégrafo de un canal. Para
llevarla a cabo lateralizamos ligeramente el cuello hacia el lado
contrario al que vamos a infiltrar (jSolo se puede infiltrar un lado!);
con una mano tratamos de girar la laringe exponiendo cuanto
podamos la parte posterior de la laringe y con la otra pinchamos
el cuello por delante de los grande vasos hasta que localizamos
con la ayuda sonora del electromidégrafo el musculo
cricoaritenoideo posterior.

La mejor respuesta en cuanto a intervalo libre de sintomas se obtiene
con la infiltracién bilateral en una zona intermedia, profunda y lateral
del musculo tiroaritenoideo que difunda también por el
cricoaritenoideo lateral. Por lo general se obtiene un intervalo libre de
espasmos de 4-5 meses, iniciados a las 24-48 horas, con unos
efectos secundarios consistentes en debilidad de la voz, voz aérea y
disfagia leve de 7-10 dias. El paciente, cuando los resultados son
aceptables 6 buenos, busca enseguida la nueva infiltracion.

También se ha intentado el tratamiento quirdrgico para tratar de paliar
la necesidad de las infiltraciones repetidas y que ademas, para los
partidarios de la forma quirurgica de tratamiento, tienen una respuesta
en cierta forma aleatoria. Siendo sinceros hemos de decir que todas
las formas de tratamiento quirirgico tienen un efecto también
transitorio aunque mucho mayor, de unos 3 anos aproximadamente.
Entre las formas de tratamiento que se han empleado tenemos:

- Tiroplastia tipo Il de Isshiki que consiste en hacer una incision y
seccion vertical del cartilago tiroides en ambos lados v,
sobremontando las lineas de corte, separar las cuerdas vocales
de la linea media para que la contraccién tenga un efecto menor.

- Miectomia del musculo tiroaritenoideo, que consiste,
generalmente con anestesia general y mediante microcirugia
laringea con laser, incidir el epitelio de la cara superficial de la
cuerda vocal, muy lateral, en un lado, sobre el espesor del
musculo tiroaritenoideo y seccionar o vaporizar algunas fibras
musculares, sin actuar en ningun momento medial al ligamento
vocal.

- Fulguraciéon de la rama del nervio recurrente que inerva el
musculo tiroaritenoideo. Esta es una intervencion que se hace por
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aproximacion y sin tener la certeza de la actuacidon quirurgica
pues no se ve la rama nerviosa. Se realiza con anestesia general
mediante microcirugia laringea, introduciendo un electrodo
monopolar en la zona lateral a la apéfisis vocal aproximadamente
un centimetro y efectuando una coagulacién puntual.
Neurectomia de la rama del nervio recurrente que inerva el
musculo tiroaritenoideo. Esta intervencidon se realiza con
anestesia general y abordando el cartilago tiroides mediante una
incisién cervical semejante ala de la tiroplastia tipo |. Se crea una
ventana en el cartilago y se aborda la rama nerviosa en el
espacio entre el tiroaritenoideo y cricoariteneodeo lateral. Es una
intervencién con buenos resultados aunque los efectos van
disminuyendo, en parte, con el paso del tiempo. Es una
intervencién técnicamente compleja.
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Capitulo 3. Definiciéon, tipos y sintomas de la disfonia
espasmadica

Dra. Encarnacion Avalos; Dr. Miguel de Mier; Dr. Antonio J. Martin
Unidad Clinica de ORL del Hospital U. Puerta del Mar de Cadiz.

La disfonia espasmoédica es una distonia

La disfonia espasmaddica se incluye en los trastornos neurolégicos
llamados distonias. El término distonia describe una variedad de
trastornos caracterizados por una contraccidén excesiva de musculos
que se asocian a movimientos y posturas anormales. Las distonias
pueden ser generales (afectan a todo el cuerpo) o focales (afecta a
una zona especifica del cuerpo). La disfonia espasmaddica es una
distonia focal.

Otros tipos de distonias focales incluyen el blefaroespasmo
(afectando los parpados), la distonia oromandibular (afectando la
mandibula y la lengua), la distonia cervical o torticolis espasmaddica
(afectando el cuello) y el calambre del escritor (afectando la mano).
Estas formas de distonia en algunas ocasiones pueden estar
asociadas con la disfonia espasmaddica.

Se cree que las alteraciones en las distonias se originan en una zona
del cerebro denominado el ganglio basal, el cual ayuda a coordinar
los movimientos de los musculos en todo el cuerpo.

La disfonia espasmadica es una alteracion neurolégica de la voz que
se manifiesta con “espasmos” involuntarios de las cuerdas vocales,
los cuales ocasionan interrupciones del habla afectando la calidad de
la voz.

La disfonia espasmaddica consiste, por tanto, en la dificultad para
hablar debido a los espasmos (distonia) de los musculos que
controlan las cuerdas vocales. La disfonia espasmédica es un
trastorno raro y crénico de la voz.
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Tipos de disfonia espasmoddica

Hay dos tipos clasicos de disfonia espasmddica, la disfonia
espasmadica aductora y la disfonia espasmaodica abductora.

La disfonia aductora provoca un cierre excesivo (hiperaduccion)
intermitente de las cuerdas vocales durante el habla. Es la forma mas
comun afectando al 80-90% de los pacientes con disfonia
espasmodica

La disfonia abductora provoca una apertura prolongada (abduccion)
de las cuerdas vocales durante el habla, presentandola un10-20 de
los pacientes con disfonia espasmadica

Puede darse la combinacién de ambas alteraciones en el mismo
paciente, presentando el paciente ambos espasmos.

Otra forma de presentacion de la disfonia espasmoddica es
acompafnandose de temblor en la voz, el cual puede llegar a ser muy
severo. Estos pacientes tendran sintomas de la disfonia espasmadica
y del temblor vocal

Sintomas de la disfonia espasmoédica

En la disfonia espasmddica aductora, la mas frecuente, cuando el
paciente intenta hablar el movimiento de las cuerdas vocales es tenso
y forzado y tiene como resultado una voz que suena quebrada,
temblorosa, ronca, tensa o entrecortada. Se dan espasmos o
interrupciones vocales, periodos durante los cuales no se produce
sonido alguno (afonia), y periodos durante los cuales se produce una
voz casi hormal.

En otros pacientes, la voz es susurrante o velada (disfonia del
musculo abductor). Las otras funciones de la laringe como la
respiracion y la deglucién permanecen normales

Los primeros sintomas de disfonia espasméddica se presentan con
mayor frecuencia entre las personas de los 30 a los 50 afios de edad,
afectando con mayor frecuencia a las mujeres que a los hombres, en
una proporciéon de 4 o 5 a 1. Puede haber antecedentes familiares de
distonias hasta en un 10%.
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Al principio, los sintomas pueden ser leves y pueden presentarse solo
de vez en cuando. Mas tarde, pueden empeorar y presentarse con
mayor frecuencia antes de permanecer estables. Los sintomas
pueden empeorar cuando la persona esta cansada o tensa. Y pueden
también mejorar mucho o incluso desaparecer, por ejemplo, cuando
la persona rie o canta. La gravedad de los espasmos de la voz
fluctia. Pueden disminuir durante horas e incluso dias. La gravedad
de los sintomas y la naturaleza incapacitante del trastorno varia de un
paciente otro.

En casos muy graves, el paciente precisa de un gran esfuerzo para
hablar, es como tener que “luchar” para hablar.

Algunos pacientes con disfonia espasmddica pueden presentar
asociado un temblor en su voz., lo que hace que su voz sea
“temblorosa”. A veces es puesto de manifiesto tras el tratamiento con
infiltracion de toxina botulinica y la mejoria de los sintomas
relacionados con la disfonia espasmadica.
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Capitulo 4. Cuando debemos sospechar la existencia de una
disfonia espasmoadica.

Dra. Encarnacion Avalos; Dr. Miguel de Mier; Dra. M. Dolores Garcia.
Unidad Clinica de ORL del Hospital U. Puerta del Mar de Cadiz.

La disfonia espasmaddica es una enfermedad que puede sospecharse
su diagndstico oyendo hablar al paciente, ya que su voz es muy
caracteristica. Las pruebas que se realizan posteriormente son para
confirmar esa sospecha. Puedes escuchar estas voces en la WEB de
AESDE http://www.disfoniaespasmodica.org

No existe una simple prueba para confirmar la disfonia espasmadica.
El diagnéstico se basa en la presencia de las caracteristicas y los
sintomas tipicos descritos y en la ausencia de otras condiciones que
pudieran causar problemas similares.

La disfonia espasmaddica es uno de los trastornos de la voz, que mas
frecuentemente es mal diagnosticado, ya que no existe una prueba
definitiva, basandose el diagndstico en los sintomas clinicos
caracteristicos y la ausencia de otras enfermedades que pudieran
asemejar sus sintomas.

Para llegar al diagnéstico realizamos una historia clinica detallada
dentro de un ambiente cordial y agradable, para que el paciente se
sienta comodo y nos facilite toda la informacién, sus antecedentes
personales  (problemas  alérgicos, digestivos, neuroldgicos,
intervenciones  quirdrgicas, tratamientos médicos, problemas
auditivos, respiratorios, posturales, etc.). Valoramos su estado laboral,
el uso de la voz en su trabajo, tiempo de habla, ambiente laboral,
lugar de trabajo...

Facilitamos que el paciente nos cuente con toda tranquilidad y
confianza su problema de voz y como él lo percibe. Cuando y cémo
comenzo, desde cuando lo nota, causas que lo empeoran 0 mejoran,
tratamientos que haya realizado y cémo le fueron.
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Posteriormente gravamos su voz, normalmente voz conversacional,
de lectura y proyectada y dejamos que el paciente escuche su propia
voz y opine sobre ella.

Pasamos un test (VoiceHandicapl/nventory/Index (VHI), que es un
instrumento cuyo objetivo es medir la calidad de vida relacionada con
los trastornos de la voz). El paciente contesta valorando de 0 a 4
puntos una serie de preguntas que pretenden describir sus voces y
los efectos de sus alteraciones en la vida diaria. Son 30 items,
divididos en grupos de 10, una parte funcional otra fisica y la ultima
emocional.

