ADELANTAMIENTO DEL TERCIO MEDIO
NUESTRA EXPERIENCIA EN 2021

Para nosotros esta ha sido, sin duda alguna, la decision que mas nos ha costado tomar en cuanto a
operaciones se refiere.

David tuvo infinidad de problemas respiratorios cuando era un bebé, pero milagrosamente se
fueron solucionando durante sus primeros afios de vida. Al afio ya no necesitaba oxigeno adicional
y desde el afio y medio comenzamos “nuestros pinitos” para intentar que le cerraran la
traqueotomia: primero con canula fenestrada con funcién fonatoria, luego pusimos un tapoén y
después de mas de un afio asi, aln estuvimos otros seis meses sin nada, porque los médicos no
estaban seguros de que el milagro de la recuperacién pulmonar de David fuera permanente y
seguian preocupandoles las apneas nocturnas.

A los tres afios y medio, por fin, se medio convencieron y le cerraron la traqueotomia al tiempo que
le extirparon las amigdalas con la intencidn de que el aire tuviera mds espacio para entrar por la
boca y se redujeran las apneas nocturnas. Milagro completado: a los seis meses de la intervencién
repitieron la prueba del suefo y las apneas nocturnas habian desaparecido. Incluso dejé de roncar.

Os cuento todo esto porque el adelantamiento del tercio medio es una operacién de gran
envergadura que conlleva sus riesgos. Nosotros estuvimos afios deseando que se la hicieran porque
la veiamos como solucidon para poder quitarle a David la traqueotomia: al adelantar el tercio medio
de la cara, se abriria el espacio por donde entra el aire. También nos habian dicho que por la misma
razon, también disminuirian o incluso desaparecerian las temidas apneas nocturnas. Pero como ya
teniamos todo esto resuelto antes de los cuatro afios, dejamos de tener prisa.

Y fue pasando el tiempo y David cumplié doce afios. Habia que decidir.

‘ David nacié en el Hospital Universitario La
\[ Paz, en Madrid, y alli es donde le lleva desde
- : entonces el Servicio de Neurocirugia (Dr.

-f?;-‘ o Fernando Carceller) y el de Maxilofacial

(Dra. Mercedes Martin). Ellos han seguido su

evolucién y se han maravillado con nosotros

;
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de los imposibles logrados y, por eso,

Hospital Universitario La Paz tampoco tenian prisa. Hasta ahora.

Segln nos dijeron, la capacidad de recuperacién es infinitamente mejor con esta edad que si lo
dejamos para mas adelante (seguro que mas de uno de vosotros habéis pensado eso de “que lo
decida él cuando sea mayor”, eh?) y ademds conseguiriamos una “normalizacién” de su aspecto
fisico antes de la temida adolescencia: David no tiene ningun complejo ahora y gracias a Dios
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mantiene alta su autoestima, pero parece ser que la etapa en la que entra suele ser bastante dura
desde el punto de vista social y psicolégico y creemos que toda ayuda es poca, aunque a nosotros
nos pareciera precioso sin pasar por quiréfano. El otro aspecto que mejoraria notablemente es la
posicion de los ojos, puesto que al adelantar el tercio medio, sus ojos dejarian de estar tan
expuestos y estarian mas protegidos con el hueso de alrededor adelantado, parpadeando mas vy
mejor, pudiendo cerrar bien los ojos y evitando futuros dafios corneales importantes.

Y aqui estaba el dilema: ninguna de esas mejoras eran vitales y la operacién tenia riesgos
importantes. Y mi nifio estaba tan bien que nos dolia en el alma hacer un parén de mas de cuatro
meses en su vida para intentar adelantarnos y ponerle remedio a un problema que todavia no
tenia. En fin, los meses de agonia pensando los voy a resumir en que al final todos (los médicos y

nosotros) nos decidimos a hacerlo.
Y en ello estamos.

A David le operaron el 28 de enero de 2021 en el hospital La
Paz y os voy a contar nuestra experiencia. Eso si, dejando
claro que esto no es lo que pasa siempre ni lo que tiene que
pasar, sino tan solo lo que nosotros estamos viviendo.

