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El trasplante en Fibrosis Quistica

El trasplante
en Fibrosis Quistica

TRASPLANTE




“... Si hoy me preguntasen si me arrepiento,
me echaria a reir,
y si hoy me preguntasen si volveria a pasarlo
cerraria los ojos y empezaria a caminar,
porque por mucho que duela,
por mucho que asuste...
merece la pena...”

(Alejandro, Trasplantado FQ)
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Ahora sélo nos
queda desearte
iiISUERTE!!

Nota para el lector interesado

Si tienes en tus manos este manual de autoayuda, seguramente
quiere decir que eres candidato a un trasplante de 6rgano o tendras
algan familiar en esta situacion.

Este manual pretende darte las respuestas a preguntas que proba-
blemente te habran surgido.

A lo largo de sus paginas obtendras informacion de este complica-
do pero esperanzador proceso. Puedes dividir el manual en tres partes
para mayor comodidad:

La primera parte se refiere al periodo de espera del candidato a
trasplante de un 6rgano que cumpla los criterios necesarios. Quizas
esta fase es la que suponga para ti un mayor reto y por ello tendras
que estar muy preparado y con el “animo subido”.

La segunda parte se trata de la operacion en si misma, para que
tengas una idea clara de lo que ocurrira.

La tercera y dltima parte del libro, trata de la vida después del
trasplante tanto para tu nuevo 6rgano como para tu nueva vida.
También se recogen consejos y recomendaciones para la familia.

Somos conscientes de que no todos los casos son iguales pero
hemos pretendido basar este libro en lo que durante la practica diaria
hemos aprendido con numerosos personas que como ti se encontra-
ban en la misma situacién: las dudas, las inquietudes... lee en cada
momento del proceso aquello que te interese, habra cosas que te inte-
resen y te ayuden y otras que decidiras saltarte porque no van conti-
go. Es un manual de autoayuda y precisamente lo que pretende es eso:
ayudar, siendo td mismo el que dosifique la informacion y utilice este
manual como una herramienta durante todo el proceso.

Con este manual obtendras pautas, consejos y recomendaciones,
pero en absoluto este manual trata de sustituir a los profesionales que
de manera tan extraordinaria y generosa trabajan en el transcurso del
trasplante, a ellos deberas recurrir en el caso de tener dudas o querer
obtener mayor informacion.

Un consejo: una vez leido no lo guardes, tus padres, hermanos,
amigos, novi@, también necesitan saber por lo que estas pasando
para poder ayudarte, daselo a ellos y que lo lean también.

Alejandro, Patxi y Teresa.... son algunos de los que como ti un dia
se enfrentaron al proceso del trasplante. Ellos han querido contar su
historia para ayudarte, para que veas que no estas solo y que si ellos
lo consiguieron t también puedes.

CAPITULO 1. Historia del trasplante pulmonar

La idea del trasplante esta unida al conocimiento humano desde
hace muchos siglos. En el siglo Ill San Cosme y San Damian, médicos
que nunca cobraban por ejercer su profesion, segiin cuenta la tradi-
cion, trasplantaron a un enfermo, la pierna de un criado negro recién
fallecido. Una tabla de Pedro de Berruguete recuerda este milagro.

El trasplante pulmonar ha sido el dltimo trasplante de 6rgano sélido
en conseguir un desarrollo clinico. En los aiios 50, coincidiendo con el
mejor desarrollo de la cirugia toracica y apoyado en las experiencias del
trasplante renal, se iniciaron los primeros trabajos experimentales que
llevaron a que en 1963, James Hardy, cirujano toracico de Jackson
Mississippi, realizara el primer trasplante pulmonar en humanos. La
eleccion del receptor fue equivocada, segiin los conocimientos actuales,
ya que el receptor fue un paciente con cancer de pulmén. En cualquier
caso, el paciente sobrevivid 18 dias y el estudio de la necropsia demos-
tr6 que no existia rechazo histolégico en el pulmén trasplantado. Todo
ello ponia de manifiesto que el pulmén podia ser trasplantado, asumir la
funcién de intercambio gaseoso y ser admitido por el organismo recep-
tor si se instauraba un tratamiento inmunosupresor correcto.

Desde este primer trasplante hasta los afios 8o del pasado siglo,
se publicaron 38 trasplantes pulmonares de los que Gnicamente el
trasplante realizado por Derome en 1971, consigui6é una supervivencia
de 10 meses, consiguiendo salir del hospital.

La isquemia del bronquio donante y los tratamientos de inmuno-
supresion basados especialmente en azatioprina y corticoides dificul-
taban la correcta cicatrizacién de la sutura bronquial que fue la princi-
pal causa de muerte de estos pacientes.

A partir de 1980, gracias fundamentalmente a la utilizacién de la
ciclosporina como inmunosupresor, el grupo de Stanford, en Estados
Unidos, comenzd a obtener aceptables resultados en el trasplante
cardiopulmonar experimental y clinico.

En 1983 Veith, médico del Montefiore Hospital de Nueva York,
publicé un trabajo en el que se recopilaban las experiencias previas y
se analizaba la situacién del trasplante pulmonar estableciendo las
bases para el desarrollo clinico de dicha técnica. Entre los trabajos
previos de interés cabe destacar los publicados por Lima y colabora-
dores sobre la importancia de recubrir la sutura bronquial con epiplon
para conseguir una revascularizacién precoz que facilitase una cicatri-
zacion correcta de la sutura bronquial. Este trabajo contribuyé enor-
memente en los buenos resultados que se obtuvieron a continuacién.

Por fin, y también, en 1982 se ve la luz, al obtenerse en el Hospital
de Toronto, supervivencia de larga duracion, tras un trasplante unila-
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teral, en dos pacientes con estadio terminal por enfermedad intersti-
cial pulmonar. Un poco mas tarde se publicaban resultados con mayor
ndmero de pacientes. Asi en 1987 Cooper, responsable del programa
de trasplante pulmonar del Hospital de Toronto, presenta los cinco pri-
meros casos de trasplante unilateral con una sola muerte y en 1989
Pearson, cirujano del mismo hospital, presenta 16 trasplantes unilate-
rales con sélo cuatro muertes. El Hospital General de Toronto que reu-
nia a los Dres. Cooper, Pearson y Paterson entre otros, puede conside-
rarse el hospital que inici6 la fase clinica del trasplante pulmonar.

Las indicaciones de trasplante eran escasas ya que la enfermedad
séptica (fibrosis quistica y bronquiectasias) y la enfermedad obstruc-
tiva (especialmente el enfisema pulmonar) no se consideraban, en
aquel momento, candidatas a trasplante unipulmonar. En la patologia
infecciosa, debido a la contaminacién del pulmén trasplantado por el
pulmén nativo restante y en el enfisema debido a la supuesta compre-
sion del pulmén trasplantado por la sobredistension del pulmén enfi-
sematoso demostrada en trabajos publicados previamente.

Algunos grupos como Stanford y Cambridge, decidieron realizar
trasplante cardiopulmonar, que es técnicamente mas sencillo, a estos
pacientes en los que se consideraba necesario trasplantar los dos pul-
mones. Pero los resultados no eran especialmente satisfactorios y
ademas se utilizaban demasiados érganos, dos pulmones y un cora-
z6n, para un solo receptor. El grupo de Cambridge consideré que el
corazén del receptor podia ser valido para otro trasplante y elabord
una técnica que denominé “domino” segn la cual valoraba el corazén
del enfermo candidato a trasplante y si no existian alteraciones impor-
tantes ese corazdn era trasplantado a otro receptor momentos des-
pués del primer trasplante.

Para obviar este problema Dark, Patterson y Cooper, cirujanos pio-
neros del trasplante pulmonar, realizaron en 1986 un trabajo experi-
mental en primates, a los que practicaban un trasplante en bloque de
ambos pulmones sin viscera cardiaca con buenos resultados, en un
principio, tanto a corto como a largo plazo. Posteriormente el grupo de
Toronto llevé el procedimiento a la clinica humana comunicandose, en
1988, seis pacientes a los que se habia realizado trasplante bipulmonar
en bloque. El principio basico de la intervencion seria la preservacion
cardiaca del receptor, y la conexion del bloque donante, ambos pulmo-
nes con las arterias, venas pulmonares y traquea unidos, mediante una
Gnica sutura traqueal y también de la arteria pulmonar, anastomosan-
dose el parche parietal de la auricula del donante, portador de las cua-
tro venas pulmonares, a la cavidad auricular izquierda del receptor.

El mayor inconveniente del implante en bloque fue la cicatrizacion
de la via aérea, es decir de la traquea. De los primeros 16 casos pre-

sentados por Patterson, Todd, Cooper en 1990, tres desarrollaron una
necrosis isquémica fatal en la trdquea y ambos bronquios por falta de
vascularizacion.

En Europa, la escuela de Marsella propugnaron suturar ambos
bronquios por separado en vez de suturar la traquea, tanto para el
trasplante pulmonar bilateral como para el del corazén-pulmén. La
finalidad de esta variante técnica fue acortar la longitud del bronquio
principal en el donante para minimizar el riesgo de la falta de sangre
en el extremo proximal que dificultaba la cicatrizacion.

En los Gltimos afios se ha impuesto el trasplante secuencial bilate-
ral, realizado en un solo acto operatorio; ya ensayado experimental-
mente en los afios 50 y realizado por Weith en el afio 1971. Hoy en dia
se considera que el método idoneo para trasplantar los dos pulmones
es el trasplante bilateral secuencial, tanto por sus resultados como por
ser el mas seguro y racional. Basicamente conecta los dos pulmones,
el uno tras el otro, como si realizaramos en un mismo acto quirdrgico
dos trasplantes unilaterales. En resumen: neumonectomia y trasplan-
te de un lado, seguida del explante contralateral y correspondiente
implante.

Ya en 1990 Pasque, Cooper, Kaiser presentaron los tres primeros
pacientes operados con esta técnica y el afio siguiente el mismo grupo
de St. Louis comunicaba otros 24 casos adicionales. Sus indicaciones
mas importantes serian la fibrosis quistica, las bronquiectasias y
aquellos pacientes con enfisema que precisaran el trasplante bipul-
monar. Las ventajas mas destacables, de esta modalidad de trasplan-
te son:

B reduce al minimo las complicaciones en la cicatrizacién de la via
aérea.

H se obvia la necesidad de la circulacion extracorpdrea de principio;
que sélo se usa de necesidad si la situacion del paciente lo precisa.

B Se mantiene la inervacién del corazoén

Por dltimo debemos considerar que en este tipo de trasplante la
esternotoracotomia transversa, aunque en una incisién de gran tama-
flo, secciona pocos misculos, lo que facilita la recuperacién postope-
ratoria.

La experiencia adquirida por el Grupo de Toronto en trasplantes
uniy bipulmonares y la acumulada por el grupo de San Luis que publi-
€6 131 casos consecutivos de trasplante uni y bipulmonares con una
supervivencia inicial del 90%, ha permitido comprobar que los pacien-
tes transplantados pueden volver a realizar una actividad normal tras
el trasplante. La experiencia clinica y experimental de este grupo les




Figure 4
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ha permitido perfeccionar y sistematizar la seleccion de pacientes, la
técnica quirdrgica y el tratamiento postoperatorio.

En Espaia, los primeros trabajos experimentales sobre trasplante
pulmonar los publicé Serrano Mufioz en 1963. Desde entonces tuvie-
ron que pasar casi 30 afios para que en febrero de 1990 se consiguie-
ra realizar el primer trasplante cardiopulmonar con supervivencia a
largo plazo, que esta vivo en la actualidad (Borro 1990) y los primeros
trasplantes uni y bipulmonares (Astudillo 1990 y 1992). En Marzo de
1993 se comenzd a trasplantar pacientes con fibrosis quistica y en
Febrero del 94 se realiz6 el primer trasplante pulmonar infantil en
Espaiia, ambos realizados en Valencia y vivos en el momento de escri-
bir este trabajo.

Tras este primer periodo de trasplantes ocasionales en Valencia y
Barcelona, se fueron incorporando progresivamente la Clinica Puerta
de Hierro de Madrid, el Hospital Reina Sofia de Cérdoba, Valdecilla en
Santander y Ramén y Cajal en Madrid. En 1999 comienza el trasplante
pulmonar en el Hospital Juan Canalejo de A Coruiia que ha sido el dlti-
mo Hospital en incorporarse al grupo de hospitales con trasplante
pulmonar. Casi todos han sufrido en cierta medida la curva de apren-
dizaje y con mayor o menor fortuna se han incorporado al grupo de los
20 trasplantes anuales, alrededor o por encima del cual, segin el
registro internacional, se consiguen mejores resultados.

Los dltimos 15 afos se ha producido un intenso incremento de la
actividad trasplantadora, en gran parte debido al extraordinario fun-
cionamiento de la Organizacién Nacional de Trasplantes

y a la generosidad de los espaiioles que han conseguido que
Espaiia esté, con 34 donantes por millon de poblacién, a la cabeza de
los paises con programas de trasplante. Otros importantes cambios en
los diferentes aspectos del trasplante, desde la donacion hasta el
seguimiento a largo plazo se han producido en el trasplante pulmonar.
Los grupos espaioles han tenido gran importancia en esta evolucién y
debemos destacar la contribucion de los mismos entre otros temas, en
la profilaxis y tratamiento de las enfermedades fiingicas, en la preser-
vacion pulmonar y en la donacion en asistolia.

La historia trascurrida hasta el momento actual, sitda al trasplan-
te pulmonar en una fase clinica avanzada, que proporciona alta tasa de
supervivencia y una excelente calidad de vida a gran parte de los
pacientes trasplantados.

CAPITULO 2. Organizacién Nacional de trasplantes

¢QUE ES LA ONT?

La Organizacion Nacional de Trasplantes es un organismo técnico
del Ministerio de Sanidad y Consumo, sin atribuciones de gestion
directa y cuya misién fundamental es la promocion, facilitacion y coor-
dinacién de la donacién y el trasplante de todo tipo de érganos, teji-
dos y médula 6sea. La Organizacion Nacional de Trasplantes se crea
sobre el papel en una Resolucién de 27 de junio de 1980, sin embargo
no se llega a desarrollar una infraestructura fisica y dotacién de per-
sonal hasta finales de 1989. Ello se produce en respuesta a las dificul-
tades por las que atravesaban los programas de trasplantes de 6rga-
nos sélidos en Espaiia a finales de los afos 8o. Los profesionales sani-
tarios demandaban un organismo sobre el cual poder articular las
acciones necesarias para atender a las demandas crecientes de este
sector y los pacientes en espera de un 6rgano demandaban una solu-
cion a las largas esperas que tenian que afrontar debido a la limitada
disponibilidad de 6rganos para trasplantes.

El objetivo principal de la ONT es por lo tanto la promocidn de la
donacion, y el consiguiente incremento de érganos disponibles para
trasplantes., tras el cual vienen todo el resto de funciones que la ONT
desarrolla. La ONT actla a modo de agencia de servicios para el con-
junto del Sistema Nacional de Salud, procura el incremento continua-
do de la disponibilidad de érganos y tejidos para trasplante y garanti-
za su mas apropiada y correcta distribucién de acuerdo al grado de
conocimientos técnicos y a los principios éticos de equidad que deben
presidir la actividad trasplantadora

ESTRUCTURA DE COORDINACION DE TRASPLANTE EN ESPANA
m Coordinacion Nacional
La actuacion de la ONT se efectiia a través de una red de coordina-

cién integrada por los Coordinadores Hospitalarios, en la base, los
Autondmicos y a la cabeza el Coordinador Nacional

li O.N.T. —|

Equipos de Coordinacion Hospitalaria Comisidn permanente de Trasplantes

Comisiones de Coordinacion — Profesionales del Trasplante —  Coordinacion Autondomica
Comision Asesora ___ Departamentos de Sanidad
de Trasplantes o Servicios de Salud




Funciones de la Coordinacién Nacional

Horario:
24 Horas al dia (durante todo el afio)

Funciones:
A) Coordinacion
- Coordinacién extrahospitalaria de extracciones multiorganicas
- Actualizaciéon y mantenimiento de las listas de espera para
trasplante de higado, corazén y pulmén.
- Cooperacion en intercambios renales.
- Coordinacion del transporte aéreo/terrestre de equipos de
trasplante y érganos para trasplante.
- Cooperacion en el transporte de enfermos si se precisa.
- Canalizacién de informes de pacientes para evaluacién pre-
trasplante.
- Canalizacion de solicitudes de piezas 6seas u otros tejidos.
- Canalizacion de informes Blisquedas de Donante de MO

B) Normativas e Informes
- Elaboracion de cualquier informe técnico relacionado directa o
indirectamente con los trasplantes de 6rganos y tejidos y pro-
genitores hematopoyéticos, solicitado por las autoridades
sanitarias competentes.
- Promocion Acuerdos y Consensos.

() Estudios

- Recogida de datos sobre la actividad extractora y trasplanta-
dora. Elaboracién de los mismos. Publicaciones.

- Evaluacion de requerimientos sanitarios: Legales, humanos y
materiales

- Promocion y coordinacion. Estudios multicéntricos y proyec-
tos de investigacion.

- Garantia de calidad del proceso de donacion. Auto evaluacio-
nes de cada coordinacién hospitalaria y evaluaciones externas
de las mismas

D) Informacién y difusion
- Sobre actividad trasplantadora y temas de interés sanitario:
- Administraciones sanitarias
- Coordinadores de Trasplantes.
- Profesionales del trasplante.
- Organizaciones europeas y americanas de trasplantes:
- Asociaciones de enfermos.

- Informacién al pdblico en general
- Campaiias de sensibilizacion social
- Emision de tarjetas de donantes.
- Informacién telefonica sobre cualquier duda acerca de la

donacion y los trasplantes (24 h. al dia)

- Difusion de material informativo, didactico, de trabajo, etc.,
entre los profesionales de la coordinacion y el trasplante.

- Elaboracion y difusion de material audiovisual/Revista
Espaiiola de Trasplantes

- Participacion en cursos de formacién continuada y de postgra-
do, asi como cursos de universidades de verano.

E) Promocion de Cursos de Formacion Especifica

F) Sociedad Espafiola de Donacién de Organos y tejidos.
Colaboracién

G) Cooperacion Internacional
B Coordinacién autonémica

Las 17 Comunidades Auténomas (CC. AA.) espafiolas tienen un
representante en la Comision Permanente de Trasplantes de Organos y
Tejidos del Sistema Nacional de Salud. En este foro se debate cualquier
tema relacionado con el trasplante y que afecte a mas de una C.A. Esta
Comision dispone de un Comité de Conflictos y otro de Transparencia
encargados de velar por la absoluta honestidad del Sistema de
Coordinacion. Se podria decir que el Coordinador Autonémico tiene las
mismas atribuciones y funciones a nivel de su region que el
Coordinador Nacional a nivel del Estado. Esto es, actuar como nexo de
unién entre diferentes estamentos sanitarios y no sanitarios, las auto-
ridades sanitarias, los profesionales y el pablico en general. En algunas
CC.AA. con competencias plenas en materia de Sanidad, estos coordi-
nadores asumen también la coordinacion de los recursos, tareas de
informacion, difusion y promocion, etc. Es de destacar que muchas
veces esta labor se compagina con la tarea asistencial médica diaria,
cada uno dentro de su propia especialidad como profesional sanitario.

Asociaciones de enfermos Centros extractores Centros trasplante
ON.T. > CA.T. <: Agentes sociales
Equipos de coordinacion ? Administracion sanitaria
hospitalaria

Y Y Y Y
s - W F

Esquema de inte-
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Coordinador

Autond
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m Coordinadores hospitalarios ¢DONDE ME PUEDEN OPERAR?

Junto a los coordinadores autonémicos trabajan los coordinadores Los hospitales que actualmente realizan trasplantes bipulmonares
hospitalarios que son quienes finalmente catalizan la deteccion de y a los que podras acudir son:
donantes en todo el Estado. Ellos llevan a cabo la tarea del dia a dia,
quiza la parte mas dura y dificil de todo el proceso. La tarea del coordi- Hospital Reina Sofia (Cérdoba)
nador de trasplantes es algo que no esta bien establecido como puede
ser la tarea de un cardi6logo o una enfermera de quiréfano. Es algo que Hospital Marqués de Valdecillas ( Santander)
los coordinadores de trasplante espaiioles han ido aprendiendo poco a
poco del quehacer diario. Hoy dia la concepcion que se tiene en este Hospital General y Materno Infantil Vall D"Hebrdn (Barcelona)
pais de lo que debe ser un coordinador de trasplantes es muy diferen-
te de la de otros paises. Aqui el profesional sanitario responsable de Complejo Hospitalario Juan Canalejo (A Coruiia)
todo el proceso ,es habitualmente un intensivista y tiene como objetivo
fundamental la Obtencion de Donantes, siendo esta la diferencia sus- Clinica Puerta de Hierro (Madrid)
tancial con otros paises y ha permitido el desarrollo de los programas
de extraccién y trasplante muy por delante de nuestro entorno y es Hospital Ramon y Cajal (Madrid)
pieza fundamental en el Modelo Espaiiol que es referencia mundial en
el campo de los trasplantes. Trabaja en dependencia directa de la direc- Hospital General Universitario La Fe (Valencia)

cion médica del hospital y equipara su labor a la de cualquier otro espe-
cialista. Participa directamente en los comités de decisiones técnicas
relativas a los trasplantes. El grado de profesionalizacion y responsabi-
lidad que han adquirido los coordinadores en Espaiia no tiene equiva-
lente en otros paises. Existe un curso interactivo de postgraduado uni-
versitario para formacién en coordinacion de trasplantes y que ya han
seguido mas de doscientos profesionales. En este curso, los coordina-
dores, independientemente de su especialidad o procedencia, se fami-
liarizan con temas tan dispares como son las técnicas de diagnéstico de
muerte cerebral, el mantenimiento del donante o los problemas éticos
y legales o las relaciones con los medios de comunicacién, de manera
que pueden hacer frente a su quehacer diario. Es de destacar que en la
mayoria de los casos las tareas de coordinaciéon se compaginan con las
tareas asistenciales cotidianas, de forma que permanecen en contacto
real con la vida hospitalaria, y nunca van a constituir un lastre sanitario
en sus respectivos centros de trabajo.
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Donantes de 6rganos es Espaiia Trasplante pulmonar

2 ndmero total y tasa anual (P.MP) actividad en Espafia
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Ndmero de trasplantes pulmonares por centros
desde el inicio de la actividad
Hospital 1990 1991 1992 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 Total
acumulado
. H. Gregorio marafion| 4 1 - - - - - - - - - - - - 5
Donantes de 6rganos (Gep)  (acp) (4cp)
H. Valle d"Hebron 1 1 7 9 10 10 20 22 30 30 31 29 36 23 259
tasa anual (p'm’p) (3Bp) (2Bp) (7Bp)  (8Bp) (11Bp) (14Bp) (20Bp) (19Bp) (16Bp) (25Bp) (33Bp) (20Bp)| (178Bp)
Clinica Puerta de - 2 2 4 10 9 20 20 271 > 80 270 271 > 222
Hierro (6Bp)  (sBp) (12Bp) (14Bp) (17Bp) (18Bp) (12Bp) (25Bp) (19Bp) (20Bp)| (148Bp)
33,8 H.laFe 1 2 2 6 7 16 24 32 28 30 30 24 25 21 248
3 — = (cp)  (2cp) (1cp) (2Bp) (6Bp) (12Bp) (21Bp) (3:Bp) (27Bp) (21Bp) (:8Bp) (17Bp) (24Bp) (19bp) | (202Bp)
30 | H. Reina Sofia = = = 1 9 10 10 25 22 20 19 19 19 23 177
(38p) (sBp) (19Bp) (22Bp) (17Bp) (15Bp) (6Bp) (14Bp) (17Bp) | (128Bp)
25 —| 215 21,7 H. Marques - - - - - - - 5 13 18 1 12 2 2 105
= - de Valdecilla (38p)  (9Bp) (9Bp) (8Bp) (9Bp) (16Bp) (1:Bp) | (65Bp)
20 — H. Ramén y Cajal - -1 - - | - -1 - _ 8 5 9 8 0 6 4
(7Bp) (4Bp) (8Bp) (sBp) (3Bp) (4Bp) | (31Bp)
B — H. Juan Canalejo - - - - - - - - - 7 17 24 2 30 100
(7Bp) (14Bp) (18Bp) (14Bp) (9Bp) | (62Bp)
0 = Total anual 6 6 1 20 36 45 76 108 128 135 138 143 161 149 1162
5 (4cp)  (3ep) (4Bp) (4Bp) (19Bp) (28Bp) (49Bp) (81Bp) (102Bp) (95Bp) (91Bp) (105Bp) (123Bp) (1oon)| (808Bp)
o —H HI L HH | Trasplantes infantiles — - - - - - 2 10 13 8 6 2 7 10 58
USA POR T ESP 1 (hasta 15 afios)
[ 2000 [] 2002 [] 2003 (Bp): Trasplantes Bipulmonares. Incluyen Tx. Cardiopulmonar
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Diagnadsticos en lista de espera

APITULO 3. F i6
trasplante pulmonar afio 2003 C ULO 3. Formacién de un grupo de trasplante

El trasplante pulmonar supone un reto importante para los profe-
sionales que deciden llevarlo a cabo. Los grupos de trasplante se for-
man reuniendo a profesionales de maltiples Servicios del Hospital, el
desarrollo posterior del programa y los resultados obtenidos conduci-

"’ ran frecuentemente a la participacion activa de mayor nimero de pro-
fesionales de cada Servicio y a la mayor colaboracién de todos los
Servicios o Unidades del Hospital.