En la exploracion fisica comenzamos con una nasofaringoscopia con
endoscopio flexible valorando la anatomia del paciente, desde sus
dos fosas nasales, cavum, velo de paladar, base de lengua, epiglotis
(su forma) y todo el vestibulo laringeo, el objetivo de esta exploracién
es doble por un lado se trata de una exploracién basica del otorrino y
por otra nos hace conocer la anatomia del paciente para en caso de
diagnéstico de disfonia espasmddica conozcamos si existe alguna
dificultad anatémica, comunicando al paciente la fosa mas adecuada
para la posterior intervencion con toxina botulinica. En la mayoria de
los casos es una exploracién inocua para el paciente y suelen
tolerarla muy bien.

La siguiente exploracién que realizamos es una videoestroboscopia
con laringoscopio rigido o flexible (a través de la nariz). El objetivo de
esta exploracion es observar las cuerdas vocales en su movimiento
real durante la fonacion, observando en algunos casos, los espasmos
laringeos caracteristicos de estos pacientes.

A pesar de todas estas pruebas, en algunas ocasiones no se llega a
un diagnostico definitivo, tras comentar con el paciente que existe una
alta sospecha, la prueba definitiva seria inyectar toxina botulinica en
las cuerdas y observar el resultado, confirmando el diagndstico en
caso de presentar mejoria. En centros especializados y familiarizados
con esta patologia son pocos los casos de duda diagnéstica.

Una vez confirmado el diagnéstico, se explica al paciente su
enfermedad y las soluciones que tiene. Si acepta tratamiento se le
adjunta un consentimiento informado de la técnica a realizar, en el
cual se explica la técnica asi como efectos adversos que pudieran
aparecer durante la misma. El paciente pregunta sus dudas y firma el
consentimiento una vez son aclaradas.
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La mejor evaluacion del problema se lograra mediante el trabajo en
equipo de un grupo de profesionales que incluya:

e un foniatra y logopeda para evaluar la produccion y el timbre
de la voz

e un otorrinolaringdlogo para el reconocimiento de las cuerdas
vocales y su movimiento, y

e un neurdlogo para la deteccion de sintomas de problemas
neuroldgicos.
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Capitulo 5. Tratamiento a realizar en los pacientes con disfonia
espasmadica

Dr. Miguel de Mier; Dra. Encarnacién Avalos; Dra. Ingrid Marquez
Unidad Clinica de ORL del Hospital U. Puerta del Mar de Cadiz.

En el momento actual no hay cura para la disfonia espasmaédica, pero
si hay tratamientos disponibles para la mejora de sus sintomas.

El tratamiento de eleccién hoy en dia es la inyeccién intracordal de
toxina botulinica, tratamiento paliativo y de duracién limitada, es decir,
no cura la enfermedad pero palia sus sintomas (espasmos laringeos)
durante un tiempo limitado (4-5 meses de media), teniendo que volver
a inyectarse tras este periodo de tiempo. Actualmente se estan
llevando a cabo nuevas técnicas experimentales (radiofrecuencia,
cirugia superselectiva del nervio laringeo) que probablemente
mejoren los resultados hasta ahora obtenidos con la toxina botulinica.

Inyeccidén de toxina botulinica:

Nosotros vamos a explicar la técnica mas comun y actualmente mas
avalada por el conocimiento cientifico. Inyeccién intracordal de toxina
botulinica: Existen varias técnicas para llevarla acabo. Enumeraremos
todas ellas pero sélo nos extenderemos en la que nuestros pacientes
nos han confirmado que es la mas comoda y rapida para ellos.

e Infiltracion via transcutanea.
e Infiltracion bajo anestesia general via laringoscopia directa.
o Bajo anestesia local mediante laringoscopia indirecta.

e Bajo anestesia local via nasofibroendoscopia flexible con
canal de trabajo.

En nuestra Unidad realizamos la via nasofibroendoscopia flexible con
canal de trabajo mediante anestesia local

Detalle de nuestra técnica:
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Aconsejamos a los pacientes la noche antes en su domicilio y una
hora antes de la técnica tomar ansiolitico tipo bromazepam 1,5-3 mg
via oral. Una media hora antes de realizar la técnica se inyecta via
intramuscular Atropina a la dosis de 0,1mg por cada 10 Kg. de peso
con el objeto de disminuir la secrecién salival y facilitar la técnica.
Algunos pacientes comentan sensacion de sequedad en la boca que
es completamente normal.

Entre 15-20 minutos antes de la técnica se realiza anestesia local con
lidocaina (anestésico local) impregnada en varias torundas que se
introducen en la fosa que previamente, en el diagndstico,
comentamos al paciente que era la mas adecuada,

La posicion del paciente es sentada con una ligera inclinacién de la
cabeza (que mantiene apoyada cémodamente) hacia atras.
Introducimos nasofibroscopio por la fosa nasal e instilamos a través
de su canal de trabajo lidocaina al 5% en base de lengua, epiglotis y
cara superficial de ambas cuerdas vocales. Los pacientes notan caer
liqguido en su garganta y refieren que es la peor fase de todo el
proceso, comentar que la duracion de la misma no suele sobrepasar
el minuto de duracion, ya que el efecto del anestésico tépico es muy
rapido, casi instantaneo. Tras comprobar que desaparecen los
accesos de tos, que al tocar con la punta del fibroscopio la cara
superficial de las cuerdas no observamos reflejo y confirmandolo con
el paciente que en todo momento esta en comunicacion con nosotros,
introducimos aguja a través de canal e inyectamos a nivel de 1/3
medio en ambas cuerdas vocales. Algunos pacientes refieren notar el
pinchazo pero no refieren ningun tipo de dolor. La duracién de la
técnica suele estar alrededor de 5 minutos.

Mantenemos sentado al paciente durante aproximadamente unos 30
minutos no permitiendo alimentos sélidos ni liquidos al menos durante
una hora. A su alta, adjuntando a su informe y por escrito una serie
de medidas y precauciones que se exponen posteriormente en la
guia.

Duracién del efecto y revision

Pero como todo lo bueno tenemos un punto oscuro, la duracién del
efecto, dependiendo de uno y otro paciente la duracién suele estar
entre 5 y 7 meses, aunque se esta observando que con las sucesivas
inyecciones la duracion alcanza hasta un afio en algunos casos.
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La primera revision la realizamos al mes de la inyeccidon y son
curiosas la preguntas de los pacientes: ;Puedo hablar todo lo que
quiera?, “este afio me arranco en la feria”, “me estoy gastando un
dineral en llamadas por el movil”. Situaciones que para estas
personas que llevaban hasta 5 afios sin poder comunicarse y no
tenian esperanzas de volver hacerlo, son increibles.

Otra vez mas el avance de las tecnologias y las nuevas aplicaciones
terapéuticas nos sorprenden y nos ayudan a mejorar la calidad de
vida de las personas.

Resumen

Realizamos esta técnica sin necesidad de ingreso hospitalario ni de
anestesia general y mediante un nasofibrolaringoscopio flexible con
canal de trabajo, instauramos una inyeccidon de una pequefisima
dosis de una sustancia llamada toxina botulinica ( si, la misma que se
utiliza para quitar la arruguitas de la vejez, que aparte de esa utilidad,
también tiene otras utilidades clinicas) y el paciente se vuelve a su
casa sin ningun tipo de molestias. Durante la primera semana y
dependiendo de cada paciente, suelen tener una voz aérea que
desaparece dando lugar a su voz normal.
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Capitulo 6. La disfonia espasmodica en el proceso asistencial
disfonia de la Consejeria de Salud de Andalucia

Dr. Miguel de Mier; Dra. Encarnacién Avalos; Dra. Fiorella Lipari.
Unidad Clinica de ORL del Hospital U. Puerta del Mar de Cadiz.

Introduccioén

Una de las lineas estratégicas establecidas dentro del Plan de
Calidad y Eficiencia, impulsado por la Consejeria de Salud de la Junta
de Andalucia, es la implantacion de la Gestion por Procesos
Asistenciales entre los cuales se encuentra el Proceso Disfonia, que
es el que aqui nos ocupa.

Los objetivos que el Sistema Sanitario Publico de Andalucia se
propone al abordar integralmente los procesos asistenciales son los
siguientes:

e Garantizar la continuidad de la asistencia.

e Adaptar la estructura funcional de los servicios a las
necesidades y demandas de los ciudadanos.

e Vincular el esfuerzo profesional al objetivo final, compartiendo
riesgos y resultados.

e Ubicar el recurso en el lugar idéneo.

La metodologia de gestién por procesos propicia un importante
incremento de la eficiencia de los mismos, optimizando la
coordinaciéon entre servicios y unidades, implicando a los
profesionales en la consecucion de los objetivos, eliminando
demoras, duplicidades, gastos innecesarios, y propiciando la vision
integral del paciente, lo que supone un aumento de su satisfaccion.

Somos conscientes de la dificultad que entraia la implantacién de los
procesos asistenciales en general, y del nuestro en particular, aunque
estamos convencidos de la necesidad y conveniencia de realizar un
esfuerzo para ponerlos en practica, con el fin de lograr:
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e Racionalizar la asistencia que se presta dentro del Sistema
Sanitario Publico de Andalucia al paciente que presenta el
sintoma disfonia.

e Organizar la atenciéon sanitaria que se presta al paciente con
disfonia dentro del Sistema Sanitario Publico de Andalucia,
estableciendo caracteristicas de calidad en lo que se refiere a
derivaciones, tiempos de espera y tratamientos, garantizando
la continuidad asistencial del proceso entre los distintos
niveles del Sistema.

La disfonia espasmaddica esta incluida dentro del proceso asistencial
de disfonia y su tratamiento en centros especializados es la inyeccion
de toxina botulinica.

El proceso asistencial en la Unidad de la Voz de la Unidad Clinica de
ORL del H. U. Puerta del Mar.