Ahi va:

Justo antes de entrar en quirdfano

El tiempo programado de intervencion era de unas siete horas pero finalmente duré once (menos
mal que salieron a avisarnos de que iba a ser mucho mas larga de lo previsto, aunque todo iba
estupendamente). Parece ser que los huesos de los nifios Apert suelen tener poca densidad, siendo
un problema en este tipo de operaciones que el hueso no sea lo suficientemente fuerte como para
soportar el halo, pero en el caso de David sus huesos son extraordinariamente duros, con lo que si
bien el neurocirujano estaba encantado, para los maxilos fue algo mas complicado y tedioso cortar
los huesos del maxilar. Creo que nos dijeron algo asi, porque después de tantas horas yo tan solo
me quedé con la sonrisa espectacular que llevaban los cirujanos y sus palabras de que no habia
habido ninguna complicacién y que no tenia por qué haberlas.

Tras la intervencion, nos dijeron que estaria unos dias en la UCI, sedado e intubado y luego
comenzarian a retirar la sedacién y posteriormente, cuando estuvieran seguros de no volver a
necesitarlo, extubarle. Durante todo ese tiempo, la alimentacidn seria parenteral y sus parpados
permanecerian cosidos para evitar dafio en las corneas.

[Aunque ya os digo que esto ultimo no fue asi, pues a pesar de los cuidados con los ojos y de que se
pasaban el dia echdndole crema en la UCI, el tiempo que paso sedado sin que los ojos estuvieran
COMPLETAMENTE cerrados, hizo que se le formaran dulceras. Le pusieron un tratamiento,
muchisima hidratacion y algunas horas al dia y durante toda la noche con los ojos cerrados con
esparadrapo. Finalmente curaron, pero tardaron casi dos meses en hacerlo].



Como podréis suponer, habiamos leido de todo y hablado con todo
el que conociamos sobre esta operacién, para intentar no
impresionarnos con nada y mas o menos funcioné. Después de la
operacion estaba mucho menos hinchado de lo que imaginabamos
y sin apenas moratones y cuando estos salieron tampoco fueron
tan exagerados como habiamos visto en fotos. Pero también os
digo que los médicos estaban bastante alucinados porque lo
anormal era lo nuestro.

A los dos dias comenzaron a quitarle la sedacién muy poco a poco

En la UCI al dia siguiente de la
intervencion y aun tardaron casi dos dias en extubarle pues, segin nos dijeron,

no querian exponerse a tener que intubarle otra vez si veian
alguna dificultad porque ello podria estropear el resultado de la intervencion (tened en cuenta que,
en palabras que todos conocemos, salen con los huesos de la cara rotos y una manipulacion brusca
para introducir un tubo por la traquea no es lo mdas recomendable y tampoco podian ponerle un
CEPAP o cualquier otra ayuda externa si le costara respirar de manera auténoma). A pesar de que
con el respirador no podia hablar, desde que le empezaron a retirar la sedacién decia Si y No con la
cabeza y por eso sabiamos que no le dolia nada, aunque le molestaba el “tubito”, como lo llama él.

El 1 de febrero, aprovecharon que sali un momento de la UCI para quitarle el respirador. Si lo llego
a saber, me voy antes...

Aun tardaron un par de dias en subirle a planta, pero tranquilos, que no fue por la operacidn en si,
sino porque mi hijo también es diabético y por el tema de las pautas de insulina y las comidas
tuvimos que “sufrir” en UCI un poco mas. Seguro que no es vuestro caso.

El 4 de febrero le pusieron el expansor que va unido al halo (la parte que tira del maxilar hacia
fuera) y comenzamos la expansion: una vuelta de tuerca por la mafiana y otra por la noche en cada
punto que nos indicaron. Esto adelantaria el tercio medio un milimetro al dia.

Asi se veia su cabecita el dia 5 de febrero



Ademads, empezd a comer. No os emocionéis: apenas un yogur por cada comida del dia, pero con lo
tragdn que es mi hijo, le supo a gloria. Tenian que ir poco a poco por lo que os decia de la insulina y
cada dia le daban un poco mas de comer. Puede ser que todos los sanitarios acabaran hartos de
escuchar que tenia mucha hambre, pero como nosotros, estaban encantados de que comiera y de
gue tuviera mas ganas de comer. Eso si, todo turmix y de momento con jeringa, igual que el agua.

El 9 de febrero nos dieron el alta. Durante todo el ingreso habia
tenido pautada medicacidn para el dolor y nuestra intencion era
seguir dandosela de manera oral en casa, pero se empeiié en que
no le dolia y como comprobamos que asi era, no le dimos nada.