La actividad del trasplante supone un enorme cambio respecto a la
patologia que cualquiera de los componentes de los distintos Servicios
estaban habituados a seguir. Por ello, suele ser necesario incrementar
la formacién de los responsables de las distintas areas del trasplante
en ciertos aspectos de inmunologia, farmacologia, infeccion en inmu-

OTROS=5 nodeprimidos o rehabilitacién. Es facil darse cuenta que un trasplante

L.ESPERA N=334 (a%) puln}qnar, en muchos aspectos, se parece mas a un trasplante.renal 0

hepético que a una neumonectomia por cancer o bronquiectasias, por

lo que tener amplios conocimientos en neumologia, anestesia, reani-

macion o cirugia toracica no garantiza saber establecer indicaciones,

operar o efectuar el seguimiento de estos pacientes. Por otra parte los

rapidos cambios que ha sufrido el trasplante pulmonar en los dltimos
afos obliga a una intensa y continua puesta al dia.

Todo lo anterior, unido a la frecuente necesidad de trabajar fuera
del horario convencional y no siempre adecuadamente remunerado,
hace que habitualmente, solo algunos miembros de los distintos
Servicios integrantes del Grupo tengan el perfil y estén interesados en
involucrarse de forma completa en esta actividad. Estos médicos mas
motivados debieran ser los responsables del trasplante en los distin-
tos Servicios, aunque seria conveniente que todos los profesionales
tuvieran una moderada participacién e integracién en el Grupo.

Trasplante pulmonar afo 2003
diagnésticos aio 2003

Como todos los trasplantes, el pulmonar no se concibe si no es
como un trabajo multidisciplinar que busque la colaboracion intensay
fluida de los distintos Servicios o Unidades. Para evitar que se repita

la inevitable curva de aprendizaje, los Grupos de Trasplante debieran
"’ estar formados por los profesionales que desde un principio acome-

tieron el reto de llevar a cabo este proyecto, al que deben sumarse
nuevos profesionales segin el incremento de necesidades. Desde un
punto de vista de las necesidades basicas debieran estar formado por
al menos 3 miembros de Cirugia Toracica, 2 de Anestesia-
Reanimacion, 1 de Neumologia y Rehabilitacion Respiratoria y un res-

ponsable de Medicina Interna (infecciosas), Cirugia Cardiovascular,
Anatomia Patolégica y Fibrosis Quistica.

El periodo preoperatorio de ser controlado preferentemente por el

e neumélogo y el rehabilitador respiratorio para conseguir poner al

L.ESPERA N=334 paciente en las mejores condiciones para el trasplante y para soportar
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la espera en ocasiones prolongada hasta que llega el dia de la inter-
vencion. La colaboracién de un psicélogo o trabajador social puede ser
de gran ayuda en estos aspectos iniciales.

La aceptacion de un paciente para entrar en lista de espera, supo-
ne un periodo para completar estudios, rehabilitacién respiratoria y
valoracion por los diferentes componentes del grupo de trasplantes. Al
menos debe ser visto por neumologia, anestesia, cirugia toracica,
rehabilitacion respiratoria y psiquiatria.

La historia de todos los pacientes seleccionados pasaran una
sesion clinica en la que se analiza cada caso de forma individualizada,
y en la que deben participar todos los componentes del grupo de tras-
plante. Una vez aceptado en la sesion clinica se comunica a la ONT su
inclusion en lista de espera.

Los aspectos relativos a la donacion estan en manos de los coordi-
nadores hospitalarios dentro de la red de la Organizacién Nacional de
Trasplantes. El visto bueno del donante, la valoracion de compatibili-
dad la bisqueda del receptor mas adecuado la lleva a cabo el equipo
quirdrgico que serd el principal responsable del paciente junto con el
anestesista, durante el acto quirdrgico del trasplante.

La organizacién de un trasplante comienza con la llamada de la
ONT a la Coordinacion del Hospital sobre la existencia de un donante.
Esta, llama al Coordinador de Trasplante Pulmonar con todos los datos
para que valore el 6rgano y seleccione el receptor adecuado.

Se avisa al responsable de preparar al receptor para que organice
su desplazamiento rapido hacia el hospital, y realice el ingreso y la
peticion de la analitica, exploraciones y reserva de productos sangui-
neos necesarios.

Avisar a todos los involucrados comenzando por los de la extraccion.

La citacion hay que realizarla considerando si la extraccion es local
o a distancia y si se esperan complicaciones especiales en la aneste-
sia o cirugia del receptor.

Se prepara el quir6fano y se conduce al paciente hasta el quiréfa-
no en el momento que se nos confirma que el 6rgano es valido. Se intu-
ba, canula y monitoriza el paciente. Debemos comenzar la interven-
cién quirdrgica en el receptor una vez que se ha completado la extrac-
cién y confirmado que todo es correcto.

El personal minimo necesario en un trasplante consta de 2 cirujanos
toracicos y 1 ATS o perfusionista en la extraccion multiorganica. En el

implante 3 cirujanos toracicos (2 en el unipumonar), 1 cirujano cardio-
vascular, 2 anestesistas, 4 ATS de quiréfano, una auxiliar y un celador

En el postoperatorio, los distintos componentes del grupo van a
tener mayor o menor protagonismo segin trascurre la evolucion del
paciente. Asi en el postoperatorio inmediato el reanimador sera el
maximo responsable, aunque el paciente debiera ser valorado por
cirujano, neumdlogo y rehabilitador todos los dias. Al trasladarse a
planta de hospitalizacién la responsabilidad pasa al equipo quirdr-
gico si bien debiera persistir la idea de valoracion diaria en grupo.
Tras el alta hospitalaria, es aconsejable que el paciente pase un
periodo de 1-2 meses cercano al hospital para proseguir la rehabili-
tacion que le ponga en las mejores condiciones para asumir su nueva
vida. Al salir del Hospital el seguimiento debe ser realizado por cli-
nicos y cirujanos en base al funcionamiento de los distintos servi-
cios. Es conveniente recordar que cuando un trasplante evoluciona
favorablemente la mayor parte de los problemas que presenta el
paciente trasplantado son debidos a los efectos secundarios de la
medicacién inmunosupresora, por lo que la colaboracién de medici-
na interna, nefrologia, cardiologia, reumatologia o dermatologia
entre otros es fundamental para conseguir un buen funcionamiento
del programa de trasplante

Debido a que es la realizacion de trasplante es irregular en el tiem-
po, los grupos de trasplantes debieran ser considerados unidades fun-
cionales en la que sus responsables tienen su actividad basica y dedi-
cacion preferente al trasplante y son parcial o totalmente liberados de
las obligaciones habituales cuando el acumulo de trasplantes lo
requieran.

Los inicios de un programa de trasplante pulmonar incluian habi-
tualmente tres periodos:

- Amplia revision Bibliografica y asistencia de diversos miem-
bros del Grupo a un centro con suficiente experiencia y buenos
resultados.

- Elaborar un proyecto experimental y realizar un protocolo cli-
nico.

- Comenzar la fase clinica a ser posible con casos de clara indi-
cacion, unipulmonares y con donante excelente y en el propio
hospital.

El trasplante pulmonar suele “enganchar” en cuanto se consigue
una formacion adecuada y los primeros buenos resultados, pero al
comienzo es imprescindible automotivaciéony constancia, no desani-
marse ante los fracasos y considerar al trasplante como algo priorita-
rio en la vida profesional
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Los servicios involucrados debieran tolerar la autonomia necesaria
para el funcionamiento de las Unidades funcionales y comprender la
necesidad de dedicacién preferente al trasplante de los miembros con
mayor implicacion, lo que hace necesario liberarlos de algunas tareas.

La Direccion debiera motivar e incentivar al Grupo al inicio del pro-
grama, y apoyar la formacion de unidades funcionales multidisciplina-
res, dejandose orientar por las opiniones de los miembros que cono-
cen, por experiencia, el funcionamiento de otros Grupos y ayudar con
infraestructura, personal y medios el incremento progresivo de activi-
dad trasplantadora.

CAPITULO 4. Cuando llego al trasplante

A)é CUANDO ME OPERO?

Si bien el trasplante de d6rganos sélidos se ha establecido como
una opcion consolidada en el paciente con Fibrosis Quistica (FQ) y
enfermedad terminal de alg(n drgano vital, la mayoria de las veces la
pregunta del paciente sobre cuando debe operarse coincide con el
dilema al que se enfrenta el médico a la hora de tomar la decision del
momento dptimo para proponer la realizacion de dicho procedimiento
a su paciente, asi como la eleccion del tipo de trasplante mas adecua-
do para su caso concreto.

A pesar de que cualquier médico puede considerar a un paciente
en algin momento de su evolucién como potencial candidato a un
trasplante, debido a lo complejo de la toma de decision en ciertos
casos, la indicacion final de trasplante corresponde en exclusiva a uni-
dades médico-quirdrgicas especializadas en las que participan espe-
cialistas de diversas areas. En Espaiia el trasplante pulmonar (TP) se
realiza actualmente en siete centros distribuidos por la geografia
nacional. En dos de ellos (Madrid y Valencia) se realizan ademas pro-
cedimientos de trasplante combinado de pulmén y corazén, aunque el
ndmero de pacientes susceptibles de estos procedimientos combina-
dos sea reducido con el de los trasplantados de un érgano asilado.

En numerosas ocasiones los centros acreditados para el trasplan-
te reciben enfermos que no estan en las condiciones idéneas para
afrontar un periodo postoperatorio tan complejo como lo es el tras-
plante. Esta documentado que el TP es de entre todos los trasplantes
de 6rganos sélidos el que ofrece peores resultados de supervivencia a
medio y largo plazo. Estos resultados esperables son alin mas pobres
cuando hablamos de trasplante combinado de mas de un érgano.
Aunque la supervivencia del TP ha mejorado discretamente en la dlti-
ma década y dichos resultados se han mostrado mas favorables en la
FQ que en otras patologias, todavia siguen existiendo serios impedi-
mentos para lograr cifras de supervivencia similares a las alcanzadas
con el trasplante de otros drganos. Los principales inconvenientes a
los que nos enfrentamos son el fracaso primario del injerto, las infec-
ciones, el rechazo agudo y crénico, y las complicaciones a largo plazo
derivadas del tratamiento inmunodepresor.

Si las expectativas de supervivencia tras el TP fueran excelentes,
es obvio que se incluiria precozmente a los pacientes en las listas de
espera, una vez comprobada la progresion de la enfermedad pulmonar
a pesar del tratamiento médico. De esta manera los pacientes llegari-
an al TP con el menor deterioro clinico posible secundario a la enfer-
medad o a la medicacion. Sin embargo las unidades trasplantadoras
se enfrentan a diario a una aparente contradiccién: por un lado, la
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enfermedad pulmonar debe estar tan evolucionada que la dnica solu-
cién sea el TP; por otro lado, es necesario que el paciente llegue en las
mejores condiciones al mismo para tener las mayores probabilidades
de éxito.

Por su parte tampoco podemos demostrar demasiado la inclusion,
pues no podemos perder de vista que el paciente en espera de TP ha
de afrontar un tiempo variable en lista hasta la aparicion de un érga-
no adecuado y compatible con él. Este margen de espera que la enfer-
medad nos concede para poder actuar es lo que denominamos la
“ventana al trasplante”, y la intervencion debe ser realizada dentro
del mismo. Si bien Espaiia este tiempo medio de espera es relativa-
mente corto respecto a otros paises, no superando los cuatro a seis
meses, dicho periodo puede prolongarse a veces hasta un afo o
incluso mas. Desde hace tres o cuatro afios, en nuestro pais se obser-
va una estabilizacion en las cifras de donacion en alrededor de 33
donantes unipulmonares por millén de habitantes. Este hecho plan-
tea otro inconveniente para indicar con ligereza un TP, obligando a las
unidades de trasplante a optimizar al maximo las indicaciones del TP
debido al riesgo potencial de aumentar excesivamente el tiempo en
las listas de espera.

En la evolucidn del paciente con FQ es frecuente que se produzcan
exacerbaciones de las infecciones pulmonares, con disnea intensa y
sintomas asociados como tos, abundante expectoracion purulenta,
sibilancias y hemoptisis. Cuando esta situacién se convierte en irre-
versible, o genera una situacion de riesgo vital considerable, el TP
representa la Gltima opcidn terapéutica para ir en contra de la enfer-
medad. En lineas generales, el paciente debe ser enviado a una unidad
de trasplante cuando se pronostica que puede producirse su falleci-
miento en un periodo inferior a dos afios, como consecuencia del curso
progresivo de la afectacién respiratoria o de complicaciones graves
derivadas de ella, a pesar de estar recibiendo el tratamiento a la hora
de indicar un TP, pero lo que debe prevalecer es el prondstico del
paciente tras evaluar adecuadamente su caso, descartando que exis-
tan contraindicaciones absolutas para la cirugia . Por ello no se debe
proponer a un paciente el TP como una solucién a la desesperada, con
pocas probabilidades de éxito.

La escasez de 6rganos validos para trasplante y el hecho de que
un porcentaje nada despreciable de pacientes fallecen en lista sin
haber tenido la oportunidad de ser trasplantado, ha generado la
necesidad de elaborar guias de consenso nacional e internacional
para la seleccion de candidatos al TP que recojan las posibles con-
traindicaciones absolutas y relativas con el fin de seleccionar a aque-
llos pacientes con mayores probabilidades de éxito. El paciente id6-
neo para un TP no ha de superar los 60 afos, debe tener un indice de

masa corporal adecuado (entre 20 y 30 Kg/m_) y no presentar pro-
blemas importantes de otro 6rgano, como el higado o el rifién. En
ellos, y bajo circunstancias determinadas, se puede plantear un tras-
plante combinado. Puesto que una vez trasplantado el paciente debe
recibir tratamiento inmunodepresor de por vida, debe descartarse en
todo candidato a TP la presencia de serologia positiva para el virus de
la inmunodeficiencia humana y la del antigeno B de la hepatitis.
También es obligado descartar cualquier enfermedad maligna activa
en los Gltimos 2 a 5 aiios.

Descartadas las posibles contraindicaciones, todo paciente con
FQ e insuficiencia respiratoria, con deterioro progresivo de la funcién
pulmonar con caida del FEV¢eo por debajo del 30 % del teérico, hipo-
xemia, hipercapnia, desnutricién progresiva, agudizaciones frecuen-
tes de su problema respiratorio, aparicion de patégenos multirresis-
tentes o hemoptisis masiva recurrente, debe ser remitido a un centro
trasplantador para iniciar la valoracién del TP. Aunque todos estos
signos se aceptan como criterios para indicacion de trasplante, a
veces son reversibles con un tratamiento adecuado y entonces el
seguimiento por el centro trasplantador puede prolongarse meses,
hasta determinar el momento 6ptimo para la realizacion del TP, apro-
vechando este tiempo para optimizar el tratamiento y plantear un pro-
grama de rehabilitacién y preparacién nutricional, fisica y psicolégica
ante el futuro trasplante.

En la FQ los pacientes estan habituados a ser controlados en uni-
dades especializadas y éstas a su vez estan alerta ante posibles sig-
nos que orienten hacia la necesidad de un TP. Es por ello que el segui-
miento pretraspalnte o una vez en lista no suele plantear excesivos
problemas al paciente con FQ. Si durante el periodo de espera apare-
ce una reagudizacion grave o situacion de riesgo, el paciente pasa a
ser inmediatamente considerado con criterios de preferencia dentro
dela unidad trasplantadora, siempre que no aparezca una contraindi-
cacion al TP.

En resumen, si la terapia médica y la rehabilitadora ya no surten
efecto, la disnea es grave y el curso del a enfermedad es progresivo,
no debe demorarse la remision del paciente a una unidad de trasplan-
tes para su valoracién. Se deben considerar de forma individualizada
los riesgos-beneficios del TP sobre el paciente, sobre todo en los casos
de grave deterioro donde las soluciones desesperadas suelen estar
abocadas al fracaso y restan posibilidades a otros candidatos. EL TP no
es la solucion ideal a largo plazo aunque los avances en la presevera-
cién del érgano donante, el desarrollo de nuevos inmunodepresores
mas eficaces y seguros y la deteccion temprana del rechazo y de la
infeccion, podran permitirnos en un futuro proximo mejorar aiin mas
las expectativos de supervivencia a los pacientes con FQ.
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B. EL MOMENTO DEL DIAGNOSTICO
DEL TRASPLANTE

Hoy te han hablado por primera vez de trasplante. Normalmente, al
principio, el trasplante es una nocién un poco desenfocada para los
que llegais por primera vez al servicio de trasplante, asi como también
para tu familia.

En tu cabeza surgen, sobre todo, preguntas:

équé es el
trasplante?,
¢cuales son sus ventajas y
desventajas?, équé es lo

que va a cambiar?, écomo
vivir y construir el proyecto
de trasplante?,...

Se necesita tiempo
para que vayas resol-
viendo todos estos
interrogantes y hay
mucho trabajo por
hacer...

Para empezar, tienes que tener claro que el trasplante es una ope-
racion que necesita tu adhesion sin dudas y también la de todo tu
entorno para triunfar. Partiendo del hecho de que nunca se debe impo-
ner un trasplante, td eres el Gltimo responsable en la eleccion de tu
decision y, por ello, es fundamental que tus ideas estén claras.

Madurar tu proyecto de trasplante significa que debes estar pro-
fundamente convencido de tu interés para el trasplante y no conten-
tarte con decir que no hay nada que perder. Recibir un trasplante es
recibir otra forma de vida con sus aspectos positivos pero también con
sus obligaciones.

Si ya has aceptado la intervencion, pueden aparecer una serie de
miedos: miedo a la lesion corpdrea y a la muerte, y miedo a no des-
pertar después de la anestesia, lo que se ha venido a denominar como
“la ansiedad de la narcosis”. Otra serie de miedos que pueden apare-
cer son el miedo al dolor, a la propia experiencia hospitalaria y a la
separacion de la familia y del trabajo, etc. Pues bien, aunque todo esto
suene bastante mal a priori, ha de servirte de consuelo el hecho de
saber que todo esto que puedes llegar a pensar, o que incluso ya pue-

des estar pensando, se desvanece “como por arte de magia” cuando
entras de lleno en la dindmica del trasplante.

Si tomas la decision del trasplante objetiva y convencidamente y
estas apoyado/a por todo tu entorno, estas cuestiones no tienen lugar.
Si td aceptases un fabuloso puesto de trabajo, con unas condiciones
excepcionales, donde pudieses desarrollar plenamente todos tus
conocimientos... ¢dejarfas de firmar el contrato porque tengas que
“sufrir” cada dia el desplazamiento de varios kilometros para llegar al
trabajo, o por miedo ante la posibilidad de la muerte en un accidente
de trafico durante el traslado?. Debes mirar a la operacién de tras-
plante como tu meta a conseguir, de manera objetiva y decidida y sin
dejarte influir negativamente por ideas erréneas que te hagan dudar o,
incluso, poner en peligro tu estabilidad psicolégica que, en este
momento, tiene un peso especifico muy importante en la consecucion
final de nuestro objetivo.
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CAPITULO s. El estudio

Como se ha comentado en el capitulo anterior , existen determina-
das situaciones clinicas en la FQ que nos alertan de que la enfermedad
estd en progresion y que la expectativa de vida es corta. Es el momen-
to indicado para remitirte a un equipo trasplantador con el fin de tener

En cuanto a las pruebas complementarias a realizar son las

siguientes:

19, Estudios analiticos:

el tiempo suficiente para realizar una correcta valoracion del paciente
y evitar que el deterioro clinico sea tal, que la realizacion del trasplan-
te no sea posible. Por otro lado, no hemos de olvidar que, tanto td o ) . " .
como tu entorno familiar, os vais a enfrentar a una situacion nueva y tHemograma | 1.Glucemia e iono-(1.Marcadores hepd-| L.cultivo y antibiograma (1. Sedimento
: ’ . . ; - completo grama ticos (HbsAg y Ag) y| e orina y nasofariangeo. |y anormales
compleja, por lo que es necesario una preparacién no s6lo médica, que ; . i L
sera tratada en capitulos posteriores. 2.Estudio comple-| 2.Parametros bio- ) io microbiolei
P P to de coagulacin | quimicos de fun- | 2.Serologia IgG e [ 2Estudio microbioldgico de
) ) ) ci6n renal, hepatical IgM frente a citome] esputo que incluye, ade-
Como cualquier otro paciente que va a ser intervenido, es necesa- 3.Grupo sangui- |y de metabolismo_ [ galovirus, herpes, | mds del cultivo y antibio-
rio realizarte una serie de estudios encaminados a conocer tanto el :ﬁﬁ’.ﬁzg"ﬁ:rté?e toido gf;;',',‘:mm: grama de bacterias, Zielh y
problema del cual vas a ser operado, en este caso tu situacién respira- 3.Proteinograma | varicela. * | Lowewateiny hongos.
toria, sino también de tu estado general. No hemos de olvidar que la . Enla FQa colonizacién
FQ es una enfermedad que cursa con una morbilidad asociada como geAclaracion de | 3.Mantoux 3 tzacior
. . . PN . P . . . .o creatinina por Pseudomonas aerugl-
insuficiencia pancredtica, diabetes, déficit nutricional, colonizacién Poblaciones linfo-| nosa y en menor frecuen-
por gérmenes, etc. Que pueden condicionar seriamente el resultado citarias cia por Burkholderia cepa-
del trasplante. Igualmente, ademas de la agresion que comporta el 5.Tipaje completo | &3 €S casi lanorma. En
acto anestésico-quirdrgico, es necesario administrar una gran canti- HLA ocasiones, estos gérme-
dad de farmacos con importantes efectos secundarios sobre otros 6 A . [nes son multiresistentes
6rganos, rifion e higado principalmente. :Anticuerpos cito- | a los antibidticos habi-
XIcos il
tualmente utilizados. En
En la actualidad, afortunadamente, son muchos los grupos de tra- f:;ﬁ;::fe:tsé]:i:as:ﬁ“
bajo preparados para el manejo ('ZlntCO de pac.lentes diagnosticados dad antibitica.
de FQ, por lo que cuando seas remitido a un equipo trasplantador, pue-
des venir practicamente estudiado, lo que evitaria molestias (duplici-
dad de exploraciones, ingresos prolongados, etc.) y agilizaria la toma 22 Valoracién pulmonar
de decision quirdrgica toracica.
Rx posteroanterior TAC Gammagrafia de Espirometria Gasometria
El estudio pretrasplante debe comenzar por la anamnesis comple- y lateral de torax toracoabdominal ~ perfusion pulmonar arterial

ta del paciente en la que queda constancia del curso evolutivo de la FQ
y si el paciente ha sufrido alguna intervencidn quirdrgica toracica.
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realizacion de un trasplante
cardiopulmonar en vez de bipulmonar.
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La escalera de mi vida

Siempre he defendido la idea de que la Fibrosis Quistica es como una
escalera. Si, habéis leido bien, como una escalera donde en el dltimo
escalon, el cual al principio, lo vemos muy alto, y sabemos que no es
tarea facil, encontramos un letrero luminoso con la palabra TRASPLANTE.