La Unidad de Voz de nuestro Centro ha sido nombrada recientemente
por la Consejeria de Salud Unidad Referente para la DISFONIIA
ESPOSMODICA. Llevamos tratando esta patologia desde hace méas
de 11 afios y son muchisimos los pacientes que han pasado por la
Unidad, de toda Andalucia y de otras comunidades.

Debido a la necesidad de impartir tratamiento cada cierto tiempo al
mismo paciente (6 meses es la media de la unidad) hemos ido
adquiriendo algo mas que una simple relacién médico-paciente con
los afectados, compartiendo con ellos penas y alegrias paralelas a su
afeccion.

Gracias a esta confianza nos han ido planteando mejoras para su
asistencia y calidad de vida que nos han valido para ir adaptando el
circuito de diagnoéstico y tratamiento. Se ha tenido en cuenta la
confortabilidad de los pacientes el dia que vienen a tratarse, se ha
puesto a su disposicidon una sala para que puedan reunirse con otros
miembros de la asociacién, se ha flexibilizado el horario de las citas
para poder tener en cuenta la distancia a la que viven del hospital y
se han llevado a cabo otras mejoras con el objetivo de buscar su
bienestar.

La entrega personal de la Presidenta de la Asociacién de Disfonia
Espasmaddica ha supuesto un estimulo para todos los miembros de la
Unidad a la hora de poner en marcha estas mejoras y buscar
soluciones a los problemas planteados por nuestros pacientes.
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Consideramos interesante incluir en esta actualizacion, algunos de los
datos recogidos durante estos 11 afios de trabajo. Nuestros objetivos
han sido, desde el principio conseguir el diagnéstico preciso de la
patologia, obtener el 100% de respuesta tras el tratamiento y adaptar
la mejor dosis individual por paciente, consiguiendo durante estos
ultimos afos disminuir la duracion de los efectos adversos (voz aérea
y dificultad en la deglucién de liquidos) hasta conseguir eliminarlos.

Los principales especialistas en sospechar y derivar a la Unidad los
pacientes son las Unidades de Neurologia de las distintas provincias
de la Comunidad. Debido a la labor de la Asociacién cada vez son
mas los Médicos de Atencién Primaria los primeros en sospechar la
misma y derivar a los pacientes.

Hace unos meses la Unidad ha desarrollado una aplicacion
conjuntamente con los Hospitales Ramoén y Cajal y Hospital Central
de Asturias llamada “Cuide su Voz" disponible en Play Store donde
aparece recogida la tipica voz de un paciente con Disfonia
Espasmddica Adductora. Creemos que podria mejorar la sospecha
diagnodstica y conseguir de esta forma disminuir la demora en la
atencion de estos pacientes.
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Capitulo 7. Procedimiento de atencion a los pacientes con
Disfonia Espasmoddica en la Unidad Clinica de ORL.

Dr. Miguel de Mier; Dra. Encarnacién Avalos; Dr. Antonio J. Martin.
Unidad Clinica de ORL del Hospital U. Puerta del Mar de Cadiz.

Propésito

Atencidon en acto Unico a los pacientes afectos de disfonia
espasmodica

Fundamentos

e En el momento actual la aplicacién de la toxina botulinica es
el tratamiento mas eficiente en la disfonia espasmadica.

e Su técnica puede realizarse con infiltracién bajo endoscopia y
anestesia local no precisando hospitalizacion.

e Los pacientes atendidos son de toda la comunidad por lo que
hay que adaptar los horarios de las exploraciones e
infiltraciones para poder permitir el desplazamiento en el dia
del paciente desde su lugar de domicilio

Ambito de aplicacion

Unidad Funcional de Patologia de la Voz de la Unidad Clinica de
ORL

Citacion:

Primera visita:
Los pacientes derivados desde Servicio Centrales o desde otros
Centros mediante el Servicio de Atencion al Ciudadano con sospecha
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de disfonia espasmédica son avisados telefénicamente por la
secretaria de la Unidad, planificando con el paciente el horario para
que pueda acudir a lo largo de la mafana, el paciente es informado
que sera previamente evaluado y si procede se le realizara la
infiltracion el mismo dia.

Los pacientes de la misma area sanitaria siguen el mismo
procedimiento

Consultas sucesivas:

El paciente para las posteriores consultas toma contacto telefénico
con los profesionales que le atendieron, programando la visita en
relacién a la sintomatologia que presenta, por lo que es fundamental
que sea el propio paciente junto con su facultativo el que programe la
revision

Acogida:
Paciente nuevo:

Acude directamente a la Consulta de patologia de la voz. En caso de
precisar infiltracion es derivado posteriormente al Servicio de
admision para ingreso en Hospital de Dia Quirdrgico de la Unidad
Clinica de ORL, situada en la sexta planta. A estos pacientes se les
ofrece la oportunidad de contactar con Asociacion de Enfermos de
Disfonia Espasmoddica (AESDE) el mismo dia en la Sala de
Informacién de la Unidad, adaptada todos los viernes para estos
pacientes. En ella se ofrece informacion personalizada por miembros
de AESDE. Se dispone de diversos folletos informativos de la
enfermedad y de la asociacién. En numerosas ocasiones el paciente
ha contactado ya previamente con AESDE estando acompariado en
todo su proceso.

Re-infiltraciones:

El paciente acude al Servicio de admisién para ingreso en Hospital de
Dia Quirurgico de la Unidad Clinica de ORL, situada en la sexta
planta. El paciente tiene la opcién de espera en la sala de informacién
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Evaluacién y Valoraciéon

Anamnesis clinica

Exploracién ORL general

Exploracién clinica de la voz:

Valoracion subjetiva por el propio paciente. Incapacidad vocal
o Voice Handicap Index (VHI) - Exploracién perceptual de la
voz. Indice GRABS -  Exploracién
videolaringoestroboscopica.

Exploraciéon aerodinamica. Tiempo maximo de fonacion,
Cociente fonatorio s/z

Analisis acustico. El estudio de la sefial acustica proporciona
informacion sobre la calidad de la voz mediante el estudio de
los principales parametros acusticos que la componen.
Frecuencia fundamental, Intensidad, Jitter, Shimmer, cociente
armonicos/ruidos, bloqueos -  Analisis espectrografico.

Si el paciente precisa infiltracion y asi lo prefiere, es informado de la
técnica y entregado consentimiento informado.

Acude al Servicio de admisiéon para ingreso en Hospital de Dia
Quirdrgico de la Unidad Clinica de ORL, situada en la misma planta
de la consulta

Intervencion

Se realiza bajo Anestesia Local, en el quiréfano disponible en el
Hospital de dia quirargico

Inyeccion toxina botulinica mediante aguja a través del canal del
fibrolaringoscopio en ambas cuerdas

Postoperatorio

Vigilancia Hospital de Dia por personal sanitario

Alta
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El alta suministrada al paciente incluye:
¢ Informe clinico
e Cuidados de la voz
o Posibles efectos indeseables o complicaciones

e Teléfono de contacto y datos de los facultativos que le han
atendido

Revision
El paciente es seguido telefénicamente
En caso necesario, previo aviso, es grabada su voz.

El paciente para las posteriores consultas toma contacto telefénico
con los profesionales que le atendieron, programando la visita en
relacién a la sintomatologia que presenta, por lo que es fundamental
que sea el propio paciente junto con su facultativo el que programe la
revision

Indicadores de evaluacion de calidad

e Numero de dias de efectos indeseables. Voz aérea yl/o
disfagia a liquidos

e Calidad de la voz (VHI)

e Duracion del efecto
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Capitulo 8. Analisis del retraso diagnéstico y terapéutico en la
disfonia espasmoadica.

Dr. Antonio J. Martin; Dr. Andrés Caballero; Dra. M. Dolores Garcia
Unidad Clinica de ORL del Hospital U. Puerta del Mar de Cadiz.

Deseamos destacar una serie de caracteristicas y factores que hacen
que los pacientes de disfonia espasmaddica tarden demasiado en ser
diagnosticados y tratados adecuadamente.

Es habitual en ellos, referir la angustia que han pasado hasta ser
diagnosticados y tratados adecuadamente. En este sentido es de
agradecer la labor que desarrolla AESDE para la difusiéon vy
conocimiento de la enfermedad.

La disfonia espasméddica es una enfermedad rara pero a menudo
debilitante y muy probablemente infradiagnosticada.

Debido a la falta de conciencia entre los profesionales y la falta de
criterios diagnésticos bien definidos, el camino para recibir tratamiento
de los pacientes con disfonia espasmoddica es demasiadas veces
excesivamente tormentoso.

El camino costa de dos etapas, la primera hasta recibir el diagndstico,
la segunda que se le ofrezca un tratamiento adecuado.

Primera etapa: De los sintomas al diagnéstico.

En el momento actual, aun es habitual que acudan a nuestra consulta
pacientes que durante anos han estado diagnosticados y tratados
exclusivamente de un trastorno de tipo psicolégico, diagndstico
ademas aceptado por el paciente pues observa que en situaciones de
estrés le aumentan los espasmos.

En esta fase influye tanto el paciente como la falta de reconocimiento
de los sintomas por los médicos que le atienden.
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El paciente en una primera fase al sufrir episodios de trastornos de
voz alternando con voz normal, suele achacarlo a situaciones de
estrés o cuadros infecciosos previos y no consulta por su trastorno de
la voz.

Una vez decide consultar, la falta de reconocimiento de los sintomas
por los médicos que le atienden retrasa aun mas el diagndstico,
siendo el paciente visto por su médico de atencion primaria, psicélogo
0 psiquiatra, neurdlogo, otorrinolaringélogo, etc.

La media de retraso diagnéstico publicado en articulos cientificos
suele ser de 4 a 5 afios de media desde que acude por primera vez a
un médico con sintomas vocales. En la Unidad hemos atendido
pacientes de nuestra comunidad con retraso diagndstico de hasta
once afos, desde el inicio de los sintomas al diagndstico.

Los pacientes previamente son examinados o valorados
habitualmente por un promedio de 3 a 5 médicos y reciben
medicamentos distintos de la toxina botulinica para el tratamiento de
sus sintomas.