Creo que aun no os he dicho que ademas del halo tipico de la
intervencion Le Fort Ill, a David le pusieron un aparato en los
dientes (tipo la férula que llevan los boxeadores pero a lo bestia)
con unos ganchos de los que también pondrian luego unos
alambres para ayudar a tirar del hueso. Este aparato dental no lo
cubre la Seguridad Social y tuvimos que hacérselo nosotros en un

centro especializado que trabajaba con su cirujana.

Esperando a que viniera papd conel  Pues bien, el primer domingo que pasamos en casa, el aparato ese

coche para imos a casa empez6 a moverse una barbaridad y al dia siguiente nos tocé ir a
consulta para escuchar que no pasaba nada pero que habia que
volver a quirdéfano para volver a engancharlo bien. Nos citaron para el viernes y se lo sujetaron tan
estupendamente que no hemos vuelto a tener problemas. Y eso que lo de comer todo turmix no va
con mi hijo desde primeros de marzo. Bueno, ni todo turmix ni nada, no hago un puré desde
entonces. Come de todo. Yo creo que la mayoria sin masticar, porque con ese trasto que lleva en la
boca es imposible hacerlo, pero él dice que se lo come y punto. Yo, por si acaso, cuando es carne se

lo parto todo lo mas pequeiio que puedo.

Que también os digo: que al principio le daba yo de comer con una cuchara de silicona, pero que un
dia estaba recogiendo la cocina y tardé en llegar a la mesa y como tenia mucha hambre, cuando
llegué ya se habia comido él la mitad del primer plato, asi es que desde entonces, comer es otra
cosa mas para la que no me necesita.

Os podéis imaginar que como en casa, en ningun sitio, pero si es verdad que tuvimos que hacer
algunas adaptaciones en nuestro dia a dia para seguir con la vida normal a la que estamos
acostumbrados y por eso os dejo aqui una serie de cosas que nos vinieron muy muy bien para que
mi hijo siga haciendo su vida como si no llevara nada en la cabeza:



e Para que pudiera dormir de lado sin que a miy

a los cirujanos nos diera un

dormia sobre los tornillos de la cabeza, de lado
0 boca abajo) compramos un cojin de lactancia:

al ser mas estrecho que

tradicional, puede ponerse de lado situando los

tornillos fuera de la almohada.

e Para beber agua o cualquier

infarto (porque

una almohada

También os digo

que es recomendable que no duerma siempre del mismo
lado, pues la zona de los ojos es la ultima en desinflamar vy el
liquido se acumula sobre el lado que duerme.

otro liquido compramos unas botellitas como las que os

muestro en la imagen. Algunas son de Amazon y otras del chino de al lado de casa, pero

=
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[Para los que haydis pensado,

todas funcionan igual: el liquido sale cuando aprietas la
botella y el pitorro por el que sale es lo suficientemente
largo como para que entre bien con todo lo que lleva en la
cara y en la boca. Si queréis buscarlas en Internet, vienen
como botella biberén, botella salsa, botella limpieza
laboratorio, botella lavadora... y eso si, os recomiendo que
compréis alguna con tapdén para poder llevarla encima
cuando salgdis de casa.

como nosotros, que esto estaba chupado simplemente con

una pajita... imposible: no puede juntar los labios para sorber]

e Para comer empezamos con una jeringa de las gordas cuando =

solo comia yogures y purés. Fue la solucion del hospital. Pero
cuando llegamos a casa nos molestaba tener que sentarnos a
la mesa y comer diferentes al resto, asi es que probamos con
una cuchara blanda de silicona, de las que se utilizan para las
papillas de los bebés. Fue un acierto porque ademas con esos
aparatos no puede comer como lo hacemos normalmente

" silicopoa-e

con una cuchara, sino que hay que girarla dentro de la boca @{‘

para que caiga su contenido y con una de metal, que ademads “ corp g @H

son mas grandes, es mas complicado.