/7/5 lamo T ereSa, Soy ae Valncia y Ffen R/ asos. /7/5
astectaron FO nada mdS nacer, por lo tanto deSde pegLERa,
Fanto miS padreS, como mi ”) iSio", Ana Cabria, me foeron ‘ense—
fando y amatStrando’ para £SE diiro £Scaléun gee €5 £/ fras-
plante, Y atinge mdS 8 mEnoS SiEmpre me hE ido encontrando
bign, laS coSasS empeoraron £/ im0 ako anteS del traSplante,
ha Sta gere £/ 7 de Engro del RO/ /fmms’ en la liSta del tras-—
}&/a,hfi.

/4 ;&a,r‘/’/r‘ de £Se momgnto Fii vida fLL/Er‘(LS o0 wno, cambia,
SabeS gue hay cn antes Y cn deSpuES, pero £Stas fra,nfu/—
la. porgue con €l FraSplante /EGas a £SE timo eScaldn, tan
anSiado por todoS noSotros, acingiE hadiE nOS dicE guE £S
deil... debeS ciridarte mdS, FiEneS mdS controls. .. y pasé g/
FiEmpo a [0S ( meSES, £/ /R de_jinio a laS T4 Sond e/ Ffelé—
ono, tewia lh para legar a la Fe... fe entra cin migdo
ESpantoSo, pEro pienSasS, por fm, Es%oae viendo €/ poSte donde St
levanta €l letrero liiminoso!

Cirando lfegas, todo €S miy rdpido, cin andliSIS mdsS, tin

L Himo eSprto... Y a lasS Rk, entraba en giiiréfano, con menoS
MIEAO, PErO CON mirCho reSpeto, y entras, Salida € circija~
no y € ponen la aneStESia y fe diigrmeS. .. Ciiando F€ viiel-
VES a deSpertar, eStaS en la (CT, rodsada de tiibos y Sdba=
naS verdeS; ESe momento /o vivi €l marteS Siqiiiente, recién coim=

Alida i primera Semanita de mi niigva vida, (tES;aEr‘%E/ ¥ Sabia
;:zrfsaﬂz,mzn%s donde g en guE CORAiCIONES £Staba, y no oS voy
a engakar dicigndo geie fodo va bign Y geE no 7€ enteras de
nada, porguc Si guE € enteraS... Fe deele Fodo €l ciierpo, Fe
tiran las Grapas, y ¢ canSasS de todo y ae fodos, te€ Sien—
fes mery Sola £ incliS0 mdS de tina vez 7€ replanttasS Si hiciS—
te bien en hacerlo (en mi caso, tenia (9 akoS, cirando me tras-—
plantaron) pero #0doS £S0S penSamientoS SE van Cirando VES
como dia a dia evolticionasS, SiEmpre a mefor, y e olidas de
£S0S momentoS ciiando 1t extiiban, FOSES por primera vez y pien=
Sas ‘oS0 como /0S demdS', no Fen mocoS! 8 ciiando F€ van
fu/fakdo /oS A‘,FEA%JES, d,/SM/I/LLLafEM /oS dolores, g /o mefor, Siem—
pre FEneS GanaS de comer, PErdSn, no comeS, Sino gLie ‘adevo-
ras" todo Jo geie #e pounsn... TodoS ‘eStoS cambioS’ /oS vivi £n
la (LC.T, y QJDLS?LO ofra Semana AESPLES, me StibiEron a plan—
Fa, AeSpuES de R Semanas mery deraS, g i Fii miSma
SabeS de donde SacaS laS fierzaS, pero /aS SacaS...
inalmente te€ dicen guie StibeS a planta donde FiEneS miichoS
a,/ﬁ/;@os, Fanto f/szaos como ,zas/‘co/o’gjaos.

Al principio todo €S poSitivo, en mi caSo, deSpuES de [§
diaS, me lvanté de la cama, Em})g&,é a ir al mnaSio para hacer
la. rehabilitacion Yy a me Seclar (620« g€ al €Star miichoS dias
En Cama, piErdeS maSa e Sceclar), g ahil €S crrando verdade—
ramente € dasS cienta de geE Eres ofra perSona, 7€ ncanta

eStar RO, 30 8 inclieso 4O miniitoS en la bici... poOrgee no e
cansSas!, al rerte no te€ entra la toS, Fe fun‘a,n la$ grapas,
loS dreag[eS, go%ZFOS... PEro FambiEn FE ViEnER COmPliCacionES, a
veceS SE prodircEn necmotérax (aire en laS cavidadesS perlmo—
nares) y te Fienen gere vOlEr a poner dreg(eS, y al hacer gfer~
cicio tiEneS tinaS a,g%ja‘a,s horribleS, pero por ello wo debeS de
bajar wnca la ardia... Yy acngee iLA./za:S £S Ja  peor
€poca, tambitn a la vez, €S la mE[Or POrgLiE fe r‘Ech/r‘rMcLS as
gee £/ FraSplante €S la mgfor aeciSidn de tfeo vida.

Fio niiEva Vida Siquig, 7 enciientraS perfectamente, Fanto
//’S/ca,mgu%g, c.omo ,aS/co/o’gjaszgn#g porgere £Sta S en £/ hoSpital,
#e SiEnteS Seqiira, pEro Vfega con dia, €/ dia, £n gue £l médi-
co Fe dice P 7€ vaS a caSa, Ofra vez viiele €/ migdo, aiin—
gue a la vez, FiEneS miicha S Ganas ae irfe.

A mi me la digron €/ dia gie complia €/ wmES, €S decir, €/
/3 ae_jedio, y en caSa fe Sientes ;asr//(azefa,, £S como Fee for—
taleza, oo re tegio, g &/ peor momento €S ciiando SaleS, por-
geie tfe SienteS como ‘tin bicho raro’ Ya guiE FienesS e levar la
mdScara por la calle (tinoS meSes S6/0) y la 8;5/47‘5 fe obSer—
Va... pEro &S tina Vverdadéira paSada, Ctiando por g/gm;z/o
S beS tina cliESta 0 Ciiando AEcideS probar a Scibir la eSca-
lera de fio finca, en vez de Scibir, como Siempre [0 habiaS hecho
por £/ aScensor, y... SigueS Sin canSarte!! Lin montén de
coSasS mdS gue vasS deSciibriendo gue anteS haciaS y akhora
no e hace falta, (como la fiSioterapia) 6 ciiando #e consStipas,
(e/ I" Siempre aSwuSta) pero vasS al médico € mandan cin anti=
bidtico orall giiE hacia akioS guE wo [0S fomabas.

A lo e for eStaréis pEnSando, nonca ha penSado en €l récha—
z0?; Si oS Soy Sincera a punto de ciompliv /oS 3 aroS del fras-
plante, Sblo Se me paSE por la cabtza win par de vecesS el [
@hO... PErO hay guE vivir la vida ! y yo, hoy en dia, con caSi KRR

akoS, £Stidio Iwnformdtica, ten novio deSde hace ik ako, y
ak! 4 pPaSado tin (WVIErKO PET £0t0, con cin pEgLIERO reSkriado,
geee me d wrd Sélo § aiaS... impenSable? ya‘ VEreiS como Ko...

Finalmente deciros gue SE, guie foado €/ framo ds la £Scale—
ra, 4 £/ im0 €Scaldn g mirChaS VECES pEnSamoS g no
podemos, €S g/ mdS deiro, Y g A“~§f M ChOS momeEntoS en Fe-E
Se € hace cieSta arriba, Y acinguE para £llo wOS preparan,
wédicos, ,ns'/ao’/ogps’, /fa,m///a,... por  Ser mey dero, €/ LMo
'zm;az,é/o’u” £S coSa nieStra y no s //(m:c//, PErO. SiEmpre hay guE
Jichar, antes para ir Seibiendo poCco a poco /oS pEldaroS de
la £Scalra de waeStra vida y también deSpudS del FraSplan=
€ para w0 ‘caerfe’ de £Sa £Scalera porgee oS gﬂ,ra,n%/zo gere
Ciiando £StaS arriba... recompenSa Y mercho!

ln beSazo moy //QJLEP?‘E para fodos, de T ereSa.
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CAPITULO 6. La espera

A) LA ESPERA A NIVEL CLINICO

La inclusién en la lista

Los estudios de evaluacién ya han finalizado y el neumélogo encar-
gado del paciente le explicara la decision final adoptada por el conjunto
del equipo de trasplante de que se trate. Esto se suele hacer en reunio-
nes periddicas que tienen todos los equipos, generalmente de forma
semanal. En este momento ya habras leido informacion sobre el tras-
plante, incluso éste manual y probablemente tendras dudas sin resolver
y preguntas a realizar. iResuelve ahora tus dudas!, pregunta todos los
detalles y formate una opinion sélida que te ayudara en tus decisiones.

Si la decision del equipo de trasplante ha sido ofrecerte un tras-
plante pulmonar bilateral (situacion habitual en el caso de los pacientes
con fibrosis quistica), en ese momento seras incluido en la lista de espe-
ra, tras firmar el preceptivo consentimiento para el trasplante en un
impreso oficial al efecto. En el caso de que el trasplante pulmonar no sea
el tratamiento adecuado para ti, tu neumaélogo te explicara las razones
de esa decision. Por dltimo, en el caso de que se considere que debes
seguir tratamiento médico por el momento, pero que pudieras necesitar
un trasplante en el futuro mas o menos préximo, se te proporcionara el
contacto adecuado para seguir un control periédico por el equipo de
trasplante. Este control clinico periddico es paralelo a los controles que
los pacientes con fibrosis quistica tienen en las distintas unidades de FQ
que pueden ser o no comunes con las unidades de trasplante.

éDonde y como debo esperar mi trasplante pulmonar?

Para poderle realizar un trasplante es necesario que dispongamos
de unos pulmones de un donante adecuado. Es posible que la oferta
de unos pulmones idéneos tarde, y nada podemos hacer para abre-
viarlo. Es posible que tu trasplante se pueda realizar en pocos dias,
pero la experiencia indica que la mayor parte de pacientes esperan
varios meses o, incluso algunos, mas de un afio. No desesperes, estas
en el camino adecuado para conseguirlo. Como el pulmén, una vez que
se extrae del organismo del donante, sélo se puede mantener viable
unas pocas horas, el dia que localicemos a un donante adecuado
deberas estar en el Hospital en unas 4 horas desde el momento que te
avisemos. La forma mas efectiva de esperar tu trasplante para nos-
otros, es que vivas cerca del Hospital, ya que esto da un margen de
maniobra mayor. El dia del trasplante seras alertado en primer lugar
por teléfono; el coordinador del Programa de Trasplante te llamara y te
dird: tenemos un donante parati, NO COMAS NADA A PARTIR DE
AHORA y acude al Hospital rapidamente para ser recibido por el Dr. X
en el lugar X.

Para tu comodidad es adecuado que estés localizado mediante un
teléfono movil que te permitira salir de tu domicilio y poder ser igual-

mente alertado. Es bueno pactar con el hospital a que teléfonos aler-
tarle y en que orden llamar. Por ejemplo, primero a tu mévil, si falla
éste a tu domicilio, si falla este a... Por lo tanto, dado el médico coste
del teléfono mévil, muchos pacientes optan por tener un mévil Gnica-
mente para contacto con el hospital. Esto evita, pensar que cada vez
que suena el teléfono estamos siendo llamados del hospital. Es bueno
que realices una vida lo mas normal y activa posible, sal de casa, cami-
na, etc, ya que cuanto mejor condicion fisica sostengas, tienes mejo-
res posibilidades de que u trasplante sea un éxito.

¢Cudnto tiempo estaré esperando?

Desde un dia a varios meses. El promedio de espera oscila segin
las épocas pero puede situarse como media entre 6 meses y un aiio y,
ocasionalmente puede alargarse mas. Sin embargo, durante este
tiempo lo mas importante es esperar en las mejores condiciones fisi-
cas posibles. No olvidar los ejercicios de fisioterapia ni dejar de man-
tenerse lo mas activo posible.

¢Cuando y como he de establecer contacto con el equipo de trasplan-
te pulmonar?

Durante tu espera en lista de trasplante seras visitado periddica-
mente en la Consulta Externa de Trasplante cada cierto tiempo para
seguir tu evolucioén. Sin embargo, durante éste tiempo la direccion de
tu tratamiento depende de la Unidad de Fibrosis Quistica que te ha
enviado. Esto es asi porque has de beneficiarte de quien tiene mas
experiencia en cada momento de tu tratamiento. Sin ninguna duda,
antes del trasplante el equipo mas experto es la Unidad de Fibrosis
Quistica y después del trasplante lo es el Equipo o Unidad de
Trasplante pulmonar. Todos los grupos de trasplante pulmonar en
Espaiia tienen consultas externas abiertas y sistemas de atencién
urgente para los pacientes que lo necesitan. Es momento de informar-
se de las vias de contacto ordinario y urgente.

£Qué he de hacer si empeoro mientras espero?

Has de acudir a los cuidados de tu neumdlogo o Unidad de Fibrosis
Quistica en tu area de residencia. En caso de empeoramiento impor-
tante y sibito debes acudir a los servicios de tu Hospital de referencia
para efectuar el tratamiento médico adecuado. Los médicos que te
atienden contactaran oportunamente con el equipo de trasplante pul-
monar. En este tiempo, también puede ser adecuado ingresar con el
equipo de trasplante pulmonar y, sea cual sea la decision, el Equipo de
Trasplante debe conocer tu situacion.

£Qué controles debo seguir mientras espero?

Los habituales por tu médico y visitas regulares en la Consulta
Externa del Trasplante. Ademas, sera necesario que completes algu-
nas visitas, como la del odontélogo, ginecdlogo u otros que desde el
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Equipo de Trasplante te habran recomendado. Por dltimo deberas revi-
sar el programa de fisioterapia que realizas de cara a adquirir la mejor
condicién fisica posible.

En algunos casos, es posible que tu programa de rehabilitacion
requiera la utilizacion de los recursos del hospital en esta primera
época. En todo caso, la ayuda del equipo de fisioterapia es doblemen-
te importante en este momento.

éQué régimen de vida debo llevar mientras espero el trasplante.
Cudles son las mejores condiciones de espera?

Fundamentalmente una vida lo mas activa posible con ejercicio
suave incluso con ayuda de oxigeno suplementario. Esta contraindica-
da la vida sedentaria. Debes de mejorar tu peso lo maximo posible con
ayuda de los consejos de los expertos en nutricion. Muchas veces se
han de tomar suplementos de proteinas y vitaminas, cuestién que los
pacientes con fibrosis quistica conocen bien. Has de permanecer emo-
cionalmente preparado y fuerte, pudiendo ayudarte si lo precisas por
personal especializado (psiquiatra, psicélogo, etc). Por Gltimo, has de
efectuar las correcciones necesarias en tu medicacién que, fundamen-
talmente, consistiran en un descenso y/o abolicion de los corticoste-
roides previamente al trasplante, ya que son de poco beneficio para tu
enfermedad en esta fase y pueden, por sus efectos secundarios, ser un
problema grave en el postoperatorio. Por supuesto que éstas modifi-
caciones en tu tratamiento seran siempre dirigidas por tus médicos.

B) LA ESPERA A NIVEL EMOCIONAL

Dado que se desconoce el momento en que puede surgir la dona-
cién del drgano que esperas, es imposible hacer una estimacion del
tiempo para que puedas ser trasplantado. Por ello, el desaliento y el
desanimo pueden aparecer en esta etapa pero, mas adelante, veremos
cémo actuar en ese caso.

Durante el periodo que te encuentres formando parte de la lista de
espera para el trasplante, irds experimentando diferentes sensaciones
tanto fisicas como psicolégicas entre las cuales podriamos estar
hablando de:

- Disminucién de las energias fisicas — es posible que la limita-
cién de tu actividad te obligue a adoptar una posicion auto
defensiva, pero escucha a los que te rodean estan contigo y no
contra ti.

- Sufrimiento fisico localizado - las molestias, junto con el des-
conocimiento de la funcion real de tus 6rganos, pueden hacer

que exageres la magnitud de tu preocupacion por la enferme-
dad, ten cuidado.

- Laangustia -y aqui podriamos hablar tanto de ansiedad como
de depresion. La ansiedad se presenta cuando el individuo se
enfrenta a la amenaza ain indefinida y se puede expresar de
maneras diferentes: inquietud, insomnio, hiperactividad, irri-
tabilidad y miedo. La depresion, por su parte, surge ante
vivencias de pérdida, incluyendo la pérdida de la salud. Una
buena solucién para disminuir tu posible ansiedad de la espe-
ra es la comunicacion con otros pacientes que disfruten de un
trasplante o con aquellos que también permanecen en lista de
espera.

- Sensacion de pérdida de libertad — se debe estar localizable
las 24 horas del dia pero has de intentar llevar una vida lo mas
normal posible. Hoy en dia, avances de la tecnologia total-
mente secundarios en el campo de la salud como puede ser la
telefonia mévil han supuesto un avance importantisimo en la
situacion de los enfermos en lista de espera para un trasplan-
te, puesto que te permite conservar el ritmo de vida normal.

Para enfrentarte a todo esto, a la par de los consejos puntualmen-
te sefialados, te aconsejo:

Intentar llevar una vida lo mas normal posible, con la precaucion
de estar localizable dia y noche.

Aprovechar las visitas al hospital para resolver dudas.
Contactar con otras personas trasplantadas.

Seguir el tratamiento y la dieta con rigor.

Practicar un minimo de ejercicio.

Estar en contacto con los profesionales de tu asociacion respon-
sables de tu bienestar psicolégico.

El estado de animo varia con el paso del tiempo. Un dia el buen
humory el optimismo estan presentes. Otros, el mal humor y la triste-
za act@an. Es muy normal que aparezcan rasgos de ansiedad. Los
médicos de trasplante reconocen perfectamente este sindrome y lo
tratan habitualmente.

En todo momento los profesionales de la Unidad de Trasplante
garantizan la seleccion adecuada del mejor receptor para cada tras-
plante. En cualquier caso, aunque pasen los dias, debes recordar que
los profesionales siempre piensan y se acuerdan de todos y cada uno
de los pacientes en lista de espera.
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C) TRASLADO, ALOJAMIENTO, DIETAS Y AYUDAS

Como ya habreis podido comprobar, cuando llega el momento del
trasplante, puede ser que te tengas que trasladar de tu domicilio habi-
tual, ya que actualmente solo se realizan trasplantes en Madrid, Valencia,
Barcelona, Cérdoba, Santander y Coruiia, y puede ser que ti no vivas en
una de estas ciudades, pero no te preocupes que esta todo pensado.

Antes y después del trasplante pueden surgir necesidades o dudas
sobre estos aspectos; ademas, en un momento como el trasplante
debéis tener en cuenta que desde distintas organizaciones se os va a
prestar toda la informacién y ayuda que necesitéis. Por eso, en este
apartado os damos una breve guia orientativa de recursos para que
sepdis donde acudir, en caso de tener que trasladaros de localidad.
Ademas, contais con la ayuda mas directa que os pueden prestar desde
vuestro Hospital de referencia a través de la Atencién del Usuario, las
Asociaciones contra la Fibrosis Quistica, presentes en todas las
Comunidades Autonomas, u otras asociaciones colaboradoras.

Desde el Hospital de llegada os gestionaran el traslado y las dietas. El
traslado del afectado puede ser en ambulancia o de forma particular. En el
primer caso, el hospital de referencia u origen, asume los gastos, y si se
realiza de forma particular, en algunas ocasiones se pueden conseguir die-
tas de desplazamiento a través de la Gestoria del Usuario del Hospital. El
Hospital paga el kilometro a 0,11 o aproximadamente. También desde este
servicio se gestiona una ayuda que conceden las Consejerias o Servicios
de Salud de cada Comunidad, que consiste en una dieta para consumir en
la Cafeteria del Hospital para el acompaiante y el enfermo.

Desde las Asociaciones contra la Fibrosis Quistica, se os prestara
el apoyo y la orientacion que necesitéis en cuanto a recursos, antes y
después del trasplante. Ademas, en algunas comunidades donde se
realizan los trasplantes, las Asociaciones contra la Fibrosis Quistica
cuentan con recursos propios o de otras entidades colaboradoras para
facilitaros la estancia en la ciudad donde se realice la intervencién.

A continuacion, os mostramos una orientacion de los recursos a
los que podéis tener acceso en vuestra Comunidad Auténoma, a nivel
pablico en Hospitales y Servicios de Salud, y a nivel privado a través
de las Asociaciones contra la FQ y colaboradoras.

Ademas de las ayudas que os describimos a continuacién desde la
Federacion Espaiola contra la Fibrosis Quistica, se dispone de un
fondo econémico para familias en situacion de pre y post trasplante
que deben alquilar una vivienda por encontrarse fuera de su vivienda
habitual, independientemente de cual sea su comunidad de origen.

COMUNIDAD DE ANDALUCIA

A NIVEL PUBLICO

Dietas: 2,40 € por persona y dia en consultas de caracter
ambulatorio, para paciente y 1 acompaiiante. S6lo
para personas que se desplacen desde otras pro-
vincias.

Desplazamiento: Taxi, ambulancia u otros medios de transporte
necesarios durante las revisiones del primer afio;
estos medios de transporte debe prescribirlos el
médico correspondiente.

Tras el primer afio después de la intervencion, si se
acude a revision mas de 4 veces en 30 dias, se
abona el billete del medio de transporte utilizado.

Alojamiento: Existen pisos de 4 asociaciones a disposicion de las
personas trasplantadas y de los acompaiiantes tras
la hospitalizacién, durante los 3 primeros meses
siguientes al trasplante, mientras el paciente acude
a los controles ambulatorios y rehabilitacion.

- Caritas: 5 pisos.

- Asoc. padre Morales: 3 pisos.

- Asoc. trasplantados de pulmén, “A pleno pulmén”:
1 piso.

- Asoc. de trasplantados hepaticos: 1 piso.

Por parte de la Asociacion Andaluza, se realizan
aportaciones en caso de necesidad de las familias.