La disfonia espasmoédica es una enfermedad que puede
diagnosticarse oyendo la voz del paciente, ya que esta es muy
caracteristica. Los profesionales que atienden a estos pacientes,
siempre se hacen la misma pregunta, aunque conocen la respuesta,
¢pero si nuestra secretaria los diagnostica por teléfono?, la voz es
practicamente inconfundible.

La respuesta es sencilla, nunca han escuchado conscientemente a un
paciente con el diagndstico de disfonia espasméddica, es una
enfermedad rara, y se piensa en trastornos de otro tipo

Segunda etapa: del diagnéstico al tratamiento

A menudo en el momento actual, al paciente con diagnéstico de
disfonia espasmadica no se le ofrece de entrada el tratamiento con la
toxina botulinica, sino que empiezan con antiinflamatorios,
ansioliticos, derivaciones al psicologo, etc. e incluso se le llega a decir
que su enfermedad no tiene cura y no merece la pena tratarla.

Pero incluso si se llega a ofrecer la toxina botulinica no se informa la
posibilidad de realizarla con anestesia local, con las importantes
ventajas que ello implica respecto a la anestesia general.
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El paciente con disfonia espasmddica debe ser evaluado por un
equipo que por lo general incluye un otorrinolaringélogo, un foniatra,
un logopeda y un neurdlogo. Esto debe ser conocido por los propios
pacientes y los profesionales que atienden a estos pacientes

El otorrinolaringdlogo examina las cuerdas vocales para buscar otras
posibles causas de la enfermedad de la voz, especialmente mediante
fibroscopia y videoestroboscopia, que permite ver las vibraciones de
las cuerdas vocales en movimiento lento.

El patdlogo del habla y lenguaje evalia la voz del paciente y la
calidad de la voz.

El neurdlogo evalia al paciente en busca de signos de otros
trastornos del movimiento.

Medidas a tomar

Hay un tema de educacion y formaciéon médica importante. Vivimos
en la era del Internet, paginas Web, aplicaciones mdviles, redes
sociales, todas ellas pueden incluir archivos sonoros y sin embargo
una enfermedad que se podria sospechar su diagnéstico solo
oyéndola, sigue siendo infradiagnosticada, es necesario usar estas
tecnologias para su difusion.

Profesionales expertos en la patologia de la voz de los Hospitales
Universitarios Espafoles, Ramén y Cajal de Madrid, Puerta del Mar
de Cadiz y Central de Asturias de Oviedo, han disefiado una
aplicacién mévil “Cuide su voz” cuyo objetivo es ofrecer a los usuarios
informacion detallada sobre consejos para cuidar la voz e informacién
con textos y multimedios de diferentes patologias, en ella se incluyen
la disfonia espasmadica

Por otro lado proximamente se hara un lanzamiento de la aplicacion
movil de disfonia espasmaddica

Conclusiones

Criterios objetivos para el diagnéstico de la disfonia espasmaodica
junto a un aumento de la formacién del clinico es necesario para
hacer frente a este retraso diagnéstico.
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Todo esto acarrea una afectacion del estado psicolégico del paciente
que no sabe lo que tiene, o piensa no hay tratamiento, y unos costes
econémicos tanto derivados de consultas como de tratamientos
ineficaces, asi como las bajas laborales por la propia enfermedad o
de la afectacion psicolégica que puede ocasionar.

Los profesionales que atendemos a estos pacientes tenemos claro
que hay que difundir la voz de estos pacientes.
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Capitulo 9. Disfonia espasmédica desde el punto de vista del
psicélogo.

Dia Lucia Gonzalez. Psicéloga.

Primeros pasos junto a un paciente con disfonia espasmaddica.

En primer lugar es aconsejable revisar el historial médico del
paciente. Hay que tener en cuenta que se trata de una enfermedad
rara y en muchos casos han pasado afos hasta lograr un diagnéstico
certero. Nuestra labor no es, en estos casos, buscar un fallo en el
diagnostico, si no tener en cuenta que tenemos ante nosotros a un
paciente en riesgo de padecer trastornos y problemas psicosociales
debido a la cantidad de tiempo en el limbo de especialistas de todo
tipo.

La sensaciéon de control o “autoeficacia” en estos pacientes suele
estar por debajo de los valores standar y esto los hace vulnerables a
padecer trastornos (Kaptein AA 2010). En relaciéon a este aspecto,
fomentar y reforzar el logro de haber conseguido finalmente un
diagnéstico satisfactorio es importante ya que esto posteriormente
mejorara su salud mental y vocal (Hu A 2013).

Una buena técnica para reforzar el logro que supone en si mismo el
diagnéstico es dar informacién de manera sencilla y concreta de los
aspectos de la misma, solucionar dudas y permitir que el paciente
pierda el miedo a hablar del tema. Asi mismo como enmendar falsas
ideas que pueda haberse creado durante el proceso de diagndstico
sobre la enfermedad o su origen. Es el momento ideal para poner en
contacto al paciente (si no lo estd ya) con la asociacion.
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Aceptacion y prevencion.

Aceptar el caracter créonico de una enfermedad nunca es facil. En
estos casos nos podemos encontrar desde pacientes que lo saben
pero no lo tienen asumido debido a la existencia de un tratamiento
paliativo que enmienda temporalmente los sintomas de Ia
enfermedad, a casos en los que no se tenga conocimiento real de
que a dia de hoy no existe una cura como tal.

Es conveniente trabajar este aspecto y hacer participe al paciente de
que, a pesar de no tener una soluciéon inmediata, tiene la posibilidad
de obtener con cierta regularidad un tratamiento que temporalmente
puede aliviar.

Después de haber aplicado el tratamiento paliativo existen una serie
de fases, por ejemplo la fase aérea, en la que la voz surge sin tono
muscular por lo que las cuerdas vocales no emiten sonido como tal,
posteriormente la voz va recuperando gradualmente el tono. Esta
fase aérea puede provocar miedo o confusion asi que es importante
que el afectado conozca y pregunte sus dudas.

En este punto se nos plantea la complicacién de que este tratamiento
no tiene exactamente el mismo efecto en todos los pacientes. Al
principio las dosis de toxina boulinica se deben ir ajustando a cada
caso, por lo que no es de extrafar que en las primeras intervenciones
no se consiga un efecto 100% satisfactorio. Incluso aun esta por
precisar qué cantidades iniciales son mas efectivas para que la fase
de voz aérea no sea tan larga (Rosow DE 2013). Esta informacion es
esencial para que el paciente comprenda que puede que esté ante un
proceso largo en el que los especialistas se centraran en encontrar su
dosis a medida.

Psicolégicamente nos interesa que el afectado no desarrolle
trastornos como ansiedad y depresion asi que desde un principio se
deben evaluar estos ya que son proclives a desarrollarlos como pasa
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con cualquier enfermedad cronica (White LG 2011).En el caso de que
el paciente presente algun trastorno conviene derivar a un psiquiatra
y comenzar una terapia psicoldgica.

Posibles problemas y trastornos psicolégicos.

Depresion y Ansiedad.

Se reunen muchos factores para tener especial cuidado en este
sentido. La sensacion de indefensidon producida por el
desconocimiento de la enfermedad, la aparicion tardia de la
enfermedad en la mayoria de los casos (edad adulta) y el efecto
devastador que tiene en el ambito cotidiano, todas estas son
circunstancias que pueden derivar en depresidon y ansiedad. Por lo
tanto el trabajo conjunto del psicologo y el psiquiatra es muy
importante ya que al mejorar la salud mental y prevenir la aparicion de
trastornos de este tipo se mejorara la efectividad del tratamiento y la
calidad de vida del afectado (Hu A 2013).

Factores psicosociales de importancia: familia, amigos, trabajo...

Se debe entender que por las caracteristicas que presenta esta
enfermedad el principal aspecto perjudicado es el social. En muchos
casos los pacientes llevan afios con la enfermedad sin saber qué
ocurre y sin poder explicar a sus allegados el origen de su dolencia.
Esto provoca unos grados de frustracion que pueden terminar por
debilitar o romper las relaciones sociales del afectado.

Junto a la frustracion también aparecen sentimientos como la
verguenza por los espasmos de la voz, y finalmente la apatia y la
evitacién hacia el contacto con otras personas que desconocen a su
vez las caracteristicas de la enfermedad. Por todo esto, es importante
concienciar al paciente de que no debe esconderse y que ahora ya
tiene la informaciéon que necesitaba él mismo. Lo interesante es que
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ahora puede también transmitirselo a la gente que lo rodea, por lo
que arroja un poco de luz sobre un tema que se desconoce entre su
familia y amigos. (“ya no hay excusas para esconderse”)

Esto me lleva al ultimo punto: el valor de la asociacién como difusora
de conocimiento y apoyo a los afectados.

La Asociacién como apoyo psicolégico.

La relacion entre iguales o personas que han pasado por el mismo
trance da un apoyo muy importante a los afectados. La asociacion
espafiola de disfonia espasmaddica (AESDE) ofrece un marco calido y
familiar para que los pacientes compartan vivencias, inquietudes y
avances.

Los afectados encuentran asesoramiento de profesionales pioneros
en el tratamiento de esta enfermedad y la ayuda de voluntarios.

Es importante fomentar este tipo de relacion paciente-asociacion ya
que reforzara relaciones sociales y perdera el miedo al rechazo que,
en algunos casos, viene de la mano con la enfermedad.
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Capitulo 10. Informacién que demandan los pacientes al médico
de atencién primaria

Dr. Juan Pedro Fernandez de los Rios. Médico de familia del Centro
de salud de Puerto Sur, en El Puerto de Santa Maria.

La disfonia espasmddica esta considerada como una enfermedad
‘rara”, ya que afecta a una poblacion relativamente pequefia, aunque
el numero de afectados va en aumento, seguramente por un
diagnostico mejor de la enfermedad.

En la consulta de Atencién Primaria, se nos hacen muchas preguntas
desde el momento del diagnostico de la enfermedad, y son esas
preguntas las que queremos responder desde esta Guia

Este tipo de Disfonia ¢ tiene curacion?