Sigue prefiriendo esta cuchara de silicona, pero con lo que os he contado ya podréis
imaginar que David ya come con casi cualquier tipo de cubierto. Los tenedores tampoco son
un problema.

e En el tema de vestuario, las camisas, las sudaderas abiertas y las chaquetas van de cine.
Pero también lleva polos y camisetas que son anchas por la parte del cuello para pasar por
todos esos “hierros”. Eso si, para ponerse y quitarse los polos y camisetas prefiero ayudarle

yo.

e En cuanto a los ojos, seguimos hidratdandolos mucho con lagrimas artificiales o gel tipo
Lipolac y cerrandolos con esparadrapo por las noches para evitar que se queden un poco
abiertos y volvamos a tener problemas.

Por seguir un poco con el relato, os diré que el dia 23 de febrero nos
dijo que ya no podiamos avanzar mas el tercio medio (ya no habia
gue darle mas vueltas a las tuercas) y que lo que quedaba ahora era
esperar a que creara hueso y soldara. En nuestro caso ha sido un
avance de 19 mm, casi dos centimetros que se notan un montdén.
Parece ser que es el hueso que rodea al ojo el que determina hasta
dénde se puede avanzar, y nosotros ya hemos llegado al tope.

La doctora dice que aun falta que “la carne se suelte del hueso” para

gue tenga una apariencia mas natural, y que eso se consigue solo con el tiempo. De hecho, a David
se le marca demasiado el hueso que rodea el ojo izquierdo, pero la maxilo nos ha dicho que si
cuando llegue el momento de quitarle el halo se le sigue marcando tanto, se lo arreglara “limandolo
un poco con una fresa”. Ya sabéis que los médicos hablan asi, como si estuvieran haciendo
manualidades en lugar de operando a nuestros nifios...

En fin, en estas estamos. Han pasado ya tres meses desde la operacién y mi hijo estd como una rosa
desde que salimos del hospital. Es igual de feliz que antes y no se ha quejado en ningin momento
por nada. Es increible.

También os digo que yo jamas le he engafado con ningun tema médico. Le explico las cosas de
manera que en cada etapa de su vida él entienda perfectamente lo que le van a hacer y todo por lo

Ill

gue va a pasar y soy especialmente intransigente con el “yo no quiero que me lo hagan”, pues
desde chiquitito le he dicho que nosotros tampoco “queremos”, pero si los médicos y nosotros
pensamos que algun tratamiento o intervencidn quirdrgica va a mejorar su calidad de vida, no
existe otra opcidn mas que intentarlo. Nosotros estaremos con él como hemos estado siempre y

ese es, ademas, su Unico requisito.

Bueno, y que le respondamos con naturalidad a todas sus preguntas, claro. Si él plantea un
problema y le das una solucidn, el problema deja de existir y ya no hay que darle mas vueltas. Es un



planteamiento maravilloso que alun no he sido capaz de aplicar en mi misma, pero que a mi hijo le
sale a la perfeccion.

¢éSus grandes inquietudes? Como iba a beber agua, si iba a poder comer de todo, si podria salir a la
calle o ir a casa de los abuelos o al cole, cdmo iba a lavarse la cabeza o los dientes... incluso si el
halo se podia quitar algun rato. Aunque tengo que reconocer que fue el otro dia antes de acostarse
cuando me planted la mejor de todas: a quién se le habia ocurrido la idea del halo y de esa
operacion que le habian hecho.

En fin, que como os he dicho antes, todo fue mucho mas facil de lo que imagindbamos.
Ojala que todos los que os embarquéis en esta aventura, tengdis la misma suerte.

AuUn no puedo mostraros el resultado final porque aun estamos con el halo, pero ya lo haré. Lo que
si puedo dejaros de momento son los enlaces para poder continuar con el curso en casa e
informacién sobre la prestacion que podéis recibir por la operacién del nifio en el caso de que
solicitéis una reduccién de jornada.

COLEGIO / INSTITUTO

Como con ese “trasto” en la cabeza no es recomendable ir al cole (y mas en estos tiempos de
pandemia porque ni siquiera puede ponerse una mascarilla), solicitamos durante su ingreso el
servicio de SAED (Servicio de Apoyo Educativo Domiciliario). Mas abajo os dejo el =
link para que podais ver toda la informacion oficial al respecto, pero como 5“4‘-":4-,'
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resumen os diré que es un servicio de profe en casa que te ofrece la Comunidad ﬁ;f,

de Madrid cuando el nifio esta matriculado en un colegio publico. No importa la >
edad ni el tipo de educacion (especial u ordinaria).