COMUNIDAD DE ARAGON

A NIVEL PUBLICO

Dietas: 2,40€ por personay dia para consultas de caracter
ambulatorio y revisiones. Para afectado y acompa-
nante.

Desplazamiento: Billete del medio de transporte utilizado, lo abona
integramente el Centro de Salud correspondiente, a
la vuelta de la revision médica a la unidad de tras-
plante. Si se utiliza el coche, 0,11€ por kilometro.
En casos en los que el afectado necesite oxigeno, se
facilita una ambulancia.
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COMUNIDAD DE ASTURIAS

A NIVEL POBLICO

Dietas: 2,40€ por persona y dia para consultas de caracter
ambulatorio y revisiones. Para afectado y acompa-
fiante.

Desplazamiento: Billete del medio de transporte utilizado, lo abona
integramente el Centro de Salud correspondiente, a
la vuelta de la revision médica a la unidad de tras-
plante. Si se utiliza el coche, 0,11€ por kilometro.
En casos en los que el afectado necesite oxigeno, se
facilita una ambulancia.

COMUNIDAD DE BALEARES

A NIVEL POBLICO

El Servicio de Salud de Baleares proporciona las
dietas para alojamiento y alimentacion para las
personas que tengan que trasladarse para recibir
asistencia, adaptando la cantidad a las necesida-
des de la familia.

Como ayuda de caracter extraordinario, la Asociacion
Balear, cuenta con un fondo para afrontar los gastos de las
familias que se desplazan.

COMUNIDAD DE CANARIAS

A NIVEL PUBLICO

Dietas: 12€ por persona y dia para paciente y acompaiian-
te, por parte de la Sanidad Canaria.

Desplazamiento: La Sanidad Canaria cubre el pasaje de ida y vuelta
de los familiares o los padres del afectado.

COMUNIDAD DE CANTABRIA

A NIVEL PUBLICO

Dietas: 2,40€ por persona y dia, facilitado por el Servicio
Cantabro de Salud.

Desplazamiento: El medio de transporte necesario, siempre con
prescripcion médica. Si es necesario que el afecta-
do se traslade en avion, también debe prescribirlo
el médico.

La Asociacion, ademas de dar apoyo y orientacion a
los familiares y afectados en la bisqueda de recur-
sos, cuenta con un “fondo econémico” destinado a
sufragar parte de los gastos que se ocasionan a las
familias durante el trasplante.

COMUNIDAD DE CASTILLA-LA MANCHA

A NIVEL PUBLICO

Dietas: (De hospedaje y manutencion): 39€ por persona y
dia si la asistencia sanitaria es de caracter ambula-
torio. Si se requiere hospitalizacion se abonaran las
dietas del acompaiiante.

Desplazamiento: el necesario, bajo prescripcion médica.

COMUNIDAD DE CASTILLA Y LEON

A NIVEL PUBLICO

Dietas: 2,40€ por persona y dia para consultas de caracter
ambulatorio y revisiones. Para afectado y acompa-
fante.

Desplazamiento: Billete del medio de transporte utilizado, lo abona
integramente el Centro de Salud correspondiente, a
la vuelta de la revision médica a la unidad de tras-
plante. Si se utiliza el coche, 0,11€ por kilémetro.
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COMUNIDAD DE CATALUNA

A NIVEL POBLICO

Dietas: 2,40€ por persona y dia en consultas de caracter
ambulatorio, para pacientes y un acompaiiante.
Sélo para personas que se desplacen desde otras
provincias.

Desplazamiento: Taxi, ambulancia u otros medios de trasporte nece-
sarios. Todo ello bajo prescripcion médica. En
momentos puntuales se cubre el desplazamiento
del acompaiiante, si lo propone el médico, a través
de la Unidad de Trabajo Social del Hospital. Sélo se
cubrira a personas que se desplacen de lugares
fuera de la provincia de Barcelona.

Alojamiento: La Asoc. Catalana de FQ pone a disposicion el piso
de la Sede.
Existen pisos de acogida que alquilan habitaciones
para las personas trasplantadas y los familiares.

COMUNIDAD DE EXTREMADURA

A NIVEL POBLICO

Dietas: 2,40€ por persona y dia para consultas de caracter
ambulatorio y revisiones. Para afectado y acompa-
nante.

Desplazamiento: Billete del medio de transporte utilizado. Si se utili-
za el coche, 0,11€ por kilometro. En algunos casos
de traslado se facilita una ambulancia u otro trans-
porte en caso de urgencia (helicoptero).

COMUNIDAD DE GALICIA

A NIVEL PUBLICO

Dietas: 2,40€ por persona y dia, facilitada por el Servicio
Gallego de Salud para paciente y un acompafante,
en consultas de caracter ambulatorio u hospitali-
zacion.

Desplazamiento: Se realiza en ambulancia, bajo prescripcion médica.

Alojamiento: La Asoc, Gallega cuenta con un piso en A Coruiia,
para facilitar la estancia del afectado y familiares
durante el trasplante.

COMUNIDAD DE MADRID

A NIVEL PUBLICO

Alojamiento: 2,40€ por personay dia facilitada por el Servicio de
Salud, para paciente y un acompanante.

Desplazamiento: El necesario bajo prescripcion médica dentro de la
Comunidad Auténoma de Madrid. Si el afectado
quiere trasladarse a otra comunidad, en principio
el Servicio de Salud no asume los gastos de des-
plazamiento.

COMUNIDAD DE MURCIA

A NIVEL PUBLICO

Dietas: 2,40€ por persona y dia para cafeteria, facilitado
por el Servicio Murciano de Salud para pacientes y
un acompaiiante. Sélo para personas que se des-
placen desde otras provincias.

Desplazamiento: Taxi, ambulancia u otros medios de trasporte nece-
sarios. Todo ello bajo prescripcion médica. Lo ges-
tiona el mismo Hospital de origen.

Esporadicamente, la Asociacion Murciana colabora
en el mantenimiento del piso en el que se aloje la
familia.
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NAVARRA Y PAIS VASCO

A NIVEL POBLICO

Dietas y alojamiento:

Desplazamiento:

24,04€ por persona y dia para consultas de carac-
ter ambulatorio y revisiones, para afectado y acom-
paiante. 24,04€ por dia para acompaiante duran-
te la hospitalizacion del afectado. Si el Hospital
donde se realiza el trasplante cubre las dietas, el
acompanante recibira sélo 15,02€ por dia.

El que sea necesario, por prescripcion médica,
mediante justificante.

Desde la Asoc. del Pais Vasco y Navarra, se hace
aportacion econémica si es necesario para hacer
frente a los gastos del acompaiiante.

COMUNIDAD DE LA RIOJA

A NIVEL POBLICO

Cuentan con unas ayudas de caracter piblico, faci-
litadas por la Consejeria de Salud de la Rioja, que
consisten en unas dietas de 40€ diarios para gas-
tos de alojamiento y alimentacion para el paciente
y acompaiiante si es en régimen de hospitalizacion.

COMUNIDAD VALENCIANA

A NIVEL POBLICO

Dietas:

Desplazamiento:

En caso de tener que desplazarse a otra Comunidad
36€ al paciente y acompaiiante si la consulta es
ambulatoria. Si requiere hospitalizacién, se pagan
las dietas del acompanante.

Desde el domicilio habitual, hasta el hospital donde
recibe tratamiento

La Federacion Espaiiola cuenta con los siguientes
servicios:

e Piso en Valencia para familiares del afectado.
e Atencidn psicoldgica y apoyo social
e Asociacion Valenciana de trasplantes de pulmén

Cuentan con un piso de acogida para familiares y
afectados
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CAPITULO 7. Saltando obstaculos.
Un nuevo diagnostico

“Ha llegado el momento de entrar en la lista para
el trasplante...,no te preocupes...todo ira bien”

Para ti, escuchar una frase como ésta supone casi una paralizacion
en el tiempo. Ese momento tan deseado y temido a la vez ha llegado v,
en un sélo instante todo ha vuelto a cambiar bruscamente.

Se supone que has estado preparandote para esto desde la prime-
ra vez que te hablaron de la posibilidad de someterte a un trasplante,
pero a pesar de ello, de nuevo la confusion, el miedo, la incertidumbre,
la ansiedad, la esperanza... toda una mezcla de sentimientos y emo-
ciones te invaden hasta el punto de sentirte desbordado e inseguro .

Probablemente no lo hayas pensado pero, ésta es una reaccion
absolutamente normal y comprensible, acorde con la importancia y
trascendencia de la situacion.

Mas tarde, tras un periodo de adaptacién y acomodacion, tu acti-
tud sera mas conciliadora contigo mismo. Te permitiras afrontarlo todo
positivamente, esperaras con ilusién y paciencia a que llegue el
momento de la intervencion y, por supuesto, te sentirds afortunado
por tener la oportunidad de disfrutar de una vida distinta a la que has
llevado hasta ahora.

No obstante, éste no deja de ser un proceso duro y en ocasiones
distinto a lo que esperabas. La espera se alarga y todos esos cambios
que han ocurrido en tu vida, quizas incluso antes de que llegara la
posibilidad de un trasplante, empiezan a ser dificiles de llevar.

De hecho pueden verse alteradas la mayoria de areas en las que te
desenvuelves diariamente:

e El area personal (fisico, psicolégico y emocional)
e El area laboral (estudios, trabajo)
e Elarea social (relaciones interpersonales, actividades de ocio...)

El malestar que se puede generar en estos aspectos no tienen por
qué estar provocados por una situacion especifica y determinada, si no
que hablamos de un conjunto de factores y situaciones que propician
un continuo y elevado nivel de activacién interna que surge durante el
“tiempo de espera”.

La finalidad de este capitulo es identificar algunas de las situacio-
nes que te pueden ser problematicas durante este tiempo y presentar
algunas herramientas y/o estrategias que te puedan ser dtiles para
afrontar con mayor satisfaccion, energia e ilusion este periodo.

APRENDIENDO A RESOLVER PROBLEMAS

¢Como manejar la nueva informacién?

En general, cualquier persona que recibe un informacion tan
importante como la que td has recibido Gltimamente, necesita de un
periodo de adaptacion y asimilacion para hacerse a la idea y llegar a
conocer todos los detalles. No obstante y a pesar de tener buena infor-
macién, es muy facil caer en una serie de creencias erroneas e incluso
irracionales sobre el proceso a llevar.

Una posible solucion a este problema seria solicitar cada vez que
fuera necesario explicaciones mas sencillas sobre los temas que te
preocupan. Para ello escribe cada vez que se te ocurra un listado de
tus dudas, por muy insignificantes que te parezcan, para que cuando
tengas la proxima consulta puedas plantearselas a tu equipo médico-
sanitario:

V Pide esta informacion siempre que te sea necesario.
V Recoge las respuestas por escrito o pide a alguien que te
acompaiie.

Otra opcidn seria tomar contacto con otras personas que hayan
pasado por esta situacion anteriormente. Seguro que pueden ofrecer-
te una vision distinta a la que has tenido hasta ahora, pero sobretodo
cambiaran tus sensaciones. Lo que sientes, piensas y haces ya les ha
pasado igualmente a ellos, no eres un ser (inico ni raro y especialmen-
te, no estas solo.

No te olvides Piensa que todos estamos encantados de poder ayu-
darte pero necesitamos que ti nos trasmitas tus necesidades.

“EL DIA DE 36 HORAS” El concepto del tiempo

En general, el concepto de tiempo va a depender de la percepcién
subjetiva de cada uno y de la actividad que esté realizando. Cuando
estamos dormidos practicamente no existe, cuando estamos des-
piertos tenemos una percepcion del tiempo muy variable, si estamos
ocupados parece que el tiempo va muy deprisa; mientras que, cuan-
do estamos aburridos tenemos la sensacion de que el tiempo se
relentiza.

Otro efecto similar en cuanto a la velocidad del tiempo se produce
por el estado de animo, si estamos muy contentos también parece que
el tiempo va mas deprisa, mientras que si tenemos un gran deseo de
que se produzca un hecho del futuro préoximo parece que el tiempo se
detiene, como si quisiera llevarnos la contraria.
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Esta sensacion es alin mayor cuando esperamos que ocurra un
hecho de relevante importancia, como es en tu caso. Ademas, para ti
todo va mas lento de lo que creias en un principio. Conforme pasa el
tiempo la primera sensacién de algo inminente se desvanece. Te han
hablado de que quizas tengas que esperar durante meses antes de
que te avisen de que tienes un posible donante compatible y eso
empieza a ser patente dia a dia. La espera se alarga y el dia pasa de
tener 24 horas a dar la impresion de que tiene 36.

Algo que tampoco te ayuda a mejorar esa percepcion del tiempo es
la reduccién tan significativa de actividades importantes para ti: ”
dejar de trabajar o de ir a clase, dejar de salir con los amigos, dejar de
salir al cine o de compras, etc. , son situaciones que quebrantan el
orden logico de tu vida hasta ahora y que te pueden hacer sentir inc6-
modo contigo mismo y con tu entorno.

Romper con la rutina

Basicamente, lo que se produce es una ruptura obligada de tus
actividades previas y aficiones. Estas acostumbrado a entrar y salir
cuando quieres pero ahora tu estado fisico lo ha cambiado todo, cual-
quier esfuerzo te supone un gran coste. Ademas debes estar localiza-
do en cualquier momento y dentro de un radio del hospital con lo cual,
ya no te es posible hacer las cosas cdmo y cuando las hacias antes. Lo
que sucede en este momento es que el descenso de estas actividades
implica una pérdida de ilusion y motivacion como la falta de dominio y
control sobre tu vida, lo que hace que tu sensacion de malestar y de
enlentecimiento del proceso sea por tanto mayor.

éQué puedo hacer?

La propuesta para reducir esta sensacion y malestar se asentaria
en la importancia de crear actividades nuevas que sean capaces de:

V Aumentar el nimero de actividades gratificantes
V Aumentar el nimero de actividades que te hagan sentir que td
controlas la situacion,

éPor qué tengo que buscar nuevas actividades?

Basicamente porque la realizacion de estas actividades placente-
ras no sé6lo va a mejorar el estado de animo gracias a que son cosas
agradables y te sentiras bien haciéndolas sino que ademas permitiran
romper con los pensamientos mas negativos y reiterativos al mismo
tiempo que neutralizaran el retraimiento personal y la pasividad en
general.

& Cémo plantearme nuevas actividades?

Para ello, te recomiendo hacer un listado (autoregistro) donde se
recojan todas las actividades que te gustaria hacer, bien porque las
realizabas anteriormente y disfrutabas con ellas o bien porque siem-
pre te hubiera gustado haberlas hecho pero nunca tuviste el tiempo
suficiente. Por ejemplo: ordenar tu armario, hacer limpieza de boligra-
fos, escribir cartas, hacer manualidades, navegar en internet, ordenar
tus fotos, escuchar misica nueva, leer etc... para posteriormente orde-
narlas en funcién del grado de satisfaccion que te producira su reali-
zacion. Asi, si el escuchar misica nueva es mas gratificante que hacer
limpieza de boligrafos, debe elegirse la de escuchar misica en primer
lugar. Una forma de llevar a cabo la eleccion es establecer, en primer
lugar, una lista de las posibles actividades a realizar, para posterior-
mente ordenarlas en funcion del grado de satisfacion que producira su
realizacion. Conviene ser prudente y plantear metas realistas en las
que este practicamente asegurado el éxito desde el principio.

Ejemplo de autoregistro de actividades placenteras:

Ordenar armario
Limpieza de boligrafos
Leer “El Alquimista”
Escribir cartas a amigos
Navegar en internet
Hacer albim de fotos

Navegar en internet

. Lecturas

. Hacer albim de fotos
. Escribir cartas

. Limpieza de boligrafos
. Ordenar armario

WO O 0 OND
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Un aspecto esencial es asegurar que las tareas propuestas son
accesibles para ti y que se encuentran dentro de tu nivel de actividad
actual, no con el pasado o con el genéricamente adecuado. Asi fuera
de contexto, el estar 2 minutos ordenando unos papeles puede pare-
cer realmente poco importante. Sin embargo, esto no es asi para quien
algunas actividades supone un esfuerzo excesivo o para quien lleva
mucho tiempo sin realizar esta tarea. Dale la importancia que le
corresponde a lo que estas haciendo, dentro de tu propio contexto, y
gratificate incluso alin cuando ésta sea la (nica actividad que hagas,
todo es importante. En general, estamos hablando de tareas de auto-
cuidado (aseo, limpieza,etc), de cuidado de dtiles personales (ropa,
papeles, etc), de dtilies relacionadas con el trabajo, de estudios o de
tus aficiones.
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Ritmos circardianos: el suefio

Otra consecuencia de la ruptura de la rutina de las actividades
habituales es el abandono de los horarios y sobretodo de los ritmos
diurnos y nocturnos (ritmos circardianos). Todo ésto provoca la ruptu-
ra del ritmo sueiio-vigilia que no sigue las 24 horas habituales y la
consiguiente desincronia con el horario normal de los demas. En este
caso, es aconsejable recuperar un horario programado y ajustado al
ritmo del ambiente donde te encuentras y a la gente que te rodea; al
mismo tiempo que, por supuesto, te permita realizar todo tu trata-
miento dentro de los horarios establecidos. Por ejemplo, evita que-
darte despierto hasta altas horas de la madrugada leyendo o viendo
peliculas. Intenta hacerlo cuando los demas estén en sus obligaciones
de manera que puedas cubrir esas horas haciendo las cosas que te
hayas programado y propuesto hacer. Este cambio de actitud mejora-
ra considerablemente la percepcion de ti mismo y tu relacion con tu
entorno: padres, hermanos, amigos,etc.

MI VIDA FAMILIAR Y SOCIAL
La familia

Hasta ahora, no hemos hablado, con detalle, de un foco de gran
importancia en todo este proceso: Tu familia. En especial, de aquellos
miembros que han hecho todo lo que estaba a su alcanze para ense-
farte, ayudarte y apoyarte cada vez que lo has necesitado. Estos, que
siempre han compartido contigo la carga y la tension de la espera,
también se sienten sobrecargados de miedos y tampoco saben como
manejarlos o confrontarlos. Seguro que eres consciente de ello y que
das gracias por todo lo que te han dado, pero écuantas veces se lo has
dicho a ellos directamente?

Posiblemente menos de lo que te habria gustado.

Es posible que pienses que ellos ya lo saben y que no hace falta
decirlo constantemente, quizas porque si se dice podrian desbordarse
tanto tus sentimientos como los de tu familia, y ninguno os creéis capa-
ces de superarlo, ni el sufrimiento personal ni el de la persona querida.
Aqui es donde surge lo que denominamos “ la conspiracion del silencio”

La conspiracion del silencio es un fenémeno de bloqueo de la infor-
macion dentro de la propia familia. En él existe un acuerdo implicito o
explicito de los miembros de ocultar los rasgos mas importantes de la
situacion que se esta viviendo. Siempre, con la supuesta finalidad de
evitar o eliminar el sufrimiento que puede ocasionar el dar a conocer
y comunicar abiertamente la situacion.

El pensamiento que lo sustenta es el miedo a que la persona que-
rida se hunda al no poder manejar la situacion y el comportamiento
habitual que implica es el de evitar hacer referencia a las dificultades
del dia a dia o evadirlas a través de frases como: “ No te preocupes,...”
“ eso no es nada...” que impiden una comunicacion clara y directa. Por
altimo, la respuesta provocada, por supuesto, no es la de evitar el
malestar sino que, por el contrario, lo que crea es mayor sensacion de
soledad, malestar e impotencia.

Quizas hablando directamente con ellos, contandoles lo que mas
te preocupa y preguntandoles qué es lo que les preocupa a ellos te
daras cuenta de que no hay tanta diferencia entre vosotros y que lo
que os motiva y afecta es lo mismo. Piensa que aunque la comunica-
cion puede ser dificil la incomunicacion lo es alin mas. Esta puede lle-
var a estados de soledad y sufrimiento que podrian evitarse. Una
comunicacion fluida y abierta es el principal vehiculo de ayuda en un
marco como el que vives de tension y de espera. La comunicacion
puede hacerte sentirte mejor y mas unido a los que te rodean.

Lo social

Si analizas un poco tu entorno veras que el cambio de vida provo-
cado por el tiempo de espera al trasplante, ha influido también en tus
relaciones sociales. Tus posibilidades ya no son las mismas. Tu situa-
cion fisica ya no te permite salir como lo hacias antes y ademas debes
cuidarte mas concienzudamente. Por eso tus contactos sociales dejan
de producirse (dejas de ver a tus amigos) o se trasladan a otro ambien-
te (ej: de la calle a casa).

No obstante, y de nuevo el paso de los dias, vuelve a hacer paten-
te lo dificil de tu situacién personal. T{ dispones de todo el tiempo del
mundo pero los demas siguen su ritmo habitual. Tu percepcion al res-
pecto se unidireccioniza y empiezas a considerar que los demas pier-
den el interés en ti y qué td eres una carga para todo el mundo. Tus
pensamientos se basan en ideas como por ejemplo:
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Y, lo mas importante, tu comportamiento empieza a dar muestras Distorsiones cognitivas
de ello, con lo que los demas responden alejandose de ti para no ago-
biar o molestar. De manera que poco a poco tu circulo social se va
cerrando y cada vez te vas aislando mas y mas, con lo que tu malestar

también se incrementa.

Las distorsiones cognitivas son pensamientos erroneos muy arrai-
gados que aparecen automaticamente y que determinan nuestro com-
portamiento.

Tu actitud en este punto puede estar condicionada por la presencia
de planteamientos “equivocados” que te llevan a evaluar inadecuada-
mente la situacion en la que te mueves y por tanto a disminuir tu efec-
tividad al afrontarla.

¢Cudles son esos planteamientos equivocados mas comunes (dis-
torsiones cognitivas) a los que puedo enfrentarme? Entre los plantea-
mientos mas comunes veamos una muestra’:

Pensamiento
dicotémico

Sobregeneralizacion

Abstraccion selectiva

Leer la mente
Adivinar el futuro
Catastrofizar
Minimizar lo positivo/

Maximizar lo negativo
Razonamiento
emocional

“Deberias”

Etiquetamiento

Personalizacion

Inferencias arbitrarias

Tendencia a calificar las experiencias en términos de
“todo o nada”, “blanco o negro”,”desastroso o per-
fecto”. En este planteamiento no existe el término
medio, lo que te lleva a tomar actitudes muy tajan-
tes, por lo tanto ante una misma situacion se puede
oscilar entre pensamientos extraordinariamente
negativos y pensamientos muy positivos

Consiste en sacar una conclusion general de un sélo
hecho particular sin otra evidencia

Consiste en seleccionar en forma de “ vision de
tnel” un sé6lo aspecto de la situacion, ignorando
otras caracteristicas mas llamativas y que incluso lo
contradice

Anticipar reacciones negativas de los demas sin una
base absolutamente firme

Hacer continuamente predicciones negativas sobre
el futuro

Dar importancia desmesurada a las cosas negati-
vas, reales o no, que suceden o a sus consecuencias

Restar importancia a las cosas buenas que pasany
otorgar una excesiva importancia a otras negativas

Creer que las cosas son asi porque uno las siente de
ese modo

Consiste en tener reglas rigidas y exigentes sobre
como tienen que suceder las cosas

Utilizar términos inexactos para calificar conductas
propias o ajenas

Tendencia a relacionar cosas ajenas, exteriores, con
uno mismo, implicandose de un modo excesivo o
inadecuado

Extraer conclusiones partiendo de premisas falsas,
contrarias a la evidencia o insuficientes sin base algu-
na de los sentimientos o intenciones de los demas

“ No merece la pena pasar por esto”
“Esto es lo mejor que me ha pasado nunca”.