En principio y siguiendo las pautas terapéuticas que se le indican en
la unidad de voz, si bien no se puede hablar de una curacion total, si
de una mejoria aceptable, sobre todo tras el tratamiento ciclico con
toxina botulinica.

Desde luego, a no ser que asi lo indiquen los especialistas de dicha
unidad, lo que NO se debe hacer es el silencio total, ya que asi
podemos llegar al empeoramiento de dicha enfermedad

El medico de Atencién Primaria ; esta preparado para el
diagnostico?

Su medico de Atencion Primaria es un especialista que ha rotado por
distintas especialidades y esta preparado para hacer un Juicio Clinico
aproximado de su enfermedad, ya que el diagnostico definitivo debe
de ser realizado por el ORL con los aparatos necesarios.

El juicio clinico aproximado se hace por la forma de hablar de la
persona afectada, ya que es -caracteristica de este tipo de
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enfermedad, con voz entrecortada, forzada, con dificultad para la
pronunciacion de ciertas letras y palabras, etc.

De todas formas, y por desgracia, muchos de los profesionales no
han tenido ocasion de oir hablar a un afectado, con lo que es dificil
aproximarse al diagnostico, pero tenemos en nuestras manos una
herramienta como es el Proceso de Disfonias, que comenzé su
andadura en el mes de mayo de este afio 2009 y que nos ayuda a
derivar al usuario de una forma mas rapida y eficaz al especialista de
ORL, y este a la unidad de voz del Hospital Puerta del Mar.

Para las visitas de revision al especialista ; tengo que volver a mi
medico?

Desde que pasa a ser visitada por el ORL, y hasta que este le de el
alta, las citas de revisién son las que marque el especialista, sin tener
que volver a pedir ningun tipo de volante a su medico de familia.

Esta es una de las ventajas que tenemos en Andalucia con la
implantacion de Procesos en ciertas patologias, como esta, ya que el
movimiento del usuario es mas rapido y eficaz a través de los
distintos especialistas que estan cuidando de su salud, con una
historia de salud Unica, es decir tanto el especialista puede acceder a
la historia del medico de cabecera, como su medico puede acceder a
la del especialista, agilizandose de esta forma la forma de actuar con
el paciente.

Al iniciar el tratamiento, si me es necesario la baja laboral ;a
quien me debo dirigir?

La implantacion de la baja laboral temporal o incapacidad laboral
transitoria, es un documento que debe extender su medico de familia,
siempre con un informe del especialista con una duracion aproximada
y el diagnostico correspondiente, baja que si es de una duracion
superior a los tres dias, debe de recoger en su medico los
correspondientes partes de confirmacién de la baja, el primero a los
tres dias y, después, semanalmente
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Capitulo 11. Informaciéon que demandan los pacientes al ORL.

Dr. Miguel de Mier; Dra. Encarnacién Avalos; Dra. M.Dolores Garcia

¢Por qué hay pacientes que le duran 7 o 8 meses la infiltracion y
a mi solo 4?

El tiempo de duracion del efecto de la toxina sigue siendo una
incégnita no existiendo trabajos publicados que lo hayan estudiado.
Pudiendo estar implicados el peso de la persona, su grado de
afectacion y la dosis administrada entre otros muchos factores. El
administrar mayor cantidad de toxina también implicaria mayores
efectos adversos, lo que dificultaria su estudio.

¢Habra nuevas técnicas a corto o largo plazo?

Si de hecho ya se estan poniendo en funcionamiento algunas de ellas
pero sin existir muestras significativas en el momento actual.

Después de la infiltracion ¢;si hablo mucho dura menos los
efectos de la toxina?

Esta publicado que si realizas una serie de medidas de higiene vocal
(adjuntas en la guia) el efecto se puede prolongar.

¢Me perjudica hablar fuerte?

No, pero hasta para “hablar fuerte” hay que saber, para no dafar las
cuerdas vocales.

¢Me hara menos efecto la toxina con el paso del tiempo y las
infiltraciones?
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Nuestra experiencia a lo largo de 11 afos coincide con las
publicaciones no variando el efecto a lo largo de los afios, de hecho
tenemos varios pacientes que llevan infilirandose mas de 14 afios con
los mismos resultados.

¢Cuando me infiltro puedo comer ese mismo dia?

En ésta guia puedes encontrar las medidas a seguir tras la inyeccion
de toxina.

¢Se debe guardar reposo vocal después de la infiltracién?

Aconsejamos las primeras 24-36 horas después de la intervencion
cierto reposo vocal, evitando forzar la voz y conversaciones largas.
Respuesta en la guia.

¢Por qué sufro mareos cuado trato de hablar con las cuerdas
flaccidas?

Tras las 48h primeras horas tras la inyeccion las cuerdas vocales
quedan flacidas no pudiendo realizar un cierre completo, se escapa el
aire al hablar, se hiperventila y esto tiene consecuencias como un
leve mareo que se corrige por si sblo parando de hablar y
relajandose. Respuesta en la guia.

¢ Que debo hacer para no atorarme con los liquidos cuando me
infiltro?

Se aconsejan medidas posturales y ayudas con tubito o paijitas
expuestas en la guia

¢£Con el tiempo me haré inmune a la toxina?

No tiene que ocurrir, en nuestra experiencia ningun paciente hasta
ahora ha desarrollado anticuerpos frente a la toxina.

¢Porque sangramos a veces después de la infiltracion?
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Cuando existen patologias concomitantes como la rinitis alérgica, el
roce del endoscopio puede fragmentar mucosa nasal que esté
ligeramente inflamada por el proceso alérgico dando un ligero
sangrado que se autolimita de forma espontanea. En estos casos
aconsejamos uso de vasoconstrictor nasal durante dos-tres dias
antes de la infiltracion.

¢Existen contraindicaciones a la inyeccion de toxina?

Tan sélo las embarazadas y algunas enfermedades neurolégicas
contraindican la toxina.

¢Que es y como actua la toxina botulinica?

La toxina botulinica, producida por la bacteria Clostridium botulinum,
es una potente neurotoxina que inhibe la liberacion de acetilcolina en
el extremo terminal de las motoneuronas a la altura de la unién
neuromuscular inhibiendo asi la transmisién del impulso nerviosos,
dando lugar a una paresia o una paralisis temporal del musculo
inyectado (Langeveld 1998; Blitzer 2001). La que utilizamos es la tipo
A.
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Capitulo 12. Informacion que demandan los pacientes al
neurélogo

Dr. Raul Espinosa Rosso; Dra. Lucia Forero Diaz. S. Neurologia del
H.U. Puerta del Mar. Cadiz.

¢Pueden asociarse las distonias craneos faciales y la disfonia
espasmaddica?

La distonia es un trastorno del movimiento que induce actitudes o
posturas anormales en la regién del cuerpo a la que afecte. Si se
afecta una sola region, por ejemplo la mandibula o la mano, la
distonia se denomina focal. En casos en los que se afecte una region
completa, por ejemplo un brazo, y otra contigua, por ejemplo la
cabeza, se denomina distonia multifocal, y si se afectan multiples
regiones, la distonia se llama generalizada. Estas ultimas suelen ser
las mas raras y su origen en la mayoria de casos es congénito, es
decir, que aparecen desde el nacimiento. En el caso de la disfonia
espasmadica aislada, hablariamos de una distonia focal.

En algunos pacientes se asocian diversas distonias en la misma
regién, por ejemplo, un blefaroespasmo (distonia de la musculatura
de los parpados) y un torticolli (afectacion de la musculatura del
cuello). Hablariamos entonces de distonia craneo-facial. Igualmente
ocurre con la distonia espasmddica que puede asociarse a otras
distonias de la misma regién. Aunque la norma general es que este
tipo de distonias ocurran aisladas y no afecten mas que a un solo
grupo muscular.
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Estoy diagnosticado de disfonia espasmoédica en tratamiento con
toxina botulinica desde hace tres anos. ;Puedo desarrollar una
distonia cervico-facial?

Las distonias localizadas de inicio en el adulto suelen tener una
causa desconocida, lo que los médicos llamamos idiopatica.
Normalmente este tipo de trastornos no suele extenderse a otras
regiones del cuerpo. En nifios o adultos jévenes la distonia que se
inicia en una regién corporal, con el paso del tiempo, puede
extenderse a otras regiones, generalmente cercanas, conociéndose
este fendmeno con el nombre de overflow (traducido viene a significar
derramamiento). En las distonias focales del adulto este fenédmeno es
mas raro. En algunos casos en los que la distonia esta producida por
la toma crénica de ciertos farmacos, por ejemplo neurolépticos,
pueden propagarse a otras areas si no se evita el farmaco causante
del trastorno. Por este ultimo factor es importante que su médico
conozca la medicacion de Vd. Esta tomando o ha tomado.

Yo me inyecto toxina para el blefaroespasmo también tengo
disfonia espasmédica asociada ¢EXxiste algun riesgo conocido si
me pincho conjuntamente?

La toxina botulinica, a pesar de lo peligroso que suena el nombre, es
un farmaco muy seguro con escasa produccion de efectos
indeseables graves, incluso con la utilizacion de dosis altas.
Normalmente los efectos secundarios mas frecuentes son la debilidad
excesiva del musculo que se ha infiltrado y en ocasiones la difusién o
lo que es lo mismo que el liquido que se inyecta migre entre los
tejidos a areas cercanas y debilite musculos que no son el objetivo
principal del tratamiento. No obstante lo mas importante es saber que
todos estos efectos son transitorios. Porque la toxina tiene una vida
media de semanas y el organismo termina eliminandola, por eso hay
que repetir el tratamiento periédicamente.

Precisamente este hecho es lo que en ocasiones favorece que el
organismo reaccione frente a la toxina y debilite o elimine su efecto.
Como su propio nombre indica, la toxina, es una sustancia extrafa
para el organismo frente a la que reacciona produciendo anticuerpos
(o proteinas que debilitan a la toxina y ayudan a eliminarla). Este
fendmeno se denomina resistencia a la toxina. Hay personas que
tienen predisposicién a que esto ocurra desde la primera dosis y otras
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producen estos anticuerpos con la exposicion a lo largo del tiempo.
Esto va a depender de las dosis utilizadas, de los musculos infiltrados
y lo vascularizados que estén y del intervalo de tiempo que transcurra
entre las dosis.