En estos tiempos de pandemia, normalmente las clases son por videollamada, cosa que no nos
gustaba nada para David, porque ademas tiene TDA (Déficit de Atencion). Sin embargo, hemos
tenido una suerte increible porque estudiaron su caso, hablaron con el cole y decidieron que era
mejor que las clases fueran presenciales. Estamos encantados con este servicio, la verdad, porque
ademas, con muy pocas horas a la semana, esta avanzando mucho mas que en clase. Como el profe
del SAED imparte solo Lengua y Matematicas, nosotros hemos contratado a su profe particular para
gue venga otras cuatro horas a la semana para el resto de asignaturas.

Informacion y documentos a aportar:

https://www.educa2.madrid.org/web/direcciones-de-area/servicio-de-atencion-domiciliaria

https://www.educa2.madrid.org/web/direcciones-de-area/dat-este/-/visor/servicio-de-apoyo-

educativo-domiciliario-saed-



https://www.educa2.madrid.org/web/direcciones-de-area/servicio-de-atencion-domiciliaria
https://www.educa2.madrid.org/web/direcciones-de-area/dat-este/-/visor/servicio-de-apoyo-educativo-domiciliario-saed-
https://www.educa2.madrid.org/web/direcciones-de-area/dat-este/-/visor/servicio-de-apoyo-educativo-domiciliario-saed-

TRABAJO

Sé que si ambos padres trabajais, lo primero en lo que pensaréis es en echar cuentas para ver si
podéis permitiros que uno de los dos se pida una excedencia para poder atender al nifio, pero ya os
digo que no es necesario. Y es que, en este caso, uno de los dos puede solicitar la prestacién por
cuidado de hijo por cancer u otra enfermedad grave.

Aunque se llama asi, en realidad especifica una serie de enfermedades y de intervenciones
quirdrgicas para las que podemos pedir en la empresa una reduccion de entre el 50% y el 99,9% de
la jornada cobrando integramente el sueldo: la parte correspondiente a la reduccién de la jornada
la paga la mutua con la que trabaje la empresa.

Os dejo aqui el enlace con los requisitos y la documentacion para solicitarla:
Informacion:

http://www.seg-

social.es/wps/portal/wss/internet/Trabajadores/PrestacionesPensionesTrabajadores/1941

Resumen:

http://www.seg-social.es/wps/portal/wss/internet/InformacionUtil/44539/2046

Documentacion:

http://www.seg-social.es/wps/portal/wss/internet/Pensionistas/Servicios/34887/40968/1951

El cirujano tendra que firmar el documento correspondiente estableciendo el periodo aproximado
de la convalecencia (mientras no pueda ir al cole, por ejemplo). En mi caso, que mi empresa trabaja
con Asepeyo, me hacen entregar una proérroga firmada por el médico cada dos meses (con
independencia de que en la solicitud ya pusiera como periodo aproximado cinco meses, cada dos
tengo que llevarle los papeles rellenos a la cirujana para que me eche otra firmita y presentarlos al
expediente que me ha abierto Asepeyo). Entiendo que todas las mutuas funcionaran de manera
similar, pero lo mejor es que preguntéis directamente pues incluso tienen documentos
personalizados que difieren en alguna cosilla con los del BOE, aunque estos, que son los que
aparecen en el enlace de mas arriba, son perfectamente validos.

Y de momento voy a dejarlo aqui. Ya os he dicho que salvo por no ir al cole y no dejarle montar en
bici y cosas asi, David tiene una vida normal a pesar del halo y si hay alguna cosilla que le cuesta
todavia, estoy segura de todo va a ir a mejor, pues es a lo que nos tiene acostumbrados. Cuando
pasemos a la fase de “retirada” del trasto y postoperatorio, volveré a escribir.


http://www.seg-social.es/wps/portal/wss/internet/Trabajadores/PrestacionesPensionesTrabajadores/1941
http://www.seg-social.es/wps/portal/wss/internet/Trabajadores/PrestacionesPensionesTrabajadores/1941
http://www.seg-social.es/wps/portal/wss/internet/InformacionUtil/44539/2046
http://www.seg-social.es/wps/portal/wss/internet/Pensionistas/Servicios/34887/40968/1951

Pero como sé que estais deseando ver el cambio que se ha producido hasta el momento, os dejo
una pequefia secuencia a la espera del resultado final.

15 de marzo de 2021