Una persona que se siente triste un dia piensa: “
Siempre estaré asi”

Hablas con un amigo de muchos temas agradables,
pero discutes con él por el fatbol. Al marcharse te
sientes enfadado por sus ideas y te olvidas de los
buenos momentos anteriores

” Esta deseando irse...esta aburrido”.
“No quiero ir al cine porque sé que lo voy a pasar mal”
“Y si todo va mal...” Y si esto no se soluciona

nunca..”

“Ahora todo esta mal, cuando me operen todo sera
fenomenal”

“Me siento solo, nadie en el mundo puede entender
mis situacion”
“Deberia estar contento con lo que tengo”

“Soy un estdpido”

“Sé que lo dice por mi...”

si alguien llega tarde a una cita: “Eso es porque ...
Eso se debe a que...”

“Fracasado”,
“cobarde”
“inatil”

“Todo...Nadie...Nunca
...Siempre”

“ No puedo soportar
ésto”

“Es horrible...”

“Es insoportable..

“Ysi..”

“Si me siento ast....es
porque soy asi”

“Deberia...”, “No debe-

ria...” “Tengo que...”
“Soy un...”, “Es un...”
“Lo dice por mi”.. “ Yo

lo hago mejor ...
(o peor)..”
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Si retomamos los pensamientos anteriores podemos identificar
algunas de estas distorsiones, veamos:

“no soy interesante, Razonamiento emocional

no tengo nada que contar”

“venir a verme es aburrido y triste... Abstraccion selectiva

yo estoy enfermo”

“a nadie le interesa estar Generalizacion/ leer la mente
con una persona como yo”

“cuando salga de la operacion Minimizar, maximizar/

ya volveré con mis amigos ahora pensamiento dicotémico

no tengo nada que aportar”

“deberia estar solo, Deberias
asi no molestaria a nadie”...etc

£Qué puedo hacer para cambiarlos?

Basicamente, seria trabajar desde un punto de vista cognitivo, es
decir a nivel de pensamiento. Para ello, lo primero que hay que hacer
es identificar que tipo de pensamientos aparecen ante una situacién
concreta, analizar de que manera repercuten en tu comportamiento y
por Gltimo cambiar aquellos pensamientos que estén equivocados ree-
laborandolos positivamente.

20 preguntas para ayudar a cambiar pensamientos negativos*

¢Estoy confundiendo un pensamiento con un hecho?

¢Estoy saltando a las conclusiones?

¢Estoy considerando mi perspectiva como la Gnica posible?

¢Los pensamientos negativos me ayudan o me hunden?

¢Cudles son las ventajas y desventajas de pensar de este modo?
¢Me estoy haciendo preguntas que no tienen respuesta?

¢Estoy pensando en términos de todo o nada?

¢Estoy utilizando palabras de ultimatum en mi pensamiento?

¢Me estoy condenando como persona sélo en base a un hecho
aislado?

¢Me estoy concentrando en mis puntos débiles olvidando los fuertes?
¢Me estoy culpando por algo que en realidad no es mi culpa?

¢Me estoy tomando las cosas muy personalmente cuando tienen
poco o nada que ver conmigo?

¢Estoy esperando a ser perfecto?

¢Estoy utilizando un criterio diferente para miy para los demas?
¢Estoy prestando atencion sdlo al lado oscuro de las cosas?
¢Estoy sobreestimando las posibilidades de que ocurra un desastre?
¢Estoy exagerando la importancia de los sucesos?

“ Detallados en Vdzquez (2001-2002)
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¢Estoy preocupado por como deberian de ser las cosas en vez de
aceptarlas como son?

¢Estoy creyendo que no puedo hacer nada para cambiar mi situacion?
¢Estoy prediciendo el futuro en vez de experimentarlo?

Otras opciones para mejorar tus relaciones personales

*Intenta cambiar todos esos pensamientos distorsionados
que te aislan de los demas.

*Desde un punto de vista conductual, fomenta la compaiiia,
estimulo social especialmente en aquellos momentos del dia
en que es mas frecuente tu propio aislamiento. Programa junto
con tu gente las visitas familiares y/o de amigos de manera que
ni coincidan todas al mismo tiempo ni que siempre estés sélo.

*Desarrolla tu drea comunicativa y aprovecha el tiempo que
tienes disponible para hablar con tus padres, hermanos, pareja.
Ti no estas solo, ellos estan pasando por lo mismo que td o inclu-
so peor. Se sienten impotentes para aliviarte y culpables de tu
situacion. Sufren en silencio y también alimentan pensamientos
negativos. Comunicate, seguro que descarga el peso de ambos.

*No abandones a tus amigos. Haz el esfuerzo de mantenerte
informado de lo que pasa. Llamalos, hazles saber que los nece-
sitas y que su apoyo es fundamental para tu pronta mejoria.

LA ANSIEDAD EN LA ESPERA

El tiempo de espera a la llegada de un trasplante es un momento
propicio para desarrollar sintomas de ansiedad y/o angustia al focali-
zar gran parte de la atencion en la identificacion o reconocimiento de
estimulos indicadores de alarma (ej: llamada telefonica del equipo
médico, aviso del hospital de un posible donante...) y al vivir, quizas
durante mucho tiempo, una situacién de espera.
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£Qué quiere decir que puedo sentir ansiedad generalizada?

Significa que te puedes encontrar:

¢ Nervioso e inquieto (como con un nudo continuo en el estoma-
go, como que algo te bulle por dentro),

e Tenso fisicamente, es decir, a nivel muscular

e [rritable y hostil con los que te rodean (te enfadas con facili-
dad)...etc,

e Aveces, puedes sentir fuertes palpitaciones, temblores y mucha
agitacion e incluso como que te falta la respiracion. Ten en cuen-
ta que este signo no se debe a tu funcién pulmonar sino que es
producto de una hiperventilacion.

£Cémo puedo reducir o controlar la ansiedad?

Para combatir cualquier sintoma de ansiedad o tensiéon podemos
utilizar una técnica denominada Técnica de Relajacion Muscular de
Jacobsons, herramienta muy atil y ampliamente utilizada en diferentes
campos de intervencion terapéutica que engloba en si misma tres
focos concretos de relajacion: la respiracion, la emocion y la parte fisi-
ca manifiesta en la musculatura.

* La respiracion: épor qué?...pues porque refleja claramente nues-
tro nivel de tensién y relajacion. Cuando respiramos normalmen-
te solemos hacerlo acelerada y superficialmente, cuando esta-
mos nerviosos, respiramos de una forma rapida y entrecortada,
cuando algo nos sorprende, respiramos sofocadamente y cuando
estamos profundamente relajados, nuestra respiracion es lenta,
profunda y homogénea. La respiracion que se realiza en situacio-
nes de tension involucra a la parte superior de la caja toracica
hinchandose el pecho y subiendo y bajando los hombros en cada
inhalacion y exhalacion, mientras que en la respiracion relajada
comienza con el diafragma. Como ti muy bien sabes, la respira-
cion diafragmatica consiste en llenar de aire la mitad inferior de
los pulmones, que tiene mas capacidad que la mitad superior, lo
que permite un mejor aprovechamiento del aire que entra en los
pulmones y una mayor oxigenacion de la sangre.

® La emocién: porque nos va a permitir crear una sensacion de
agrado y bienestar asociado al estado de relajacion que esta-
mos consiguiendo. Puede ser trabajada a través de la imagina-
cion con una visualizacion de una imagen agradable.

¢ La musculatura: La tension muscular producida por la ansiedad
es totalmente incompatible con la relajacion y si conseguimos
relajar nuestros misculos conseguimos eliminar la fuente del
malestar.

Ahora, veamos c6mo se hace.

Este ejercicio seguro que te
resulta muy facil puesto que siempre lo has practicado en la fisiotera-
pia. Vamos a ver cémo se hace:

‘Nos SentamoS o trimbamoS en cin liigar comodo, abrimoS
laS manoS y [0S dedoS, y loS colocamoS Sobre el 851/‘0714(1,3‘@‘
= .

SEparamos /oS dfdoS cbmodamsnte para ius plred an coibrir
fodo €/ ssfo’magc.

Ahora., hacemoS i(ina inSpiracidn completa, llenando entera=
mente €l eStémago (inSpirar el aire de forma, lenta contando inte—
riormgnte haSta cinco).

MantenemoS € aire dicrante cnoS Seqrindos (de 3 a §
SeqS). PonemoS 10S labioS Z/(IFLLAC,MIOS (como Si fiéSeEmoS a Sil-
bar) ¥ EXPpiramoS &/ aire lenta P(L&LS(L!L@MZKY/‘EI voliendo a con—
tar interiormente hasta 5. Cirando estemos préparadoS para
Expe/Sar €/ aire, presSionamos irmEmERTE con nilESHros adgdos,
emprrfando hacia €l interior como Si geriSiEramos Sacar foao €/

aire agl abdomen.

DeScanSamoS neStroS dedoS y dgjamos goe  weeStro
£SHtOmago St rélafe € inhalamoS como Si €/ E.S’fo’ma,gp Se eSte—
ViESE lfehando dE aire.

Ahora, reSpiramos normalmente”

Repetir este ejercicio varias veces.

‘Cerramos los 0f0S con Stravidad. VamoS a penSar en cin
euntorno ;aa,a//‘/(a/ao, ‘fra,hfLL//o y rskyam‘& fmzz,g,jna,mos’ geE £Sta—
moS alll. BiSkritamoS de eSe entorno con 10d0S nireStroS Sen—
tidos. éQui€ vemos? Giiizd podEmOS ver £/ ciglo pacifico y lim=
pio. T ambitn giiizd algrina nibe Sicave g rs/@mm‘a cizd haya
au/gpu(os bel0S drboleS, //(«/orzs’ o thigrba.

éQiié Sonidos rs/ga,n%ss’ eSciichamos? Giiizd €SciichamoS
alqiin trino ocaSional. O €/ Souwido dael viento en [0S drbols y
Sobre la higrba. O €/ Sonido del agiia en cn riachiglo cerca—
no. PodemoS Sentir la refreScante SenSacion del aire y ael/ sol
Sobre la piel. Fresca. Cdlida. @5/ rescante . G fragancias
r«s/@@m‘ss podemoS ofer? Quiizd podemoS oler lasS limpias g/frss—
caS aqiias, JoS drboles. Nos tomamoS cinoS Seqrindos para
aisy riitar de £SFE entorno a,é‘fa,a’a,ub/i. Nos PErmitimoS aisgre=
tar de €/ con #0doS wieStroS SentidoS y advertimoS /o geie
vEmoS, olemoS, eSciichamoS y Sentimos.”

¢ Para saber si el proceso se esta realizando correctamente, colocar la mano delante de los
labios y comprobar si el aire que sale de nuestra boca es frio o caliente. Si estd frio, lo esta-
mos haciendo correctamente.
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Quizas te pueda ser dificil concentrarte en una imagen como te he
propuesto por lo que puedes intentarlo con un péster, foto o cualquier
imagen que te guste y que te ofrezcan una sensacion agradable.

Es importante, que la visualizacién de esta imagen sea siempre
muy personal y que nos genere siempre una sensacién agradable y de
bienestar.

Fijate en los pequeiios detalles que hacen que la situacion en la
que te encuentras sea todavia mas agradable y placentera. Detente en
los colores que te rodean, los sonidos de los que disfrutas....del calor
del sol, o del frescor del viento que te acaricia... Disfruta de esa sen-
sacion que te genera y mantenla siempre presente

Se puede modificar o cambiar totalmente de una practica a otra,
pero siempre se debe utilizar la misma en toda la sesion.

Las condiciones para comenzar la relajacion

e Sobre todo durante las primeras sesiones el ambiente donde se
vaya a realizar la relajacion debe ser tranquilo, con una tempe-
ratura agradable, y libre de distracciones. Evitar los ruidos fuer-
tes y usar luz tenue (es preferible cerrar los ojos).

¢ Es aconsejable tomar una posicion comoda que podamos man-
tener durante todo el proceso. La postura puede ser tumbado
boca arriba o sentado. Aunque existen tres posiciones, conside-
radas adecuadas, para el procedimiento de relajacion y de las
cuales debemos elegir aquella que nos sea mas comoda.

e Sentado en un sillén, apoyando la cabeza y los brazos

e Sentado en un taburete bajo con las piernas ligeramente sepa-
radas, la espalda levemente encorvada y dejar los brazos sobre
las piernas

e Tumbado con la cabeza apoyada y las piernas algo separadas

e Buscar el momento mas apropiado a lo largo del dia, en el que
no vayamos a tener interrupciones y podamos estar tranquilos
hasta que terminemos.

e El atuendo a utilizar ha de ser cémodo, preferiblemente sin uti-
lizar ropas ajustadas, gafas, etc. que puedan distraer durante el
proceso de relajacion.

e Realizar doble practica, esto es, para cada grupo muscular, el
ciclo de tension y descarga se debe presentar dos veces.

e En general, hay que tener en cuenta al practicar esta técnica que
el éxito de la relajacion depende de:
e Reconocer y relajar la tension muscular.
® Practicar diariamente en casa.
e Aplicar la relajacion en la vida cotidiana.
® Convertirla en un habito.

El objetivo de esta técnica es el de inducir la relajacion muscular
creando su contrario, es decir, tensaremos conscientemente determi-
nados grupos de misculos generando una gran tension y luego solta-
remos esta tension de forma brusca, lo que nos permitird una gran
descarga de energia al mismo tiempo que nos hara identificar perfec-
tamente cuando nuestro cuerpo esta tenso o relajado. Como hemos
sefalado la relajacion la trabajaremos por grupos de misculos, los
mas importantes seran: Brazos, espalda y hombros, cuello, cara,
pecho, estémago y nalgas.

Siempre nos centraremos en cada uno de los grupos de misculos
concentrando toda nuestra atencion en la parte del cuerpo a relajar, sien-
do conscientes de las sensaciones que nuestro cuerpo va percibiendo.

Seguidamente tensaremos y aguantaremos la tension durante
unos segundos y después soltamos rapidamente volviendo a ser cons-
ciente de las sensaciones de hormigueo y calor que nos ofrece nues-
tros masculos ya relajados.

Siempre empezaremos con el brazo y pierna dominante para a
continuacion seguir con el otro lado.

Los movimientos para tensar en cada uno de los misculos son:

® Brazos: Levantar el brazo un poco manteniendo apretado el
puiio.

e Piernas: Levantar la pierna estirada y dirigir la punta de los
dedos hacia abajo y luego la punta de los dedos hacia arriba

® Hombros y espalda: Elevar y tirar de los hombros hacia atras
arqueando la espalda.

e Nuca: Apretar la parte trasera de la cabeza contra el cuello

e Cuello: Inclinarlo hacia el pecho evitando tocarlo o, movimien-
tos hacia delante y hacia atras y de derecha a izquierda.

e (Cara: Apretar toda la cara haciendo una mueca o,

® Pecho: Inspirar profundamente manteniendo el aire

e Estomago: Apretar el estobmago hacia dentro o hacia fuera,
poniéndolo duro.

e Nalgas: Encogerlas hacia arriba.
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Veamos un ejemplo:

“Brazo derecho: Comenzamos prestando atencion a nuestro

brazo derecho. Estiramos el brazo y apretamos los dedos
cerrando bien el pufio. Tensamos los misculos-Sentimos que
la tension crece. Y la dejamos estar. Soltamos la tensién.
Permitimos que nuestros misculos comiencen a soltarse.
Permitimos que la tension desaparezca. Y nuestra mano dere-
cha se sumerge en la relajacion.

Seguimos con el brazo izquierdo igual que el anterior

Pierna derecha: Nos concentramos en los misculos de la pier-
na derecha.Tensamos los misculos apretando la pierna contra
la silla, contra la otra pierna o extendiendo la pierna hacia
delante dirigiendo los dedos del pie hacia delante. Sentimos y
aguantamos la presion. Y soltamos. Notando como nuestra
pierna va sumergiéndonos en una relajacién profunda.

Pierna izquierda, igual que anterior

A medida que entramos en un estado mas profundo de rela-
jacion nuestros misculos estan cada vez mas pesados.

Espalda y hombro: Concentramos nuestra atencion en los ms-
culos de la espalda Tensamos esa zona apretandola sobre el
respaldo de la silla o simplemente arqueando la espalda y
tirando de los hombros hacia atrds como si quisiéramos jun-
tarlos. Permitimos que aumente la tensién. Dejamos que los
misculos se endurezcan y tensen. Y soltamos. La tension cede.
Permitimos que desaparezca la sensacion de tension.

Nuca: Nos concentramos en los misculos de la parte trasera de
nuestro cuello.

Echamos suavemente la cabeza hacia atras. Apretamos con
suavidad la parte trasera de la cabeza contra el cuello.
Tensamos los misculos lenta y suavemente. Y la soltamos.
Dejamos que los misculos se relajen mas y mas.

Cara: Ahora nos concentramos en los misculos de la cara.
Apretamos las mandibulas, lengua, labios, nariz, ojos, cejas y
frente todos a la vez. Apretamos toda la cara haciendo una gran
mueca. La tension crece y se extiende por toda nuestra cara. Y
soltamos. Y nos sentimos relajados y en calma dejando que la
tension se disuelva sumergiéndonos en una relajacion cada
vez mas profunda.

Cuello: Ahora nos concentramos en la parte delantera de nues-
tro cuello y bajamos suavemente la cabeza y apretamos la bar-
billa contra nuestro pecho. Tensamos los misculos Dejamos
que aumente la tensién Y soltamos. La tension empieza a
derretirse y sentimos nuestro cuello totalmente relajado.

Pecho: Focalizamos nuestra atencion en nuestro pecho.
Tomamos aire inflando nuestros pulmones todo lo que poda-
mos y sentimos la tensidon que nos genera. Aguantamos la ten-
sion y sentimos como nuestro pecho esta en tension. Soltamos
el aire y sentimos como la tension desaparece lentamente.
Sintiendo nuestro pecho totalmente relajado.

Estdmago: Nos concentramos en nuestro estmago y lo tensa-
mos, metiendo el estdmago hacia dentro o hacia fuera todo lo
que podamos. Aguantamos la tensioén y sentimos que los ms-
culos se endurecen.

Y soltamos. Sentimos que la tension se disuelve. Y nos sen-
timos mas alejados y distantes. Mas y mas relajados.

Nalgas: Nos concentramos en nuestras nalgas y las apretamos
fuertemente. Aguantamos la tension durante unos segundos
y,... soltamos. Asi sentimos que la tension que sentiamos se ha
disuelto

KOS SentimoS mdS algjadoS y aiStanteS. MisS y
md S Ps/%jmdos. y SentimoS fodo g/ CLiErpo (L EStras
manos g',bra,zo.s’. Neestras piernas eSpalda y hombros,
WereStro coiello, niica, cara, AEChO [ nalgasS Sin nin -
na Sehal de FEnSidn. noS SentimoS rélajadoS y en
calma dgjando e la tenSidn Se diSciela Sumsrgjémio—
HnoS En tina rz/@a,czo’n cada vez mdS profiinda.
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CONCLUSIONES

Hemos llegado al final de este capitulo y para terminar me gusta-
ria resaltar algunos aspectos que creo que merece la pena recordar:

e El periodo de espera para un trasplante es un proceso duroy es
necesario dotarse de recursos para afrontarlo.

¢ Informarse adecuadamente del proceso y resolver las dudas que
aparezcan mejora la adaptacion.

e Crear actividades placenteras ayuda a acortar el tiempo de
espera, haciéndose mas gratificante.

e Potenciar e incrementar los encuentros sociales y familiares y
aumentar la comunicacién ayuda a crear vinculos emocionales
satisfactorios.

e El entrenamiento en la relajacion y en la modificacién de los
pensamientos erréneos son dos recursos (tiles y necesarios
afrontar con mayor satisfaccion todo este proceso y mejorar la
calidad de vida.
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CAPITULO 8. El donante

La donacién es el proceso fundamental para llevar a cabo un tras-
plante pulmonar.

Afortunadamente en nuestro pais se dan dos circunstancias impor-
tantes. En primer lugar, una gran concienciacion social de la necesidad
de la donacién con un alto porcentaje de aceptacion familiar y en
segundo lugar una Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT) que ha
demostrado una alta cualificacion de sus componentes y que unido a
la formacion continuada de coordinadores hospitalarios hacen posible
que nuestro pais tenga el mayor indice de donantes a nivel mundial. A
pesar de estos aspectos positivos el nimero de donantes es insufi-
ciente para los receptores que en la actualidad precisan un trasplante
pulmonar.

La mayoria de los donantes son personas que fallecen por una
causa neurolégica, fundamentalmente una hemorragia cerebral o un
traumatismo craneo-encefalico que les lleva a la muerte cerebral. El
resto de sus 6rganos funcionan correctamente y se mantienen en esa
situacion mediante la intubacién de su traquea y ventilacién mecanica
de sus pulmones para oxigenar el resto de 6rganos y con la ayuda de
medicacion especifica hasta el momento de su extraccion. El diagnés-
tico de muerte cerebral se hace de forma exhaustiva con electroence-
falogramas en los cuales se demuestra la ausencia de actividad neu-
rologica y se certifica mediante la firma de tres médicos ajenos al tras-
plante. Existen otros dos tipos de donantes, los que llamamos a cora-
z6n parado, cuyo fallecimiento repentino ocurre en la calle o en su
domicilio, la mayoria de las veces por infartos u otras enfermedades
cardiacas y que tras una intensa reanimacién cardiopulmonar sin
resultado, se certifica el fallecimiento y se procede a la preservacion
de sus drganos.

Por dltimo los donantes vivos relacionados con el receptor no han
sido utilizados todavia en nuestro pais fundamentalmente porque no
ha sido absolutamente necesario, pero se prevé que podra serlo en el
futuro. Este tipo de donantes, cuya mayor experiencia hasta el momen-
to ha sido en EE.UU. esta pensado para receptores de fibrosis quistica
cuyos familiares donan el l6bulo inferior del pulmén derecho que hara
de pulmén derecho en el receptor y el l6bulo inferior izquierdo que
hara de pulmén izquierdo. Por tanto son dos familiares relacionados
con el receptor realizdndose la intervencién en tres quiréfanos al
mismo tiempo.

La ONT se concibe como un organismo técnico que coordina la
donacion y el trasplante de 6rganos, en donde participan los distintos
profesionales sanitarios y no sanitarios de diferentes centros hospita-
larios y CC.AA. Tiene relacion con los medios de comunicacion y por
tanto de la sensibilizacion ciudadana, con la judicatura con acuerdos
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suscritos sobre policia mortuoria o extraccion de 6rganos de donantes
en asistolia, con la Iglesia, fundaciones y entidades financiadoras de
proyectos de formacion (Figura 1).

Agentes sociales © Poblacion en general Administracion Central

N

O.N.T. i Profesionales

Y

Administraciones
Autondmicas

Figura. 1. ONT como organismo coordinador de la donacién
y el trasplante.

La posibilidad de un donante surge en cualquiera de los hospitales
de nuestro pais siendo los coordinadores los que identifican la posibi-
lidad de la donacion y se ponen en contacto con la ONT que mediante
un turno riguroso oferta el donante a los hospitales acreditados para
la realizacion del trasplante pulmonar.