En la disfonia espasméddica aislada es muy raro que esto ocurra
porque se utilizan dosis mas bajas y la musculatura infiltrada esta
muy localizada. Cuando existe mas de un tipo de distonia hay que
utilizar mas cantidad de toxina (que se mide en Unidades) con lo que
se corre mas riesgo de que se produzca resistencia. Por ello en
algunos casos se opta por infiltrar una region, esperar unos meses y
pasar a infiltrar otra, de esta manera se reparte la dosis a lo largo de
un intervalo de tiempo con lo que se minimiza la posibilidad de
desarrollar resistencias. No obstante en la actualidad hay en el
mercado disponibles varios tipo de toxina, la tipo A (Botox, Xeomin y
Dysport), la mas utilizada, y la tipo B (Neurobloc).

Entre las toxinas tipo A existen sutiles diferencias, que son
importantes a la hora de seleccionar un tipo u otro. Por ejemplo
Xeomin permite intervalos de dosis mas flexibles (se puede
administrar cada 6 semanas) y dosis mayores debido a que tiene
menos riesgo de inducir anticuerpos que neutralicen su efecto. Botox
tiene indicacion en la mayoria de problemas tratables con toxina,
incluyendo el tratamiento de la migrafia crénica. Dysport es una toxina
mas concentrada lo que permite utilizar un numero mayor de
unidades con el mismo volumen y de esta manera se pueden tratar
musculos mas grandes, ultil por ejemplo en el tratamiento de la
espasticidad. El médico que le trata elegira entre los distintos tipos de
toxina el que mejor se ajuste a su caso.

¢Pueden los neurdlogos pinchar la laringe en casos de disfonia
espasmaddica?

Para el tratamiento de la disfonia espasmaddica con toxina botulinica
existen dos técnicas principales de infiltracién, una es la percutanea,
es decir que se accede a las cuerdas vocales con una aguja desde la
piel tomando una serie de referencias anatdmicas, y la otra es la
transoral o directa para la que se utiliza un laringoscopio flexible
mediante el que accedemos a la laringe y se infiltra bajo visién directa
la cuerda vocal. La primera de las técnicas la puede realizar cualquier
médico experto en el tratamiento con toxina botulinica, siendo el
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neurélogo en este caso el especialista que mas experiencia tiene en
este tipo de tratamientos, mientras la segunda técnica requiere
ademas de los conocimientos en el manejo de la toxina botulinica y
su administracion, los propios del manejo de la técnica de acceso a la
laringe (laringoscopia con endoscopio flexible). Por ello suele
realizarse por otorrinolaringélogos.

Algunos estudios demuestran que ambas técnicas son superponibles
en cuanto a los resultados, no obstante es indiscutible la ventaja que
ofrece el poder infiltrar bajo visién directa por laringoscopia las
cuerdas vocales. Por esto, la técnica transoral estd ganado terreno
frente a la clasica o percutanea que se realiza cada vez con menos
frecuencia.

¢ZSon dtiles los farmacos que se utilizan en las distonias, para el
tratamiento de la disfonia espasmaddica?

Realmente los farmacos orales tienen poca utilidad en las distonias
craneo faciales y mas teniendo en cuenta la eficacia y seguridad que
se obtiene con la toxina botulinica. Es por ello que no se utilizan de
forma rutinaria. Ademas en el caso concreto de la disfonia
espasmodica no se han demostrado claros efectos beneficiosos de
los farmacos habituales como por ejemplo anticolinérgicos,
clonacepam, anticomiciales, tetrabenacina, etc... No obstante la
experiencia del médico y el caso concreto de cada paciente hace
imprescindible que el tratamiento sea individualizado no siendo
posible generalizar con normas estrictas sobre el tratamiento. Por ello
es imprescindible que siga el tratamiento que su médico le paute y si
tiene alguna duda sobre el mismo se la plantee y la resuelva.
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Capitulo 13. Informacion que demandan los pacientes al
logopeda

Dfia. M Angeles Dorantes Bellido*. Dra. Marta Rodriguez**
*Logopeda. Servicio de Rehabilitacion. Hospital U. Puerta del Mar.
Cadiz.

**Servicio de Rehabilitacion. Foniatria. Hospital U. Puerta del Mar.
Céadiz.

¢Qué hacemos los dias posteriores a la inyeccion de toxina
botulinica?

Primera semana

Tras la inyeccion de toxina botulinica, las cuerdas vocales necesitan
un periodo de tiempo para recuperarse de esa pequefa intervencion
y asimilar el cambio que se ha producido en las mismas, por lo que
conviene no irritarlas.

Recomendaciones:

- No rodearse de ambientes con polvo.

- No utilizar productos tdxicos (lejias, amoniaco, pintura...)
- No exponerse a lugares con humo.

Al dia siguiente de la intervencion, usted notara que la voz se vuelve
aérea y en ocasiones puede que se maree al hablar.

No se preocupe por nada, son los efectos secundarios que produce la
toxina. Es absolutamente normal.

Las cuerdas vocales no se cierran del todo y se escapa aire mientras
habla. Por esta misma falta de cierre, se puede generar una
hiperventilacién y de ahi vienen los mareos.

El escape de aire, produce mucho cansancio al hablar. Es
conveniente no forzarlas y guardar un reposo vocal relativo.
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Recomendaciones:

- Si se marea al hablar, pare, siéntese, y respire. Cuando
se le pase, puede seguir hablando.

- No grite

- No hable en ambientes con ruido.

- Evite el uso del teléfono

- Evite hablar en reuniones

- No mantenga conversaciones largas

- Hable con las personas de cerca

- Hable de forma tranquila, pausada, sin esfuerzo.

- Sien su trabajo es imprescindible el uso prolongado de la
voz, es conveniente darse unos dias de baja, a juicio del
meédico.

Segunda semana

Pasada la primera semana, lo normal es que siga con la voz aérea. Si
es asi, realizara una serie de ejercicios que van a proporcionar a las
cuerdas vocales un tono muscular adecuado para que el cierre sea
completo y no se escape aire. Intentaremos sacar una voz productiva.

Ejercicios para mejorar la presion subglética (5 Repeticiones)
Ejercicio (repetir 5 veces)
1. Coger aire por la nariz

2. Soltar el aire en forma de ssssssss
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Ejercicios para dar una tonicidad adecuada a las ccvv (realizar
durante siete dias hasta conseguir el tono)

-Toser de forma sonora (repetir 3 veces)

-Sentados en una silla, con la espalda recta y los pies apoyados en el
suelo (repetir cada ejercicio 5 veces):

Ejercicio 1
1. Coger aire por la nariz

2. Poner las manos en la nuca haciendo
fuerza contra la misma y decir
ki ki ki ki......
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ol

Coger aire por la nariz

Poner las manos en la nuca haciendo
fuerza contra la misma y decir: ku, ku, ku,

-

Coger aire por la nariz

Entrelazar las manos a la altura del
pecho, tirar cada una hacia un lado y
decir: kik, kik, kik....
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Lo

Ejercicio 4
1. Coger aire por la nariz
2. Entrelazar las manos a la altura del
pecho, tirar cada una hacia un lado y
decir: kuk, kuk, kuk...
«|->
Ejercicio 5

1. Coger aire por la nariz

2. Poner las manos debajo del asiento de la
silla, tirar hacia arriba y decir:
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Ejercicio 6

A

En el momento en que consiga un tono de voz normal, debe
abandonar el reposo vocal relativo y la realizacion de ejercicios.
Notara que ya no se cansa al hablar y desapareceran los mareos.
Esto significa que ya su voz estd preparada para utilizarla en
cualquier situacién, puede empezar a retomar su actividad normal. No
tenga miedo.

1. Coger aire por la nariz

2. Poner las manos debajo del asiento de la
silla, tirar hacia arriba y decir:
kuuuuuuuuu........
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No todos los pacientes recuperan la voz en el mismo periodo de
tiempo, existe una variabilidad segun los casos. No se desanime si
aun no lo ha conseguido, algunos pacientes tardan mas que otros.

Tercera semana:

Si pasado 15 dias
persiste la voz
aérea

Si ya ha conseguido

hablar eficazmente

1l

No se alarme, acuda al ORL y
él le derivara a foniatria en
caso necesario. El logopeda le
realizara una intervencion
especifica hasta obtener el
tono 6ptimo.

-Emplee su voz con absoluta
seguridad. Ya esta totalmente
preparado/a para su actividad
vocal de cada dia.

-Siga unas pautas de higiene
vocal, para mantener un cierto
cuidado sobre su garganta.

El seguimiento de estas pautas, como sefala la literatura actual,
puede alargar en el tiempo los efectos de la toxina botulinica, aunque
no hay estudios que lo demuestren.

En caso de cualquier duda, no dude en consultar con su equipo

médico.
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Capitulo 14. Normas de higiene vocal

Dra. Marta Rodriguez Cafias de los Reyes*. Dfia. M Angeles
Dorantes Bellido**

*Servicio de Rehabilitacion. Foniatria. Hospital U. Puerta del Mar.
Cadiz.
**Logopeda .Servicio de Rehabilitacién. Hospital U. Puerta del Mar.
Cédiz.

Una vez que el paciente con disfonia espasmaddica ha sido infiltrado
con toxina botulinica y ha adquirido su tono 6ptimo, que suele ser a
partir de los 7-14 dias, se le aconseja que siga un programa
adecuado de higiene vocal. Sin embargo no existe la  suficiente
evidencia cientifica disponible, los pocos estudios encontrados
demuestran que si el paciente sigue unas normas basicas de
higiene vocal tras la infiltracién con toxina botulinica, se prolonga la
duracion de los efectos de la misma.