Estos hospitales tienen sus propias listas de espera que clasifican
a los receptores en cuatro grupos dependiendo de su grupo sangui-
neo, la fecha de inclusion en lista de espera y la altura como parame-
tro fundamental para adaptar los pulmones del donante a las cavida-
des pleurales del receptor. La aceptacion del donante se realiza por el
equipo trasplantador fundamentalmente se basa en unos criterios de
seleccion que conlleva una analitica normal, una radiografia de térax
sin alteraciones y un indice de oxigenacion en los limites de la norma-
lidad (Tabla 1). Para que el trasplante pulmonar tenga las mayores
garantias, los pulmones donantes no se implantan hasta tener la
absoluta seguridad de su normalidad y es por ello por lo que por ejem-
plo el afio pasado se aceptaron el 73% de los donantes pulmonares
ofertados, se llegaron a extraer el 67,5% de ellos y finalmente se tras-
plantaron el 51 % de los ofertados. Lo que supone unos 150 trasplan-
tes pulmonares realizados anualmente en nuestro pais.

Tabla 1. Criterios de seleccion del donante en el trasplante pulmonar.

1. Edad < 55 afios.

2. Rx de toérax normal. Se valoran lesiones en el pulmén con-
tralateral en TxP unilateral.

3. Pa0, > 300 mmHg con FiO, = 1y PEEP + 5 cm H,0 durante
5 minutos.

4. Fibrobroncoscopia sin evidencia de secreciones purulentas o
aspiracion.

5. No traumatismo toracico o contusion pulmonar, ni cirugia
toracica previa en el pulmén a extraer.

6. No historia previa de malignidad (excepto tumores cerebra-
les no metastatizantes), ni enfermedades sistémicas.

7. No historia “significativa” de fumador.
8. Grupo sanguineo ABO compatible o isogrupo.
9. HIV, Hbs Ag negativos.

Por lo tanto el donante es el eje fundamental de un trasplante pul-
monar que depende de la generosidad y altruismo de sus familiares
que tienen que conceder su permiso en unos momentos particular-
mente dificiles y que su utilizacion va a depender de un cuidadoso pro-
ceso de seleccion y coordinacion de gran numero de profesionales.




CAPITULO 9. La preparacion quirdrgica

A NIVEL QUIRORGICO

Es muy importante para el paciente que se encuentra ya en lista de
espera activa el conocer todos los acontecimientos que ocurren duran-
te su preparacion para la intervencion quirdrgica.

En el momento que surge un donante adecuado, la ONT se pone en
contacto con la coordinacion del hospital al que corresponde por
turno, procediendo a dar todos los datos del donante potencial. El
equipo trasplantador tras dar su primer visto bueno selecciona un
receptor en la lista de espera, dependiendo de la identidad del grupo
sanguineo, fecha de inclusion y altura el receptor mas adecuado. En
ese momento se contacta con el receptor para que acuda al hospital
comunicandole que desde ese momento debe quedar en ayunas inclu-
yendo la ingesta liquida por boca.

Es importante insistir que su ingreso en el hospital no implica la
realizacion del trasplante. Puesto que, como hemos visto anterior-
mente en el 50% de las ocasiones se podra suspender el trasplante
debido a que el donante no reine las condiciones dptimas.

Durante su ingreso se sometera a las medidas de preparacion para el
trasplante que consisten en el lavado con jabdn antiséptico y rasurado de
la zona quirdrgica. Se le extraera sangre para la analitica y se realizaran
radiografia de torax, electrocardiograma, etc. Durante la espera en el hos-
pital es importante que se conozcan los acontecimientos que estan ocu-
rriendo para comprender mejor el proceso hasta la intervencion quirdrgi-
ca. Se avisa al equipo de trasplante extractor compuesto por uno o dos
cirujanos toracicos y un instrumentista que prepara el equipo de extrac-
cion consistente en material quirirgico, un fibrobroncoscopio portatil y
unas neveras para llevar las soluciones de preservacion y que posterior-
mente traeran los pulmones del donante. El equipo de extraccion se tras-
lada al hospital donde esta el donante que en el 70% de las ocasiones se
realiza en avion puesto que el donante puede estar en cualquier sitio de
Espaiia. Una vez en el hospital donante el equipo realiza una valoracion
in situ con comprobacién de la analitica, valoracion de la radiografia y
electrocardiograma, asi como un examen fisico y una fibrobroncoscopia
para la valoracion endoscépica del arbol respiratorio. A continuacion se
inicia la intervencion quirdrgica en el donante explorando minuciosa-
mente los pulmones siendo éste el momento en donde se realiza la acep-
tacion final del donante. Se comunica esta decision a la ONT y al hospital
donde esta el receptor ingresado en situacion de preparacion quirdrgica.
El receptor pasa al quir6fano donde se inician las medidas de monitori-
zacion y preparacion para la anestesia general.

En ocasiones y debido a la cercania del hospital donante o si éste
fuera en parada cardiaca, el receptor pasa a quiréfano antes de la

aceptacion final del donante aunque no se iniciara la intervencion qui-
rirgica hasta la aceptacion definitiva.

Por lo tanto es importante conocer que en cualquier momento
puede ser suspendido el trasplante incluso cuando el paciente esté en
quiréfano. Las posibles causas de cancelacion del trasplante son
sobre todo por el deterioro en el Gltimo momento del donante pulmo-
nar y fundamentalmente por la incapacidad de oxigenacién de dichos
pulmones.

Por lo tanto es importante conocer que el trasplante se realizara en
las 6ptimas condiciones del donante para asegurar en lo posible el
éxito del mismo.

A NIVEL EMOCIONAL
Preparacion para un trasplante inminente

El momento del trasplante es una situacion estresante tanto para
ti como para toda tu familia. El apoyo psicolégico antes de la cirugia
explicando los problemas potenciales del trasplante y preparandote
para las dificultades postoperatorias reduce notablemente la ansie-
dad, de ahi mi consejo de que no dejes de estar en contacto con los
profesionales de tu asociacion y del hospital. Del mismo modo, puede
ser de gran ayuda el consejo por parte de grupos de pacientes ya tras-
plantados.

Si tus niveles de ansiedad en estos momentos se han disparado
existen técnicas que pueden ayudarte a reducir esos niveles como son:

¢ La relajacion autégena de Schultz - cualquier profesional de la
psicologia estara en condiciones de ayudarte en el conocimiento
y aplicacion de esta técnica. Si tu condicion fisica no te permite
llevar a cabo esta terapia, se puede pasar a la respiracién con-
trolada que suele ser un ejercicio recomendado para las perso-
nas en espera de trasplante y no esta contraindicado en tu caso.

¢ Diferentes estrategias de distraccion — para evitar que te centres
en tu sintomatologia, como por ejemplo centrarse en diferentes
objetos y describirlos, realizar ejercicios mentales o llevar a
cabo actividades absorbentes, que sean incompatibles con la
elaboracion de pensamientos irracionales. Mantener el puesto
de trabajo o la actividad académica en cada caso, siempre que
sea posible, hace que no disminuya tu nivel de actividades y que
te sientas mas datil.




66

® La reestructuracién cognitiva de Beck — en el caso de que dichos
pensamientos te estén impidiendo llevar un ritmo de vida y de
actividad normal, esta terapia sobre pensamientos desadaptati-
vos relativos a la ansiedad y a la enfermedad, dirigida por un
profesional, te ayudara a lograr cuatro objetivos: facilitar la rea-
lizacion de las exposiciones de pensamiento, corregir errores
cognitivos (desechar las ideas que no son reales), dotarte de
una estrategia mas de afrontamiento y prevenir recaidas.

Como ves es posible que te encuentres, en este momento, atra-
vesando una etapa dificil, pero esa es la realidad: dificil pero no
insuperable. El trasplante supone una aventura estresante y des-
organizadora, pero a su vez es una experiencia de cambio y de evi-
tacion de la muerte. El trasplante es la solucion idealizada por
todos los pacientes, fantasia de resolucion completa de todos los
problemas y, aunque en su camino y desarrollo no esté exento de
angustias, debes verlo como el objetivo final a conseguir.

De todos modos no se trata de ser ningilin héroe sino un buen
paciente, preparado para la superacién de la intervencion quirdrgica,
por ese motivo no has de sentir ningtn reparo por solicitar una ayuda
psicolégica en este momento si asi lo crees necesario. Las técnicas
que antes te mencioné te ayudaran notablemente a superar esta etapa
y te proporcionaran también ayudas para el afrontamiento de las nue-
vas situaciones que se presenten una vez hayas sido trasplantado/a.

EL GRAN DIA
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EXPERIENCIA ALEJANDRO (TRASPLANTADO ASTURIAS)

la tarde de d,ommgp de a,fLLE/ It de abril del KON Frans—
ciirria /g‘ua/ ge-E #Od,a,S, canSada, lEnta ¥ abiirrida, yo me
iba a encErrar en mi habitacion para d,ga,r paSar lasS horasS g
anotar en wmi diario cn dia maS gere wo habia paSado nada,
pEro entoncesS Sond €/ fs/s’ééo;(o...

/7// hiStoria no €S mey A erente a fodaS laS guE St pre—
den eScichar en ciralgeier pasSillo de hoSpital. o me marche
de mi caSa COn la eSperanza AdE sncontrar itina nirgva vida, wmi
pEgLERa Fierra prometida y £/ camino wo jui wingln campo de
roSas.

Decir gerE foao Aiie nial Seria pecar dg iguorancia, wo, £/
Camind feie dikicil s /a,r'gp, a ratos parécia como Si £SFLivieSE
intentando alcanzar € horizonte, a lo lar ael miSmo Fove de

todo, riSas, llantos y Sobre fod o miedo, mircho migdo.

De mi eStancia en €l hoSpital Fengo aoS reciierdoS claroS...
£/ dia gue abandoné la (LCT, Y la primera vez guie jbu al Ser—
vicio traS la optracidn, eSSt 3 de mayo por Ffouto goe parezca
Senti la mayor elicidad de mi vida, [/ adios mio, E.S'fo% en €/
water otra ng'/'wjéji' a dia deg Ao%/ Wi me d,og Cciienta de geE

/o /,a,gp.

De /o g vino FraS €/ franSplante, fodo Son reciierdoS con
tn carifio eSpecial, reciierdo /aS horaS en €/ mha Si0 hacien—
ao la rehadbilitacion 4 oS larqoS paSegoS de KIESPLLEIS ae comer,
laS eSperasS en €/ hoSpital... no St, hiibo momEntoS gee de ver-
dad dgfaron impronta en wui.

Cada dia paSaba a,/gp at«fsrsn%s Y caSi Siempre biieno, poco
a poco i deScobriendo coSas guce anteS no podia wi penSar,
reSpiraba casSi Sin darme coienta g Sentia por miS alV€o/oS la
tiErza dAdgl  aire Feg entraba  en  mi cigrpo. €8 cierto FeE
meiChaS coSaS de /as Fe-g zx,nsmmsnﬂz,,s’ dan migdo, pero no Se,
}&uf‘.. no Sabria explicarlo.

Diirante eSta €poca me hiibieSe Staao geee alfiiien e
AijESE gie O mE aSiSta S, gere fodo /lo gie mE paSaba fra
wormal, gece #odoS paSaban por /0 miSmo geE yo Yy guE nO Era
cn bicho raro por desSear FLE ha vida SalaSte la mia, nece—
Sitaba g a,/é‘puih alViaSe miS anSiasS de vivir ¥ mr/’/é‘,@SE mi
mied o a hacer/o.

f/og a foro paSado puedo aSe rar por i miSmo giiE foa o
a./fui//o FeeE mE pr&ocu;&aba Eran fom‘sm’o,s', ade verdad, A(Lér/
MOmET0S en oS gL parfce guiE fodo +e a,fic,fa, y gue cial”
(LiEr COSa €S motivo dg AreOCLLpaCiONES, PEro no €S mas fLLE
e/ reSultado de cin ciiErpo mfzaﬂuto y de cina mEntE atorada
poOr S propia 5nz)4£rm£ztad,.

/(/o £S nada malo vivir ¥ raciasS a la wmEdiCina podEmoOS
hacerlo con toda wnormalidad. cirante miicho tiempo €l Frans—

plante era cin SiEio, tin SiiERo e a dia de hoy £S cina rea~
lidad y en St mayoria ik £xito. .. f/o%, Se, geee grax parte de
la ciilpa dE mi biigna reciiperacion Se Adebid a miS g@nms ae
voler a wmi caSa, de ver a miS a.nwgﬁs’, ae recoperar mi vida
en €/ miSmo Sitio donde la habia dgjado, y a Empezar a COnS™
Frocir cin fotoro o diirante miicho tiEmpo crel gere no -

é‘,@rfa, a FeEuer.

V/v/r, WMErECE la pEha, g fodo Jo gee /.a,gm g€ hacer para
cons‘sg;ur/o Fambien lo merece. /7// vida cambio en cin SE nao,
Clus’r‘o e/ Figmpo @iie tarde sn deScolgar £Se teléfono, En apenas
FreS SequindoS wme femblaban haSta laS peStaraS y A0S minie=
#0S aAeSpuéS el misdo la. alegria. recorrieron por miS veaaS COk
mas fierza goe fodo €/ vengno P intentaba podrir miS il
Siones . /?fuz/ dia, €Scribil en mi Ciradgerno:

Son las 17,30 we ha lamado € doctor Abad y  Sal
por patasS para la béz, no Se Si %zhgo miedo, o Se gue paSa~
ra. pErO Creo guE fodo va a cambiar...’, y o montén de ra-=
batos gere wo logro entenader. Lo P eSta claro €S gere volia
a eStar I//I/Ob/LALS 0 Crrando Em;agza,.éa, a penSar fLLs la. coSa no
Fenia pinta de mgforar.

[ln Szguhdo, tin Solo Ssguna!o g fodo /o fuz Ao?x parece
med o vacio, paSara a eStar medio leno. .. PO!‘beE no penSar g
£/ pro’)«mo EY3 Hdo va a Ser €/ wieSHtro, no €S £40/Smo fuzr‘sr‘
vivir, #040S debemoS gevErerlo, de la actitied de cino depende £/

titeiro, wo hay mefor mEdicina guE la o Sidn, wi Fratamiento
ma S /(prEr?‘S fus la. volintad .
2

=y hoy me pre ntaSen Si mE arrepieato, wme eCharia a reir,
g <i /'ng me prsgum‘a,Ssn Si voheria a paSarlo cerraria /oS Qc)JoS
P Empezaria a Cawminar, porgee pOr mercho g diigla, por mercho
geE @S Ste... mErece la pena.
nada maS, dar laS aciaS a #0doS /oS arﬁ/’/&/ags ase i
vida y g especial a la aoctora 4m,namo Solé a la ' gie creo fe
Aebo mecho maS gue la vida. A fodoS /oS gee ESFLViSHEIS y
eSFAIS a wmi lado... GraciaS

4@&;@ ro
4S;furla,§’
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CAPITULO 10. La operacién

CONTROL Y MANE)O DEL DONANTE

Una vez en el Hospital donde tiene lugar la donacion se revisan los
siguientes parametros del donante, algunos ya realizados telefonica-
mente como es la comprobacion del tamaiio del donante al receptor
elegido y revision de la radiografia de térax. La radiografia de térax
nos puede mostrar zonas de contusion (hematomas) o con infiltrados
alveolares que puede implicar la existencia de una infeccion pulmonar
en evolucién. Una vez alli, también se comprueban las condiciones del
medio interno del donante.

También es necesaria una comprobacion final de la funcién del
pulmén que se va a extraer. Con ese fin se realiza una gasometria arte-
rial, que permite la medicion de los gases en sangre con unas condi-
ciones determinadas del respirador (maquina que permite ventilar al
donante) y que nos permite comprobar que los pulmones son dptimos.
En este momento se procede a la realizacion de una broncoscopia que
permite la visualizacién del arbol bronquial y comprobar la existencia
de anomalias anatémicas asi como la presencia de pus o sangre en las
secreciones pulmonares, que pueden contraindicar el implante poste-
rior de esos pulmones. En este momento, aunque las secreciones pul-
monares tengan una apariencia normal, se toma una muestra que se
va a cultivar y comprobar la presencia o no de gérmenes en su interior
y cual va a ser la mejor pauta antibi6tica para su eliminacién.

EXTRACCION DEL ORGANO

Una vez realizadas las comprobaciones previas, se procede a la
extraccion del 6rgano. El proceso de extraccion suele ser miltiple, es
decir, intervienen varios equipos, a veces de diferentes hospitales, y es
precisa la cooperacion y coordinacion entre todos ellos. La extraccion
pulmonar suele ser coordinada con un equipo de extraccion cardiaca si
el corazén también es valido.

El primer paso es la apertura del térax mediante esternotomia
media (a través del esterndn) que permite el trabajo sobre el corazén
y ambos pulmones. Se realiza la apertura de ambas pleuras para
poder observar el aspecto de los pulmones, que no halla contusiones
o adherencias y que se ventilen correctamente en todas sus zonas. En
ese momento si los pulmones tienen buen aspecto junto con las com-
probaciones previas, el cirujano toracico de la extraccion se pone en
contacto con el equipo implantador para iniciar los primeros pasos, es
lo que en nuestro medio se conoce como “pulmén valido”.

Inmediatamente después se procede a la apertura del pericardio y
la exposicion de los grandes vasos. Se aislan la vena cava superior e
inferior que son pasadas con una ligadura, asi como la aorta y la arte-

ria pulmonar principal. Junto con los cirujanos cardiacos se preparan
esos vasos para poder conectar una canula en la aorta y en la arteria
pulmonar para introducir en su interior la solucion de preservacion. En
conjuncion con el resto de equipos de extraccion y una vez que hayan
terminado sus maniobras preparatorias, se anticoagula al donante
introduciendo una dosis de heparina. En ese momento se coloca una
canula en el tronco de la arteria pulmonar, antes de dividirse en dos
ramas, una para cada pulmén.

Llegado ese momento se ligan las venas cavas y se clampa la aorta,
coincidiendo con ese momento se instila una sustancia llamada prosta-
glandina E en la arteria pulmonar, tienen un efecto vasodilatador y su
objetivo es que la solucién de preservacion llegue a las zonas mas dis-
tales del pulmén. El momento de clampaje de la aorta es critico ya que
en ese momento se considera que comienza la fase de isquemia para la
preservacion del pulmén. Se comienza a instilar la solucién de pulmo-
plejia de la canula, su objetivo es preservar el pulmén hasta el momen-
to del implante. Hay distintas soluciones de preservaciéon en este
momento, la méas utilizada es el dextrano bajo en potasio, aunque tam-
bién se utilizan otras como Eurocollins modificada o Celsior.
Simultaneamente a esta fase es necesario descomprimir el corazén por
lo que se realiza una seccion en la vena cava inferior y en la orejuela
izquierda, que permite la salida del liquido de preservacion. Estos pro-
cedimientos son realizados simultaneamente con el resto de equipos
de extraccion que colaboran en las maniobras, e introducen soluciones
de preservacion en otros 6rganos como higado, corazén y rifiones, fun-
damentalmente. Tanto el corazén como los pulmones son rodeados por
suero frio a 42C que mejora las condiciones de preservacion.

Mientras que se produce la preservacion los pulmones son venti-
lados para mantener la oxigenacién y porque esas maniobras permiten
una distribucion mejor del liquido de preservacion en todo el pulmén.
Una vez que ha finalizado el paso del liquido de preservacion se pro-
cede a la extraccion de los 6rganos. Primero se extrae el corazdn, es
necesario cortar en la auricula izquierda que es donde desembocan las
venas pulmonares, deben quedar con un pequeiio rodete de misculo
cardiaco para luego poder realizar el implante pulmonar con facilidad,
una vez seccionada la auricula es extraido el corazén. La dltima fase es
la extraccion de los pulmones que deben ser separados de las estruc-
turas que se encuentran en el torax, diseccion del pericardio y de los
ligamentos pulmonares que permita su separacion del eséfago y de la
aorta. Cuando sélo esta unido por la traquea se solicita al anestesista
que realice una insuflacién de ambos pulmones para que estos sean
almacenados con aire en su interior, pero no excesivamente, lo que
llamamos “volumen tidal”. La trdquea es seccionada con una maquina
de auto sutura que grapa a la vez que corta y que permite que los pul-
mones permanezcan con aire.
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Una vez extraidos los pulmones, se procede a la preservacion
retrograda, se introduce solucién de preservacién pulmonar por los
orificios de las venas pulmonares. Este procedimiento se realiza en el
pulmén ya que es el Gnico 6rgano que dispone de dos sistemas de
aporte sanguineo: la arteria pulmonar y las arterias bronquiales, esto
permite la preservacion en parte del otro sistema circulatorio. Una vez
realizado los pulmones son almacenados en una bolsa, sumergidos en
liquido de preservacion, esa bolsa se introduce en otras dos y en una
camara frigorifica rodeados de hielo que permite mantener la tempe-
ratura a 42 C, para su traslado al centro implantador.

IMPLANTE PULMONAR

Acudiras a urgencias del hospital donde seras recibido por el per-
sonal de guardia y por el neumélogo de trasplante pulmonar, se te
extraera una analitica sanguinea (hemograma, bioquimica y hemosta-
sia), se te reserva sangre para la intervencion y se te canaliza una via
periférica. El donante es rasurado incluyendo ambas ingles, térax y
axilas. Se pauta la primera medicacién anti-rechazo y preanestesica.
En caso de que los 6rganos sean validos pasas a quir6fano. En el caso
de que los 6rganos no sean validos se interrumpe el proceso del tras-
plante en este punto.

En el quiréfano, si el pulmén donante es valido, el equipo de anes-
tesia te duerme, se realiza una intubacion selectiva con un tubo de
doble luz izquierdo de tal manera que durante la intervencion se pue-
dan ventilar selectivamente cada uno de los pulmones y también asi se
evita el paso de secreciones de un pulmén a otro durante la operacion.
Durante este periodo seras monitorizado para poder medir la presion
sanguinea arterial y venosa, y la presion en la arteria pulmonar, se
colocaran una o varias vias centrales para instaurar medicacién duran-
te el trasplante.

Durante la operacion estas colocado en posicion de decibito supi-
no (boca arriba). Con los brazos extendidos y sobre una mesa articula-
da y mdvil, de tal manera que pueda cambiarse la posicién segiin con-
venga durante el acto quirdrgico.

Antes de la intervencion se procede a realizar la correcta asepsia
del campo quirdrgico mediante soluciones antisépticas y colocacién
del campo quirdrgico.

LA INCISION
La incisién por la que se realiza el trasplante ha variado a lo largo

del tiempo y también varia, dependiendo de la experiencia, de unos
equipos a otros. Existen dos posibilidades:

e Larealizacion de un clamshell (incision con forma de almeja) que
es una gran incision que va de un lado al otro del térax abriendo
el esternén y permitiendo el acceso a ambos hemitérax y medias-
tino al nivel aproximado del quinto espacio intercostal.

e También existe la posibilidad de realizar dos toracotomias a
nivel del quinto espacio intercostal pero sin realizar apertura del
esternén.

La tendencia actual es realizar esta ultima incisiéon ya que es
menos agresiva, esto en el caso de trasplante bipulmonar. En el caso
de unipulmonar este puede realizarse con el paciente colocado de
lado y abriendo el térax por el quinto espacio intercostal.

LA NEUMONECTOMIA

Normalmente se comienza el trasplante por el pulmén con una
menor relacién ventilacion perfusion o lo que es lo mismo con el pul-
moén que peor funciona, en el caso de trasplante bipulmonar. En el caso
de trasplante unipulmonar por aquel que se halla decidido trasplantar
en la sesion clinica.

La intervencién comienza por la realizacion de la incisién anterior-
mente descrita efectuando una apertura y hemostasia de piel y mis-
culos mediante bisturi eléctrico. Se alcanza la cavidad pleural median-
te la apertura de la pleura parietal, se solicita al anestesista que
“vacie” el pulmén que estamos operando. Se libera al pulmén de las
posibles adherencias “pegaduras” que tenga con la pared toracica con
la intencién de llegar al hilio pulmonar que es donde estan los vasos
sanguineos y el bronquio del pulmén a trasplantar. Se realiza la aper-
tura de la pleura mediastinica para acceder a los vasos sanguineos del
pulmén realizdndose la diseccién de la arteria pulmonar y de las dos
venas pulmonares, en el orden que sea mas sencillo y posteriormente
se realiza diseccion del bronquio liberandolo del tejido peribronquial,
generalmente conglomerados de ganglios linfaticos y grasa conse-
cuencia de las infecciones de repeticion frecuentes en los pacientes a
trasplantar, especialmente los fibréticos quisticos. Una vez realizado
esto y si el pulmdn donante ha llegado a quiréfano y esta preparado
para ser trasplantado se comienza la seccién de los vasos pulmonares
y del bronquio se extrae el pulmén de la cavidad toracica se aprovecha
para realizar hemostasia y para liberar las venas pulmonares junto con
un parche de auricula izquierda del pericardio que las recubre. Se rea-
liza el clampaje de la arteria pulmonar y de la auricula.

EL IMPLANTE

Se toma el pulmén donante abriendo el bronquio un poco antes de
la salida del bronquio del l6bulo superior, la intenciéon es acortar lo
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mas posible el bronquio donante para aprovechar al maximo el bron-
quio del receptor, que tiene su vascularizacion nativay asi evitar feno-
menos de estenosis a este nivel en el postoperatorio, tomandose a su
vez muestras de secreciones para la correcta eleccién de antibiéticos
en el postoperatorio. Se introduce el pulmén donante en la cavidad
pleural y se procede al implante. Se realiza la anastomosis (unién) de
ambos bronquios suturando la parte membranosa con una sutura dis-
continua y la parte cartilaginosa con sutura continua de material reab-
sorvible, en ocasiones ambos bronquios son desiguales y quedan
telescopados uno dentro del otro. Se realiza la union de las arterias
pulmonares y de ambas auriculas mediante sutura continua con mate-
rial irreabsorvible. Se procede a desclampar la auricula y posterior-
mente muy despacio la arteria pulmonar para evitar asi fenémenos de
hipotensién y comprobar ambas suturas. En caso de inestabilidad
durante el procedimiento es posible la utilizacion de circulacién extra-
corpérea para oxigenar la sangre hasta terminar el trasplante.

Finalizado el trasplante se comienza de idéntica manera el del pul-
mén contralateral, y finalizado este proceso se realiza el cierre con
material reabsorvible de la o las cavidades toracicas: planos costales,
muscular, subcutaneo y piel con grapas.

Se realiza un cambio a tubo oro traqueal simple y posterior aspira-
cion, mediante fibrobroncoscopio, de restos sanguineos de la inter-
vencién y secreciones respiratorias.

Un trasplante bipulmonar dura aproximadamente entre 6 y 8 horas
y un trasplante unipulmonar entre 3y 5 horas.

Se procede al traslado a la Unidad de cuidados intensivos y a infor-
mar a la familia sobre el desarrollo de la intervencién.

EL CAMINO CONTINUA
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LA EXPERIENCIA DE MI VIDA .

/”/z%/’ las coSaS en la mochila Y acompaiado At glla, como
foda wmi vida, mi madre y yo piSimoS rimbo a la £SpEranza.

Prouto noS adimoS ciienta giie Fodo jue tin diiro entrena—
mignto, FerE la vida giiE nOS focd vivir j‘u_s para endiirecer wES—
Fra armadiira poco a poco, Y geg woS airiglamos hacia la
batalla mdS dicra de nieStra Geeerra.

ExhacSto y friste Em&&riué en la iltima crizada....

HaSta entonceS mi vida Aie tina carretera comarcal, llgna
de badeneS y corvas d,%z’c//ss y ps//g_roSa,S‘ /‘7// znjsrmedmd
avanzd rdpido en [0S (/imoS Fres askoS, acihguE, a peSar de
ello, famds Fir€ la toalla.

La_/‘g',a, eSpEra.... e £ a Valkncia.

La,f"gﬂ, ESpEra. .. //zgy_z’ a la puerta del hoSpital la FE.

La,rg,a, eSpEra... conoci a Pilar /’/Or‘a,/ES. Dicen gt ma.dre
KO hay mdS guE tina, Scierte Fove de sncontrar la Segenda.

Priicbas Y md S ,Aru_zqéa.s’..../amg‘a. eSpEra.

Ah!, entre tanto, creo geE ya eStaba en la /iSta de eSpe—
ra... pEro wme eScapf, neceSitE voler a reSpirar mi tiErra, vi de
neeevo loS verdeS camposS, /oS MONFES adornadoS de otoro, voli
a VEr la vida ¥ S S colores.

ReEQreSe...nadice St enterd.... /_a,r‘g,a, ESpEra. .. /‘//5 ViSitS €/ cirii—
Jano etor Calo.

Lar ESpEra....conoe] a cin hombre, Jiian, €/ an Jiian,
(in entrariable  hombre goe desae entonceS me acompaia... /‘//
an ami en la diira batalla, cabalqd conm/g,o en laS diirasS

JornadaS de rehabilitacion anteS del grax dia.... MichoS cabal~
ron du_nfo a miy hombreS Yy miferes. Otros gerEdaron ea £/
Campo ae batalla. ..

Por Ain leqgd tan eSperado dia y a diraS peaas //Eg_pLE’
andando al AoS,n/’fa/, /08 nervioS St apoderaron de wmi... /Vo SEe
repartieron  mdS cartaS. EStaba Fodo decidido....ya ko St
du-gﬂ""/‘a, md S FE a cn So/ob/u_zgp... Cara 0 Criiz.

y lancé la mongda

/‘/s ari ciienta de geee & granx eSpiritie eStaba dentro de mi.
Sig,pu/'a. entiibado. [Vivo! Grité Sin voz.

Al Segrinao dia y AESpLES dE tina fbuzr‘ia. pSicoldgicamente
Sobrehiimana por w0 hiindirme reSpiraba por mi Solo Y aecidie—
ron extiibarme. faSarén adoS dias md S, adoS JlargoS Y Femero—
SoS diaS o0SciroS para gue mE fraSladaSen a planta. (/
Ccirando todo parecia ir como la Seda...mg AeSplomE. o Encon—
Fraba la Salida dsl labsrinto. Seqrinda Semana del Frasplan—
#e... Rechazo agqiido, voli a coger mi eSpada pero con /oS ojos
vendadoS Solo poide dar f@/SOS eSpadazos g cari rendido.

Qna, makiana Salté de nigvo a la vida, £Sta vez FomE laS

riendasS del caballo Y 5@/0,@5 empliriando la eSpada gt S/gg,gs
cortando €/ aire geee reSpiro.

GANE LA GRAN BATALLA D HT VIDA....
acingie la Ge-erra contincia.

Patxi ngﬁgik asl Prado
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CAPITULO 11. Al despertar

A) EL DESPERTAR CLINICO

Al despertar

Cuando despiertes de la anestesia te encontraras en una unidad de
vigilancia y cuidados intensivos. Es normal que notes desorientaciény
confusién. A tu alrededor veras muchos monitores y maquinas, asi
como médicos y enfermeras. Oiras pitidos, alarmas y conversaciones
entre el personal que te atiende.

Tendras un tubo en la boca que te ayudara a respirar, pero que te
impedira hablar. Este tubo estara conectado a un respirador artificial
que te permitird respirar hasta que puedas hacerlo por ti mismo.
Notaras que, de vez en cuando, la enfermera te aspira las secreciones
respiratorias a través de este tubo. Déjate llevar por lo que se te diga
respecto a la respiracion. Inicialmente no tendras que hacer nada para
respirar, pero, progresivamente, se te pedira que colabores.

Generalmente tendras otro pequeiio tubo en la nariz y que sirve
para mantener tu estdbmago vacio y evitar que sienta nauseas. Este
tubo, llamado sonda nasogastrica, se te retirara cuando pase el efecto
de la anestesia y tu estdmago e intestinos funcionen de nuevo.

Notaras que tienes insertados varios catéteres en los brazos y en
el cuello para administrarte liquidos y medicacion. En uno de tus
dedos tendras conectada una pinza para medir permanentemente la
oxigenacion y el pulso. Puedes notar que tus manos estan suavemen-
te sujetas por vendas, para evitar que accidentalmente te tires de los
tubos y catéteres, hasta que te encuentres completamente despierto.
También puedes notar dificultad para moverte debido a la medicacion;
no te preocupes por ello.

También notaras que de ambos lados del térax te salen dos tubos,
llamados drenajes toracicos, que sirven para extraer el liquido y el aire
que puedan acumularse. Estos drenajes suelen estar conectados a
aspiracion durante varios dias. Cuando los pulmones estén completa-
mente expandidos y ya no extraigan aire ni liquido se retiraran.

Tendras un catéter en tu vejiga urinaria para mantenerla continua-
mente vacia y medir la orina. Tu térax estara conectado por varios cables
a un monitor para vigilar tu corazén. Generalmente, tendras insertado
un catéter en la espalda, denominado catéter epidural, por el que se te
administrard analgesia para que no sientas dolor; si a pesar de esta
analgesia sigues sintiendo dolor, hazlo saber a los médicos y enferme-
ras mediante gestos —bastara con que pongas “cara de dolor”-.

Cada cierto tiempo, generalmente cada 2 horas, se te cambiara de
postura, poniéndote un poco de lado. Estos cambios de postura sirven

para mejorar el drenaje de las secreciones bronquiales y ayudar a
expandir los pulmones. Asi mismo, periédicamente te extraeran de los
catéteres muestras de sangre para analisis, y te haran radiografias de
torax para vigilar la evolucion.

Rehabilitacién respiratoria

Los pulmones recién trasplantados no tienen conexiones nervio-
sas. Por tanto, tus nuevos pulmones no te transmitiran ninguna sen-
sacion de los estimulos irritantes que ocurran por debajo de las sutu-
ras bronquiales. Esto significa que no notaras la necesidad de toser y
expectorar a pesar de que tus pulmones acumulen secreciones o estén
infectados. Es muy frecuente que, tras el trasplante, los pulmones pro-
duzcan muchas secreciones, por lo que sera fundamental que las
expulses activamente, antes de que se produzca infeccién o empeora-
miento del intercambio de gases —oxigeno y anhidrido carbénico- en
tus pulmones. Para ello deberas toser, respirar profundamente y
seguir las instrucciones de las enfermeras y fisioterapeutas.

También es muy importante iniciar pronto los ejercicios de rehabi-
litacion masculo-articular, con el fin de fortalecerte para que puedas
levantarte y caminar a la mayor brevedad. Los fisioterapeutas trabaja-
ran contigo diariamente, comenzando a las pocas horas del trasplan-
te, con un programa personalizado y progresivo que mejorara tu fuer-
za, tu resistencia y la coordinacion de tus movimientos.

Ejercicios respiratorios

Los ejercicios respiratorios incluyen la respiracién profunda, ayu-
dada por un pequeiio dispositivo, llamado inspirdmetro incentivado,
que, ademas de servirle para practicar esta respiracién, nos permite
monitorizar tu progreso. Otro ejercicio es la tos controlada, para lim-
piar tus bronquios. Tanto la respiracién profunda como la tos pueden
causarte, al principio, dolor en la zona de la herida; para disminuirlo,
las enfermeras te ensefiaran a “sujetarte” la herida, comprimiéndola
con una almohada y tus propios brazos. Durante la realizacion de los
ejercicios, y ayudado por los fisioterapeutas o enfermeras, adoptaras
diferentes posturas —“cambios posturales”-, que facilitaran el drenaje
de las secreciones. Notaras que cuanto mas practiques estos ejercicios
mas faciles y menos dolorosos te resultaran.

Otros ejercicios

Mientras estés encamado o sentado, te pediran que hagas ejerci-
cios de piernas y pies. Su finalidad es evitar que la sangre se acumule
en estas zonas y forme coagulos, asi como fortalecer la musculatura.
Los ejercicios consisten en mover los dedos, llevar la punta del pié
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hacia arriba y hacia abajo, doblar las rodillas, rotar las piernas y los
tobillos, asi como tensar los misculos de toda la pierna y gliteos.

Ademas, primero te movilizaran pasivamente el cuello, los hom-
bros y los brazos, y luego te invitaran a hacerlo por ti mismo, con el fin
de evitar el dolor y la rigidez.

También se te ayudara a cambiar frecuentemente de postura, para
evitar que la presion sobre una misma zona demasiado tiempo te oca-
sione dolor y ulceracion de la piel.

En cuanto tu estado lo permita, te invitaran a sentarse y, poco des-
pués, a dar tus primeros pasos.

Sensaciones frecuentes tras el trasplante

Sueiio

Debido a la monitorizacidn, con pitidos, alarmas y cuidados cons-
tantes, es frecuente que notes sensacion de suefio y cansancio.
También puedes perder la nocién del tiempo, sin saber si es de dia o
de noche. Por otra parte, debido a la anestesia, medicamentos y falta
de sueiio reparador, podrias tener pesadillas, suefios extrafios y aluci-
naciones; en la medida de lo posible, hazlo saber a las enfermeras y
no te preocupes, ya que estas sensaciones pasaran pronto.

Molestias y dolor

A partir del primer dia, cuando los efectos de la anestesia han dis-
minuido, puedes experimentar molestias o dolor franco, sobre todo
con la movilizacién y los ejercicios respiratorios. Hazlo saber y no te
preocupes; el médico te ajustara los analgésicos hasta que el dolor
sea minimo o inexistente.

Mareos, dificultad para concentrarse y debilidad

Es frecuente encontrarse mareado, desconcentrado y débil tras el
trasplante. Estos sintomas son secundarios al trauma que supone la
cirugia, asi como a la anestesia, la medicacion y la falta de suefio repa-
rador. No te preocupes, ya que son sintomas pasajeros.

Falta de apetito y nduseas

No te preocupes si durante los primeros dias después del tras-
plante no tienes apetito; pronto lo recuperaras. Con frecuencia se
experimentan nauseas; diselo a la enfermera, ya que existen medidas
para disminuir este sintoma.

Medidas de aislamiento

Tu sistema inmunolégico te defiende de cualquier material extrafo
a tu organismo, tales como bacterias, virus, hongos, y tejidos u 6rga-
nos trasplantados. Este sistema no es capaz de distinguir entre agen-
tes invasores dafinos —gérmenes, por ejemplo- y material extrafo
“deseable”, como tus nuevos pulmones. Por tanto, una vez que reco-
nozca como “extraiios” a tus nuevos pulmones, intentara destruirlos.
Este ataque de tu sistema inmunitario se denomina rechazo. Después
del trasplante se le administraran medicamentos —llamados inmuno-
supresores- para impedir que su organismo rechace y destruya los
nuevos pulmones. Los inmunosupresores disminuyen el sistema
inmunolégico de defensa de tu organismo, por lo que estards mas
expuesto a contraer infecciones.

Para protegerte de la infeccion que puedan transmitirle los otros
pacientes, el personal sanitario y las personas que te visiten, adopta-
ran ciertas medidas que deberan respetarse escrupulosamente.

Mientras permanezcas en la unidad de vigilancia y cuidados inten-
sivos deberas recibir solo a tus familiares mas allegados, siempre que
no padezcan ninguna infeccion activa (aunque sea un simple resfria-
do). Cuando te visiten, deberan lavarse bien las manos y colocarse
guantes y mascarilla sobre la nariz y la boca. Cuando pases a planta,
el circulo de visitantes podra ampliarse a otros familiares y amigos, en
ndmero siempre reducido. Todos ellos deberan cumplir las mismas
normas de higiene antes referidas. Cada vez que salgas de la habita-
cion deberas llevar también guantes y mascarilla, para evitar conta-
giarte con los gérmenes procedentes de otros enfermos.

B) DESPERTAR EMOCIONAL
iHola!. Enhorabuena. Lo ves, ya estas ahi de nuevo.

Seguramente cuando despertaste te parecié estar respirando un
huracan completo, no? Y ya ves, poco a poco vas “aprendiendo a res-
pirar”. Pues eso justamente es lo que te tocara de ahora en adelante,
ir aprendiendo a hacer aquellas cosas que simplemente no podias
hacer antes o que ya hace tanto tiempo que parece que se te hubieran
olvidado.

En ocasiones se suele hablar de la situacion pos-trasplante como
una nueva enfermedad pero es mejor hablar de una nueva vida. No hay
que olvidar los aspectos positivos que ya ha supuesto para ti el tras-
plante, la mejora de tu funcién respiratoria y todo lo que eso permite
en términos de calidad de vida, de tu proyecto familiar y también pro-
fesional.
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Has de saber que las consecuencias psicoldgicas de los pacientes
sometidos a trasplante de pulmén son buenas y mas del 50% de los
pacientes retornan al empleo y la mayoria hablan de satisfaccion
cuando se refieren a su estado fisico y emocional.

En algunos casos se habla de rechazo psicolégico ante el nuevo
6rgano pero no suele ser lo habitual puesto que por lo general el
recién trasplantado suele tener un sentimiento de agradecimiento
hacia el portador del 6rgano donado y hacia su familia o, en ocasiones,
una sensacion de vivir “de prestado” pero el rechazo psicolégico del
nuevo 6rgano es mas dificil y, en caso de presentarse, se necesitaria
recibir la terapia psicolégica adecuada.

Por otro lado, puede que no te hayas librado del todo de la ansie-
dad, puesto que si antes se presentaba la ansiedad ante el trasplante
ahora es posible que surja la ansiedad ante un posible rechazo del
érgano (fisico en este caso). Si bien se presenta en menor grado que la
ansiedad pre-trasplante, es necesario tratarla adecuadamente y para
ello te pueden ayudar las técnicas que te hemos ensefiado en el capi-
tulo 7. Ademas, en el caso de la ansiedad pos-trasplante, la mejora de
la calidad de vida del paciente, las buenas expectativas, la mejoria
notoria en las capacidades y, en definitiva, el paulatino paso del tiem-
po posterior a la intervencidn, hacen que esta ansiedad vaya disminu-
yendo hasta su total desaparicion.

Si previo al trasplante te habiamos aconsejado sobre lo positivo
de estar en contacto con otros pacientes ya trasplantados, ahora asi lo
sigue siendo. Incluso existen asociaciones de trasplantados como es
el caso de la Asociacion Gallega de Trasplantados de Pulmén: Airifios.
Puedes entrar en contacto con ellos en la web www.pulmoncito.com o
directamente con su fundador y también trasplantado de pulmén
Antonio Insda a través de su correo antonioinsua@eresmas.com . Es
s6lo uno de los ejemplos de donde y con quién puedes contactar pero
espero que te sirva de punto de arranque.

Animo y adelante!.

CAPITULO 12. Recuperandonos

Una vez que ya te encuentres en la habitacion, es importante que
vayas aprendiendo todos los aspectos relacionados con el cuidado de
tus nuevos pulmones y de tu organismo en general. Este aprendizaje
incluye informacion respecto a la medicacion, actividad, dieta, segui-
miento clinico y cualquier otra instruccién especifica que el equipo de
trasplante estime oportuna.

1. Seguimiento clinico

El seguimiento clinico inicial serd muy estrecho. Mientras perma-
nezcas hospitalizado, el equipo de trasplante te visitara diariamente,
te interrogara y te efectuara una exploracion clinica. No olvides con-
tarle todo aquello que creas necesario; para ello, es aconsejable que
apuntes en un cuaderno todas tus dudas. Asi mismo, el médico solici-
tara, con la frecuencia que tu estado clinico requiera, radiografias de
torax, analisis de sangre y orina, pruebas de funcion pulmonar, bron-
coscopias y otras pruebas que pueda considerar necesarias para vigi-
lar tu evolucion. También efectuara los cambios en la medicacion que
tu estado precise.

Antes del alta hospitalaria deberas estar perfectamente familiari-
zado con todas las medidas de control y con la medicacion que debe-
ra administrarse fuera del hospital.

Una vez que seas dado de alta hospitalaria, las visitas clinicas sue-
len hacerse con una periodicidad inicialmente corta —normalmente
una vez a la semana- y progresivamente mas larga, en dependencia
del estado clinico en el que te encuentres. En todas las visitas deberas
aportar un cuaderno en donde tengas anotados los datos que el equi-
po de trasplante te hubiera solicitado, asi como todos los hechos cli-
nicos relevantes ocurridos desde la anterior visita. No olvides tampo-
co anotar las dudas o preguntas pendientes.

2. Ejercicios de rehabilitacion

La rehabilitacion, tanto la propiamente respiratoria, como el entre-
namiento general para el ejercicio, constituye uno de los pilares basi-
cos para el buen estado general y la calidad de vida que podra perci-
bir tras el trasplante.

Una vez que te encuentres en tu habitacion, te seguiran realizando
las mismas técnicas descritas en el capitulo anterior. Tan pronto como
tu estado lo permita, te instaran a caminar y a incorporarte a un pro-
grama de entrenamiento fisico general, similar al que probablemente
realizaste antes del trasplante.




Este programa incluye caminar en una cinta sin fin, pedaleo en una
bicicleta ergométrica, ejercicios de flexibilidad del térax y de compen-
sacion de la frecuente cifosis que suelen padecer los pacientes afecta-
dos de fibrosis quistica, asi como ejercicios de potenciacion y estira-
miento de la musculatura, tanto del tronco como de los miembros.

Cuando ya estés de alta hospitalaria, deberds continuar con el
mismo programa de rehabilitacién, acudiendo a su hospital con la
periodicidad que le indiquen los médicos rehabilitadores, quienes iran
modificado el programa, de acuerdo con tu estado.

3. Habitos de vida saludables después del trasplante

Numerosos son los aspectos fisicos y psicolégicos que cambian
después de ser sometido a un trasplante pulmonar. Por ello, debemos
de introducir en nuestra vida diaria una serie de habitos saludables
que nos ayuden a mantener una buena calidad de vida y favorecer el
éxito del trasplante. Pero sin duda alguna, modificar los habitos de
vida es uno de los aspectos mas dificiles de conseguir, no por ello,
imposible. Aprovechar “la nueva vida “ para proponernos mejorar
alguno de ellos es una inversion segura en nuestra salud.

Alimentarse de forma sana, variada y equilibrada, es uno de los
factores mas importantes que contribuyen positivamente a la buena
salud general. Especialmente, durante las primeras semanas después
del trasplante, se deben evitar los alimentos crudos y tomar siempre
alimentos precocinados. La alimentacion diaria tiene que permitir
mantener el peso dentro de los limites considerados como ideales o
saludables para su sexo y estatura. Por tanto debemos tener en cuen-
ta estas recomendaciones:

e Dieta pobre en grasas saturadas y colesterol (alimentos de ori-
gen animal) y moderada en la ingesta total de grasa.

e Tomar alimentos ricos en fibra

e Reducir el nimero de calorias de la alimentacion de los azucares
refinados y grasas saturadas (bolleria, embutidos, mantequilla,
etc).

® Preparar las comidas con poca sal.

e Beber aproximadamente 2 litros de agua al dia.

e Lavar muy bien las frutas y verduras.

Una buena dieta no sélo es la responsable del fortalecimiento del
sistema inmunoldgico sino que contribuye a mejorar el estado de
animo y evitar la depresion.