Un requisito vital para una buena rehabilitacién vocal en pacientes
afectos de disfonia espasmédica es un programa de higiene vocal,
ya que una adecuada higiene vocal es imprescindible durante y
después de la reeducacion vocal y es la base del tratamiento.

El primer objetivo que se persigue con este programa es identificar los
factores favorecedores y desencadenantes que perjudican nuestro
aparato vocal y asi poder eliminarlos. El segundo objetivo es, que una
vez eliminados los malos habitos vocales, identifiquemos que
conductas son saludables para nuestra voz y las incorporemos a
nuestra vida diaria.

Las normas de higiene vocal son el conjunto de medidas
encaminadas a tener una voz sana, libre de esfuerzo vocal y tension
muscular, aumentando su rendimiento y previniendo la apariciéon de
lesiones laringeas.

Debemos considerar como fundamental:
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No forzar la voz compitiendo con el ruido ambiental:

Prevenir el uso excesivo de la voz en conductas vocales
como gritar, chillar, reir demasiado fuerte o cambiar la voz
(imitar voces).

Controlar el volumen de la voz en cualquier ambiente
intentando no hablar por encima de éste (evitar hablar en
discotecas, en trafico muy intenso, en aeropuertos, con ruidos
de maquinas, etc.).

En una conversacion situarse en el centro. Mantener el
reposo de la voz mientras se escucha (No afirmar ni confirmar
lo que se nos cuenta).

Controlar la velocidad del habla, realizando pausas entre las
frases.

No cantar sin conocer la técnica vocal.

Reducir las largas conversaciones telefénicas.

Evitar agentes irritantes laringeos y ambientes nocivos:

Eliminar el tabaco, el alcohol y la cafeina.

Evitar las bebidas y comidas excesivamente frias y calientes,
asi como las comidas picantes.

Evitar los ambientes nocivos: secos, muy frios o calurosos,
cambios bruscos de temperatura, ambientes cargados de
humo y polvo, los ambientes con mucha calefaccion o aire
acondicionado y los gases emanados por los productos
irritantes (limpieza, pinturas, etc).
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Reducir en lo posible la permanencia en lugares con aire
acondicionado

Evitar las cenas copiosas y esperar dos horas antes de
acostarse.

Mantener una buena hidratacién de la laringe:

Es aconsejable aumentar la ingesta de liquidos: 2 litros/dia.

Evitar los caramelos de menta o mentol porque resecan mas
la mucosa vocal.

Utilizar humidificador o  recipientes con agua en las
habitaciones si se tieneencendida la calefaccion o en
funcionamiento del aire acondicionado.

Respirar siempre por la nariz.

Evitar la tos y el carraspeo improductivo:

Alternativas para evitarlo: Tragar saliva, beber pequefios
sorbos de agua o realizar una tos sorda.

Si existe sequedad faringea, realizar vahos con eucalipto y
gargaras con miel, limoén y romero.

No usar emisiones de voz forzada:

Evitar hablar durante el ejercicio fisico o en situaciones en
que se tenga que levantar o empujar objetos pesados.

Reconocer y evitar la sensacién de esfuerzo vocal: tension en
el cuello o falta de aire al hablar.
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e Controlar el tono de la voz relajando el cuello y los hombros
para evitar la tension en la laringe. No elevar la cabeza
mientras se habla.

e No cuchichear. Si desea hablar bajo, hable con voz.
Reducir el tiempo de habla:

Cuando se padezcan procesos inflamatorios , catarrales o infecciosos
ORL (faringitis, laringitis, amigdalitis) y moderar la intensidad de la
VOoZ.

Tratar adecuadamente las infecciones/ inflamaciones de las vias
aereas superiores e inferiores .

e No automedicarse, acudir al ORL. ~~=

e No hacer reposo vocal salvo prescripcion médica. @

Mantener un ritmo de vida ordenado:

Tener un orden de horario, dormir al menos7- 8 horas, realizar
deporte y evitar las situaciones de estrés.

A continuacion  se muestran las  conductas  vocales
incorrectas/correctas, que el paciente debe tener en cuenta para que
se obtenga el maximo rendimiento vocal con el minimo esfuerzo.

Habitos vocales incorrectos:

Su objetivo es eliminar los habitos vocales que influyen
negativamente en la conducta vocal.:

e Respirar por la boca

e Tomar bebidas alcohdlicas
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e Fumar
e Toser, carraspear y aclarar la garganta con esfuerzo
e Ingerir caramelos de menta cuando hay irritacién faringea
e Tomar comidas picantes
e Hacer uso prolongado de la voz tras una comida copiosa
e Tomar bebidas muy calientes o frias
e Hablar en presencia de ruido ambiental
e Hablar mientras se realiza un esfuerzo fisico
e Dormir poco
e Exponerse a ambientes con polvo y toxicos ambientales

e Exponerse a ambientes con excesiva calefaccion o aire
acondicionado

e Gritar o hablar fuerte

e Hablar mucho por teléfono

e Hablar a un volumen alto

e Utilizar una voz susurrada

e Hablar cuando existe cansancio fisico
e Hablar durante mucho tiempo

e Hacer uso prolongado de la voz en procesos infecciosos,
inflamatorios y catarrales ORL

e Automedicarse

Habitos vocales correctos:

El objetivo es interiorizar y reforzar aquellos habitos que benefician
nuestra calidad vocal.

e Hacer gargaras( tomillo, miel y limén), vahos (eucalipto) y
lavados nasales con suero fisioldgico

73



Asociacion Espafiola de Disfonia Espasmodica
www.disfoniaespasmodica.org

Protegerse la garganta con un pafiuelo durante el frio y la
humedad

Beber abundante agua: 2litros/ dia

Mantener una postura adecuada al hablar

Realizar ejercicios de relajacion y respiracion

Hablar en ambientes tranquilos

Utilizar mascarilla en contacto con los productos toxicos
Utilizar caramelos para suavizar la garganta (regaliz, miel y
limén)

Descansar la voz

Utilizar un volumen de la voz moderado

Dormir 7-8 horas/dia

Acercarse a la persona para hablar

Hacer ejercicio fisico de forma habitual

Tomar alimentos ricos en vitaminas
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Capitulo 15. Farmacos que pueden empeorar su voz.

Dr. Andrés Caballero; Dra. M Guadalupe Alvarez-Morujo; Dr. Emilio
Martinez

Unidad Clinica de ORL del Hospital U. Puerta del Mar de Cadiz.

La laringe forma parte del arbol respiratorio y es déonde se produce la
vibraciéon que origina la voz; por eso cualquier factor que afecte a la
mucosa y por tanto a su vibracion, afectara al sonido que genera, muy
especialmente a los pacientes con afectacion ya previa.

Los farmacos pueden afectar a la laringe por distintas vias:
e Afectacion directa sobre la mucosa.
e Efectos sistémicos.

Afectan directamente a la mucosa | Efectos sistémicos.

Farmacos inhalados: Antiagregantes y
-Corticoides inhalados. anticoagulantes.
Bifosfonatos.
IECAs.

Antihistaminicos.

-Broncodilatadores inhalados.
Farmacos de uso topico:

-Corticoides nasales.
Diuréticos.

Anticolinérgicos.

Tratamientos hormonales.
Antipsicéticos.

Antidepresivos triciclicos.
Medicamentos anti-angiogénicos.

Inh. 5-Fosfodiesterasa.
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Los farmacos inhalados que habitualmente se usan en tratamientos
contra el asma 6 broncopatias pueden producir disfonia por provocar
irritacion en la mucosa (efecto adverso dosis dependiente). En el caso
de los corticoides inhaladados se sabe que entre un 5-58% de los
pacientes que lo usan pueden presentar disfonia por el efecto del
principio activo sobre la mucosa 6 miopatia; ademas también pueden
provocar disfonia por favorecer la infeccion por hongos en la laringe.

Los corticoides nasales topicos son tratamientos utilizados para la
rinitis alérgica. Se sospecha que en casos raros y poco frecuentes
pudieran ser origen de disfonia aunque no existen estudios que
confirmen esta teoria (5). Los farmacos con efecto anticoagulante 6
antiagregante (como por ejemplo: Aspirina®, Simtrom®, Plavix® y
algunos AINEs como el Ibuprofeno) aumentan la incidencia de
hemorragias favoreciendo la aparicion de hematomas en cuerdas
vocales.

Los bifosfonatos, medicamentos usados para evitar el debilitamiento y
deterioro 6seo en la osteoporosis, son farmacos que pueden producir
una irritacion en la mucosa y por consiguiente pueden favorecer la
aparicion de disfonia por laringitis quimica.

Los IECAs (Inhibidores de la Enzima Convertidora de la Angiotensina)
son tratamientos ampliamente utilizados para la hipertension y la
insuficiencia cardiaca. Una reaccion adversa que puede aparecer
con esta medicacién es la tos con el consecuente traumatismo que
produce en las cuerdas vocales.

Los antihistaminicos se usan en el tratamiento de alergias y también
se encuentran en algunos farmacos para el resfriado o la gripe.
Pueden ocasionar sequedad a nivel de la mucosa faringolaringea
favoreciendo la aparicién de disfonia.

Los diuréticos son medicamentos de uso muy comun para el
tratamiento de la hipertension arterial, insuficiencia cardiaca,
enfermedades renales 6 hepaticas y enfermedades que cursan con
retencion de liquidos (edemas). Son farmacos que favorecen la
diuresis, aumentando la secrecién y excrecién de la orina y con ello
aumentando la perdida de liquido corporal. Por ese motivo, pueden
favorecer la sequedad de la mucosa laringea provocando disfonia.
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Los anticolinérgicos son farmacos que producen relajacion en el
musculo liso, son usados a nivel del sistema nervioso periférico
principalmente para el tratamiento del asma (Bromuro de Ipatropio),
aunque también pueden usarse para tratar colicos intestinales y
biliares, para uso oftalmico (midriatico y cicloplejico) y para controlar
las nauseas y los voémitos (Biodramina®, que aunque es un
antihistaminico tiene efectos anticolinérgicos). En anestesia se usa
para evitar la bradicardia refleja vagal y para disminuir las secreciones
(nasales, salivares y gastricas). También se usan a nivel del sistema
nervioso central para reducir el temblor en la enfermedad de
Parkinson.  Este grupo de medicamentos tienen como efecto
secundario la reduccion de la secrecion salival, con la consecuente
sequedad faringolaringea que puede producir disfonia.

Las hormonas sexuales influyen enormemente en la voz, de hecho
son las responsables de los cambios que tienen lugar en la laringe
durante la pubertad. En este caso, las mujeres son mas sensibles a
la disfonia de forma fisiolégica por los cambios ciclicos que presentan
sus hormonas. Se sabe que alrededor de 3 dias antes de la
menstruacion y durante 5-6 dias existen cambios en el timbre de la
voz por una disminucion brusca de la hormona foliculo-estimulante.
Con la menopausia, el nivel de estrégenos disminuye drasticamente
favoreciendo la masculinizacién de la voz femenina. Cuando las
hormonas se administran en forma de medicamentos también hay
riesgo de que se produzcan cambios en la voz, como son los
siguientes casos:

e Danazol: farmaco usado en el mujeres para el tratamiento de
endometriosis y mastopatia fibroquistica benigna; también
usado en el tratamiento del angioedema hereditario. Al ser un
andrégeno su uso favorece que se agrave la voz en la mujer.

e Los anticonceptivos orales que tienen un elevado contenido
en progesterona pueden causar virilizacion de la laringe de la
mujer haciendo que el timbre de la voz se vuelva mas grave.

e Dietilestibestrol: es un farmaco antiandrogénico de uso
excepcional que se usa en algunos casos de carcinoma de
préstata y mama; en el varén puede producir agudizacion del
timbre vocal.

Los antipsicéticos pueden producir distonias laringeas (contracciones
involuntarias de los musculos), y en consecuencia disfonia.
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Los antidepresivos triciclicos pueden producir temblor y también una
marcada sequedad en la mucosa respiratoria, ambos efectos
secundarios pueden provocar disfonia.

Los farmacos antiangiogénicos son medicamentos que actuan
inhibiendo la produccién de nuevos vasos sanguineos. Se usan en
monoterapia 6 asociados a quimioterapicos para el tratamiento de
algunos canceres. Se desconoce el mecanismo por el cual producen
disfonia pero es un efecto secundario no poco frecuente en los
pacientes tratados con este tipo de medicacién, sobre todo en los que
se usa Axitinib, Aflibercept y Regorafenib.

Los inhibidodes de la fosfodiesterasa 5 (Vardenafilo-Levitra®) por su
efecto vasodilatador son utilizados para el tratamiento de la disfuncion
eréctil. Entre sus efectos adversos informados se incluyen epistaxis,
hemorragia por varices, hemorragia intracraneal y hemorragia
hemorroidal. Se sospecha que en algun también podria haber
producido disfonia por hemorragia en las cuerdas vocales.
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Capitulo 16. Incapacidad vocal y calidad de vida.

Dr. Andrés Caballero;Dra. M. Guadalupe Alvarez-Morujo; E.
Cabuchola.

Unidad Clinica de ORL del Hospital U. Puerta del Mar de Cadiz.

La voz es el principal instrumento por el cual el ser humano se
relaciona con las personas que le rodean. Ademas es caracteristico
de cada uno, y facilmente reconocible entre los familiares y amigos
sin necesidad de estar viendo a la persona que habla. Es por eso que
cuando un paciente acude a la consulta por presentar disfonia,
ademas de completar la historia clinica con todos sus antecedentes
médicos y quirdrgicos, tratamientos habituales, habitos téxicos,
profesion y exploracion; se debe indagar en cémo percibe él su propia
voz y la calidad de vida que ésta le aporta. Las herramientas que se
usen para esta valoracion deben de prestar atencion principalmente a
dos hechos: conocer la opinion subjetiva que el paciente tiene de su
propia voz (muy importante para el éxito terapéutico) y cuantificar la
minusvalia 6 discapacidad funcional que se puede atribuir al trastorno
vocal que presenta. Todo esto debe ser tenido en cuenta por el
Otorrinolaringdlogo para valorar cual sera el tratamiento mas
adecuado en cada caso: médico, quirdrgico, logopédico o varios de
ellos.

Para valorar la calidad de vida percibida por el paciente se recurre a
cuestionarios con probada validez y sensibilidad estadistica. Estos
cuestionarios pueden ser generalizados y no dirigidos hacia un
problema especifico (HRQOL siglas de “Health-Related Quality of
Life”) 6 orientados para ganar sensibilidad con respeto a un tema
concreto, en este caso la voz (VDQOL siglas de “Voice-Disordered
Quality of Life”. Existen multiples cuestionarios para medir la calidad
de vida vocal, resumidos en la siguiente tabla:
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VDQOL: Voice-Disordered Quality of Life

VHI (Voice Handicap Index)

Uno de los mas usados, traducido
y validado al castellano.

VHI-10

Test abreviado del anterior.

VHI-P (Voice Handicap Index-
Partner)

Derivado del VHI para valorar la
voz desde la persona que convive
con el paciente.

pVHI (Pediatrix Voice Handicap
Index)

Extensién del VHI para padres de
pacientes disfonicos.

SVHI (Singing Voice Handicap
Index)

Similar al VHI
cantantes.

pero dirigido a

VPQ (Vocal Performance

Questionnaire)

Validez similar al VHI-10.

VoiSS (Voice Symptom Scale)

Considerado como el test de
autovaloracion mas robusto.

VAPP  (Voice Activity
Participation Profile)

and

Evalta la precepcion  del
problema de voz, limitacion y
restriccion utilizando la
clasificacion de  deficiencias,

discapacidades y minusvalias de
la OMS.

V-RQOL (Voice-Related Quality
Of Life)

Tiene alta correlacion con el VHI.

PVRQOL  (Pediatrix
Related Quality-Of-Life)

Voice-

Adaptacion del anterior para uso
pediatrico, a completar por los
padres.

VOS (Voice Outcome Survey)

Dirigido a pacientes con paralisis
vocal unilateral.

PVOS (Pediatric
Outcomes Survey)

Voice

Adaptacion del VOS para uso
pediatrico, a completar por los
padres.

Tabla 1: VDQOL
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El VHI y su versién abreviada VHI-10 (en espafiol indice de
Discapacidad Vocal) son unos de los cuestionarios mas usados para
valorar como percibe el sujeto su trastorno vocal, la incapacidad fisica
que le provoca y las emociones que produce la disfonia. ElI VHI
consta de 30 items divididos en tres apartados de 10: funcional, fisico
y emocional. Debe responderse cada items con un numero del 0 al 4
donde 0 significa “nunca”, 1 “casi nunca”, 2 “a veces”, 3 “casi siempre”
y 4 “siempre”; asi la maxima puntuacion seria 120 correspondiente a
una grave afectacion, y hasta 10 se consideraria normal. En el caso
del VHI-10 se han elegido los 10 items mas robustos del VHI, y se ha
demostrado que a pesar de ser mas corto tiene la misma validez, lo
que se traduce en ahorro de tiempo a la hora de realizarlo en la
consulta.

VHI-10

La gente me oye con dificultad debidoamivoz [0 |1 |2 |3 | 4

La gente no me entiende en sitios ruidos 011

Mis problemas con la voz alteran mi vida |0 | 1
personal y social

Me siento desplazado de las conversaciones |0 |1 |2 |3 | 4
por mi voz

Mi problema con la voz afecta al rendimiento [0 |1 |2 |3 | 4
laboral

Siento que necesito tensar la garganta para |0 |1 |2 [3 |4
producir la voz

La calidad de mi voz es impredecible

Mi voz me molesta

Mi voz me hace sentir cierta minusvalia

ol O o] o
al Al al a
N N NN
Wl W W w
Al D DS

La gente me pregunta: ;qué te pasa con la
voz?

Tabla 2. VHI-10 (3)

El VoiSS es un cuestionario facil de completar por parte de los
pacientes y sencillo de puntuar. Consta de 30 preguntas divididas en
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tres factores: deterioro vocal, factores emocionales y sintomas fisicos
relacionados. Se considera que es suficientemente sensible como
para reflejar tanto los sintomas fisicos como emocionales en el adulto
disfonico, y es psicométricamente la encuesta mas robusta para la
valoracion subjetiva de la voz.

El VAPP es el unico protocolo de autoevaluacion vocal que utiliza la
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades vy
Minusvalias de la OMS (CIDDM). Este cuestionario cuenta con 28
preguntas, que en un inicio fueron distribuidas en cinco aspectos: la
autopercepcion de la intensidad del problema vocal, los efectos en el
trabajo, los efectos en la comunicaciéon diaria, los efectos en la
comunicacién social y los efectos emocionales. Posteriormente se
incluyeron dos anotaciones adicionales: la limitacién de la actividad y
la restriccion de la participacion; que se obtienen de sumar la
puntuacion obtenida en algunas preguntas seleccionadas de los cinco
apartados anteriores. Es considerado como un instrumento
contundente para la valoracion subjetiva global de la voz puesto que
aborda aspectos de como influye la disfonia en el trabajo, a nivel
emocional, social y en la vida cotidiana.
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Tu voz que sera siempre parte de mi voz,
ahora menguada

Ahora solo el recuerdo en canciones y a veces estridente
para quien no la conocié dulce y fuerte a la vez, el sonido
del consejo mas templado, ¢cdédmo pudo merecer tal
suerte?

Nadie se explicaba que ocurria, ignorancia, lagrimas y
mas falta de informacién, un corazén atrapado por un grito
mudo, el miedo a no poder cuidar las cosas que me
decias, que eran tantas y tan buenas que necesitaban ser
oidas.

Por fin, después de tanto esfuerzo, tanto viaje a
especialistas y médicos, la valentia y el genio, el querer
saber porque esto te quitaba el suefio, son las luces que
la disfonia no ha podido apagar, la razén para muchos de
luchar cada dia.

Juan Carlos Gonzalez Caballero, Profesién DUE
Familiar de afectado de disfonia espasmaddica
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