CUIDAR EL CUERPO Y MANTENERLO ACTIVO

Segin diversos estudios, los trasplantados perciben que mejora su
calidad de vida después del primer afo, siendo en algunos casos,
mejor que la de la poblacion en general. El dolor ha desaparecido y la
movilidad presenta, en términos generales, una gran mejoria. Por ello,
y siempre bajo la supervision del equipo médico, es conveniente la
realizacion de actividad fisica moderada. Las actividades fisicas mejo-
ran el bienestar mental y fisico en general y, son directamente benefi-
ciosas para la funcién pulmonar. En el caso del trasplante pulmonar,
hacer marcha y bicicleta por terreno llano, a ser posible, al aire libre,
son los ejercicios mas recomendables. Ejercicios que comienzan a
practicarse en las unidades de trasplantes en el momento de la recu-
peracion.

El ejercicio fisico reduce los efectos secundarios de los farmacos y
ayuda a la recuperacion del paciente. Prueba de ello es la celebracion
de los Juegos Mundiales de Trasplante que nacieron como una compe-
ticion de caracter deportivo y social, con la finalidad de mostrar la cali-
dad y plenitud de vida que se puede alcanzar después de un trasplan-
te, y con el valor ainadido de concienciar a la sociedad de la necesidad
de 6rganos.

EVITAR EL ESTRES

Numerosos son los cambios a los que deben de enfrentarse los
trasplantados y sus familias. Cambios que suelen provocar estrés en el
entorno familiar y en el trasplantado, que debe aprender a conducir su
nueva vida. Por ello, es fundamental mantener una actitud positiva
ante la vida e intentar afrontar los cambios de la manera mas eficaz
posible. Relajar la mente y alejarla de pensamientos negativos asi
como sonreir, son dos buenas recomendaciones. La sonrisa no es sélo
una manifestacion de alegria sino que también fortalece el sistema
inmune puesto que provoca una respuesta cerebral que estimula la
produccién de serotonina y melatonina (neurotransmisores encarga-
dos de la relajacion muscular).

RETOMAR LAS RELACIONES SOCIALES

Al mismo tiempo, es también importante crear un ambiente sano a
nuestro alrededor, por ejemplo, en nuestra casa. Un lugar donde sen-
tirnos comodos y que invite a la convivencia. Evitar los lugares poco
iluminados y ventilados van propiciar sentirnos mucho mejor.

Una vez que el paciente sale del ambito hospitalario es recomen-
dable retomar las relaciones sociales que ayudaran a su recuperacion.
Tan importante como los cuidados fisicos estan los psicoldgicos. La




mejora de la calidad de vida del trasplantado va a hacer que, pasados
los momentos de estancia hospitalaria, éste viva en un estado de eufo-
ria que le permite disfrutar de una nueva vitalidad y hacer proyectos.
Este es, por tanto, un buen momento para volver a disfrutar de las rela-
ciones sociales. Retomar el contacto con los amigos, familiares, com-
paferos de la escuela o del trabajo, etc. e ir poco a poco, insertandose
de nuevo en la vida activa.

Una vez pasado el momento de la recuperacién la vuelta al ambito
escolar y laboral va a permitir normalizar la situacion del trasplantado
y su familia, y disfrutar de nuevo de la vida.

4. Ocio

Marcos tiene 20 aiios, hace un aiio fue trasplantado de ambos pul-
mones porque padece de Fibrosis Quistica. Como a los de su edad le
gusta mucho salir de marcha, y normalmente los fines de semana se
dedica a salir y ha acostarse cuando se hace de dia... primero quedan
en el parque de su barrio y hacen “botellon” porque segiin dice los
precios de los cubatas no le llegan con la paga semanal que le dan sus
padres. Después cuando ya estan “con el puntillo” van recorriendo los
pubs hasta cerrar los daltimos, entonces se va a una discoteca hasta
que sale el sol. Al dia siguiente cuando se levanta, en el fondo, se
siente culpable...

Inés, también se trasplant6 hace un par de afios, también tiene 20
afos. A ella le gusta mucho salir con sus amigos pero sin embargo no
lo hace porque podria ser perjudicial para sus nuevos pulmones y
tiene mucho miedo a que le pase algo malo. Todos los fines de sema-
na se queda en casa, sola y aburrida, ya nada le entretiene esta can-
sada de ver peliculas y chatear. Se pasa el dia llorando.

Lucia se encuentra en las mismas circunstancias que Marcos e
Inés, la trasplantaron hace dos afios y tiene la misma edad que ellos.
A ella como a Marcos y a Inés también le gusta salir y estar con gente
de su edad, pero es consciente de que el trasplante le obliga a tomar
precauciones y sabe combinar perfectamente la manera de divertirse:,
cuando llega el buen tiempo sale en discotecas que disponen de terra-
zas al aire libre, por las tardes cuando ha bajado el sol sale con sus
amigos y se dedican a pasear porque es algo que le relaja mucho, tam-
bién hace excursiones sabiendo de antemano que tendra la atencion
sanitaria cualificada en caso de necesitarla.

£Qué crees que pasa por la cabeza de cada uno de ellos para que actde
de forma tan diferente ante la misma situacién?

Al contrario de lo que la gente cree la manera de actuar no es una
consecuencia directa de la situacién en que se encuentran, sino todos
reaccionariamos de la misma manera ante la misma situacion y esto
no es asi.

Existe un paso intermedio entre las situaciones y las reacciones o
la manera que tenemos de comportarnos ante ellas: lo que pensamos.

Marcos para salir de marcha sin medida probablemente habra pensado:

“No pasa nada aunque esté toda la noche en ambientes carga-
dos de humo™

“Beber alcohol no es compatible con estar trasplantado”

“A mi no me va a pasar nada”

£~

Si pensamos de esta manera es logico salir sin tener en cuenta las
consecuencias.

Inés probablemente pensara:

“Cuando uno se trasplanta ya nunca mas puede salir de casa 'y
tiene que estar yodo el dia controlado por sus padres™
“Debo llevar esta vida porque sino me voy a poner muy malita”

£~

¢A que si pensaras de esa manera te quedarias en casa?

Por otro lado tenemos a Lucia, sus pensamientos son:

“"Que uno esté trasplantado no quiere decir que tenga que
estar todo el dia encerrado como un bicho raro, pero tampoco
es cuestion de desmadrarse”

“Si tomo las precauciones y medidas que me dicen los médi-
cos, puedo divertirme con mis amigos”

£~
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¢Te das cuenta de la importancia que tienen los pensamientos a la
hora de actuar, cada uno ha pensado una cosa diferente ante el hecho
de divertirse y eso ha hecho que tenga unas consecuencias que se
derivan en :

En el primer caso poner en peligro su salud y encima sentirse mal

En el segundo “aislarse del mundo” y correr el riesgo de caer
en una depresion.

En el tercer caso, conseguir una estabilidad fisica y emocional
adecuada.

No hace falta que digamos en este manual lo importante que son
las relaciones sociales y disponer de un repertorio extenso de activi-
dades agradables en nuestras vidas para ser felices, pero esto sirve
para ti que estas trasplantado y para cualquier persona. La diferencia
esta en que por tu condicion de trasplantado debes pensar en cada
momento qué es lo que mas te conviene, siguiendo como siempre las
indicaciones médicas.

e Puedes hacer un listado de las actividades que te gustan y poner
al lado el grado de satisfaccion que te produce llevarlas a cabo,
de esta forma:

pasear 6
iral cine 8
ir a la piscina 5
Ir de acampada 9
Salir por la noche 7
etc. etc.

e Después puedes llevarsela a tu médico y que te indique cuales
son favorables y cuales no estan recomendadas.

® Tras esto vuelve a rellenar el cuadro, esta vez con las activida-
des que te ha indicado el médico como favorables y ordénalas
segln el grado de satisfaccion de mas a menos:

Actividad agradable Grado de satisfaccion (0-10)
Ir de excursion 9

iral cine 8

pasear 6

natacion 7

etc. etc.

e Comienza realizando aquellas que mas satisfaccion tienen con
el objetivo de comprobar, que puedes divertirte sin correr ries-
gos para tu salud.

e Cuantas mas actividades favorables encuentres y cuanto mas
satisfactorias sean, menos riesgo de caer en los pensamientos
de Inés y Marcos tienes.

Si alin asi los pensamientos o bien te siguen haciendo daiio o te
hacen actuar de forma desfavorable para tu salud, lo mas recomenda-
ble es que acudas a un psicélogo y te ayude a cambiar esos pensa-
mientos disfuncionales por otros que sean mas adecuados para la
situacion, parece imposible cambiar la manera de pensar pero se
puede conseguir o si no ¢ Como es posible que durante muchos afios
creamos en la existencia de los Reyes Magos y cuando no encontra-
mos pruebas que nos confirmen este pensamiento dejemos rapida-
mente de creer en ellos?

5. Trabajo

Que te parece si para dar comienzo a este apartado del libro que
trata sobre el Trabajo, elegimos una definicion que refleje de manera
general lo que podemos entender por trabajo. Yo me quedaria con la
siguiente, a ver que te parece: “Es un quehacer destinado a la produc-
cion de bienes o servicios, normalmente con valor econémico, en cual-
quier campo de la actividad, con miras al perfeccionamiento y enri-
quecimiento personal y al de la sociedad, asi como a la satisfaccion de
necesidades basicas”.

Es tan importante para las personas que ya la Constitucion lo refle-
ja como uno de nuestros derechos y deberes fundamentales.
Concretamente en su articulo 35 nos dice: “Todos los espaiioles tienen
el deber de trabajar y el derecho al trabajo, a la libre eleccién de pro-
fesion u oficio, a la promocién a través del trabajo y a una remunera-
cion suficiente para satisfacer sus necesidades y las de su familia, sin
que en ningin caso pueda hacerse discriminacién por razén de sexo.”

Imagino que estaras al corriente de como se encuentra la situacién
laboral actual, que a decir verdad y sin que hagamos grandes andlisis
es complicada:

1 Por un lado estan las dificultades para acceder al primer puesto
de trabajo. La inexperiencia no es muy valorada aunque se
acompaiie de una buena formacién.

2 Por otro lado esta la precariedad e inestabilidad de los contra-
tos laborales.

3 Las situaciones de discriminacion: de género, discapacidad etc.
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Para ti y para otros chicos y chicas que también padecen Fibrosis
Quistica el acceso al trabajo ante todo constituye un avance. Si te das
cuenta las investigaciones y los progresos médicos estan prolongando
la cantidad y la calidad de vida permitiendo que entre otras cosas os
podais enfrentar a la voragine del mundo laboral. Sin embargo te
encontraras con dificultades que no se pueden evitar, pero que si se
pueden combatir: por un lado de las que hablabamos antes y que son
reflejo del mercado laboral actual y que nos afectan a todos, y por otro
lado las dificultades de la propia Fibrosis Quistica. Estas Gltimas no
tienen porque ser las mismas para todos y dependeran en gran medi-
da de como vaya evolucionando la Fibrosis Quistica, pero si podemos
comentar algunas limitaciones generales:

¢ Limitaciones en el tipo de trabajo a realizar: sabes que no es
conveniente que trabajes en ambientes cargados de humo o rea-
lizar actividades que impliquen esfuerzos fisicos.

e Limitaciones en la cantidad de trabajo: Por los tratamientos,
revisiones, posibles recaidas es aconsejable tener flexibilidad
horaria.

Un tema del que alin no hemos hablado pero que es muy impor-
tante para el trabajo, es el tema de la formacidn. Si te fijas la forma-
cion es el paso previo para poder desempeiiar mas adelante una labor
profesional, por eso tiene tanta importancia elegir un itinerario forma-
tivo con el que puedas dar respuesta a tus expectativas personales y
que al mismo tiempo respete las limitaciones que la Fibrosis Quistica
pueda ocasionarte. Para elegir el itinerario formativo también hay un
previo, que consiste en conocerte a ti mismo, en conocer y asimilar a
la Fibrosis Quistica y sus limitaciones. Claro que es dificil! Pero es un
paso fundamental y que no se da de un dia para otro, sino que requie-
re ir poco a poco y la ayuda de tu familia, amigos, de tus profesores,
médicos, psicologos y trabajadores sociales de tu asociacion, fisiote-
rapeutas etc.

Aunque todo esto no suene como muy alentador, no debes perder
el animo. Fijate lo bien que ha salido el trasplante, la vitalidad que tie-
nes ahora y sobre todo piensa que si otros chicos y chicas que han
pasado por tu misma situacion han encontrado un trabajo, tu también
podras hacerlo.

Vamos a cambiar de tema, que te parece si hablamos ahora de la
Discapacidad y del Certificado de Minusvalia, otros dos aspectos que
sin duda influiran en el mundo laboral y que os afecta a muchos chicos
y chicas con Fibrosis Quistica, a los que previa solicitud os lo hayan
concedido.

Yo creo que en general no utilizamos el término Discapacidad ade-
cuadamente e incluso le afiadimos connotaciones negativas, cuando
en realidad y por tomar como ejemplo la definicion de la OMS se refie-
re a : “Toda restriccion de la capacidad de realizar una actividad den-
tro del margen considerado normal para el ser humano”.

Otra cosa en la que me gustaria hacer hincapié en relacion con esto
es que la discapacidad se tiene, es decir, la persona “no es” discapa-
citada, sino que “estd” discapacitada: no puede hacer alguna cosa en
concreto de la misma forma que los demas.

En tu caso por ejemplo, debido a la Fibrosis Quistica puede que
estés discapacitado para trabajar en la construccion, pero no para tra-
bajar como administrativo.

Asi que si te das cuenta, de una u otra manera todos estamos dis-
capacitados para realizar segiin que cosas. Lo que si hay que tener en
cuenta es si esa discapacidad que la persona tiene le va a llevar a una
situacion de desventaja en relacion al resto de la poblacion, ya que en
este caso habra que equilibrar esa situacion. Las Administraciones nos
ofrecen una alternativa para ello y recibe el nombre de Certificado de
Minusvalia, que consiste en un documento que tal y como su nombre
indica certifica el porcentaje de minusvalia que una persona pueda
tener, para ello los equipos de cada centro de valoracion, previa solici-
tud por parte del interesado, hacen una evaluacién de la persona a
nivel médico, psicoldgico y social. Y en base a unos baremos, legal-
mente establecidos, se obtendrad de esa evaluacién un porcentaje, el
cual si es igual o superior al 33% implicard la concesion del
Certificado de Minusvalia para la persona.

Con el Certificado de Minusvalia se ofrece la posibilidad de acce-
der a una serie de beneficios sociales y econdmicos relativos a dife-
rentes programas entre los que se encuentra el empleo, tratando de
esta manera de equilibrar esas situaciones de desventaja de las que
antes hablabamos.

Siguiendo con el tema de discapacidad, te cuento que en los alti-
mos afos se han puesto en marcha diversas medidas y programas:
locales, autonémicos, estatales etc. que se centran precisamente en
impulsar el acceso al trabajo de las personas con discapacidad, ya sea
en régimen ordinario, con o sin apoyo protegido, pero tratando de con-
templar y regular las necesidades especificas que permitan que estas
medidas se conviertan en una realidad y no se queden en meras inten-
ciones. Entre estas medidas estan:

e El Programa de Promocion de Empleo Autdonomo para
Minusvalidos. Tienen por objeto financiar proyectos empresa-
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riales a trabajadores minusvalidos desempleados, que deseen
constituirse como trabajadores auténomos.

¢ Capitalizacion de la Prestacion Por Desempleo. Tiene por objeto
fomentar el empleo por cuenta propia en desempleados minus-
validos.

¢ Incorporacion de los Minusvalidos a Cooperativas y Sociedades
Andnimas Laborales. Se trata de ayudas econdmicas destinadas
a cooperativas y sociedades laborales para que incorporen a tra-
bajadores minusvalidos.

e Centros Especiales de Empleo. Se trata de Empresas cuya finali-
dad se centra en proporcionar a los trabajadores minusvalidos
la realizacion de un trabajo productivo y remunerado adecuado
a sus caracteristicas personales y que facilite su integracion
laboral en el mercado ordinario de trabajo.

¢ Servicio de Integracion Laboral (S.I.L) Es el servicio especializa-
do de apoyo para la incorporacién al mercado laboral a personas
con discapacidad.

Otro de los recursos que tienes que tener en cuenta a la hora de
encontrar empleo son las propias Asociaciones de Fibrosis Quistica, ya
que desde la mayor parte de ellas se llevan a cabo actuaciones de ase-
soramiento y orientacion en la materia. Aprovecho para recomendarte
que consultes la “Guia de Buenas Practicas” elaborada desde la
Federacion Espaiiola de Fibrosis Quistica y que esta dirigida a favore-
cer la insercion laboral de los chicos y chicas afectados. Es un docu-
mento muy interesante en el que podras encontrar informacion pun-
tual sobre itinerarios formativos, consejos y ejemplos de cémo elabo-
rar un curriculum vitae, una carta de presentacién, de como afrontar
una entrevista de trabajo, informacién sobre los tipos de contratos
existentes.

Como ves el mundo laboral es muy amplio y complejo, pero tal y
como nos dice la Constitucion es uno de nuestros derechos fundamen-
tales y como tal deberemos luchar por él. Piensa que siempre habra
dificultades a las que te tendras que enfrentar pero si otros chicos y
chicas lo consiguen tu también lo haras.

6.- Sexo

La sexualidad es pre-vital, vital y postvital al ser humano, no es
una cualidad adquirida que se pueda desarrollar o no. Es un Sistema
mas de los que conforman la naturaleza humana, como lo es el siste-
ma nervioso o el sistema respiratorio, endocrino etc. El Sistema sexual
lo componen elementos de otros sistemas, los genitales, la piel, los
sentidos, la psique, hormonas, nervios, con diferencias sustantivas
entre hombres y mujeres.

La funcion del Sistema Sexual es el desarrollo de la sexualidad
humana que tiene una doble finalidad:

1 Lafinalidad de la especie, su desarrollo y crecimiento mediante la
procreacion generativa. Esta funcion conlleva diferencias especi-
ficas, en miltiples niveles, cromosémicos, fenotipicos, genitales,
anatomicos, fisiolégicos, psicoldgicos, etc. obteniendo individuos
diferentes que mezclandose enriquecen mas la diversidad y por
tanto las posibilidades de supervivencia evolutiva.

2 Lafinalidad del individuo, su desarrollo y crecimiento personal.
Mediante el placentero equilibrio dinamico, evolutivo, bio psico
socio ambiental, que genera el ejercicio de la sexualidad. Es
decir la construccion de un individuo sexuado semejante a los
demas seres, pero al mismo tiempo como resultado de esa evo-
lucion y mutua influencia, Gnico y diferente.

Es por ello que para que se produzca un desarrollo integral en el
ser humano es obligatorio atender a su sistema sexual. Esto compete
a varios aspectos no solo a conductas sexuales —coito, eyacular, cari-
cias etc. que no son mas que las herramientas de que se vale el siste-
ma sexual para expresarse.

Una de estas herramientas es la seduccion y aqui el joven con
fibrosis tiene que enfrentarse a la sobreproteccion que le prodigan sus
progenitores. Estos recelan que rechacen a sus hijos y actdan salva-
guardandole, cuando no disuadiéndolo ante cualquier acercamiento
de caracter amoroso 6 sexual. Esos constantes miedos de los padres
pueden producir recelos y hacer pensar a los hijos que no van a encon-
trar a nadie que les quiera, o porque como tienen un problema tienen
que hacerse perdonar el no ser perfectos. Dando lugar a abusos de
desaprensivos, que se aprovechan de esos temores.

Los padres deben entender que a “su hijo/a le falta algo” : los
otros, con los que expresarse sexualmente, sus hijos estan en el
mundo y en él se desarrollan y viven, deben dejar que se arriesguen y
seduzcan.
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Si a lo expuesto anteriormente, afiadimos la dificultad que genera
esta sociedad actual en el que lo natural se subsime a lo artificial, para
a base de cirugia tener un aspecto fisico “perfecto”, “bello” estandari-
zado con respecto a unos modelos de disefio que nada tienen que ver
con la realidad, el/la joven afectado tendra que enfrentarse a que su
cuerpo, como consecuencia de la iatrogénica medicamentosa, puede
tener mas peso y le confiere un aspecto de mas edad, a veces el cie-
rre temprano de las epifisis puede dotarle de una talla menor. Asi
mismo, los esteroides modifican algo la redondez de la cara, influyen
en el pelo ocasionando que el cabello sea ralo, sin embargo pilifican el
resto del cuerpo La dificultad respiratoria dota de una antropometria
diferente al térax. Todo ello produce complejos, que los chicos y chi-
cas tienen que afrontar en el momento en que se plantean que les gus-
taria intimar con una persona.

Ademas de conquistar la parcela de intimar con otro , el afectado
de fibrosis debe conocer que aunque el sistema sexual en si, no este
afectado, al estar compuesto por otros subsistemas que si lo estan, va
a precisar que se aborden aspectos que pueden interferir en el des-
arrollo placentero de su sexualidad.

Tienen que saber sobre anticoncepcion, a pesar de que algunas
chicas puedan presentar infertilidad, no estan exentas e incluso tienen
mas probabilidad de tener un embarazo ectépico. Elegir un buen méto-
do anticonceptivo es esencial.

El hombre puede tener azoespermia (en un porcentaje muy alto) y
no ser reproductor, por ello es bastante comin observar que ante la
imposibilidad de procrear no se tomen medidas de proteccion sexual,
pero puede igual que la chica contagiarse de una ETS.

Acaban contagiandose de virus 6 clamydias que suponen riesgos
graves para la salud. El uso del preservativo esta recomendado.

Las conductas sexuales orales — cunilingus- en la poblacion en
general como resultado de la flora que hay en la boca incrementan el
riesgo de contraer una candidiasis o moniliosis (vaginosis). Esta pro-
babilidad aumenta en las mujeres con FQ, al sumarse el consumo mas
frecuente de antibiéticos que destruyen la flora bacteriana. La felatio
deberia practicarse con preservativo, ya que hay mujeres que practi-
can esta conducta y posteriormente realizan un coito.

La mujer puede presentar dificultades en el penetracién por el
espesamiento del flujo y puede percibir dolor, habra que informar
sobre los geles al agua, que ayudan a lubricar y dotar de confort a la
vagina.

La respiracion apnéusica, propia de la excitacion y del orgasmo
puede perturbar una situacion de intimidad. Es necesario que el afec-
to/a procure expectorar antes, para evitar la tos y las mucosidades,
que podrian romper la intimidad. Asi como sera necesario que ingiera
liquidos al terminar, pues la trasudacion propia de la excitacion le
haga perder liquidos que espesen las mucosidades y le cueste mas
expulsarlas posteriormente.

Durante el coito existen posturas que dificultan la respiracion, por
ello es preciso utilizar aquellas que permiten que el térax se encuen-
tre mas libre para practicar la respiracion y evitar la sobrecarga.

Es absolutamente necesario que conozca las interferencias de los
farmacos en el desarrollo fisiolégico de la respuesta sexual humana.
Pueden producir desde sequedad en las mucosas que dan lugar a dolor
coital, eyaculacion retardada, eyaculacién precoz, impotencia, inhibi-
cion del deseo, insensibilidad con lo que los estimulos tactiles produ-
cen escasa excitacion, anorgasmia, alitosis con lo que dificulta la apro-
ximacion del otro e incluso el rechazo (no olvide que el olfato también
interviene en la excitacion), sudoracion profusa lo que también puede
interrumpir algunas conductas etc. A veces se puede cambiar a otro
producto que tenga los mismos efectos positivos y menos deletéreos.

Ademas de las dificultades inherentes a su situacion particular deben
conocer las diferencias de género en cuanto a la sexualidad masculina y
femenina. Existen diferencias en el deseo, la mujer no lo explicita como
el varén. El deseo en la mujer, se presenta y percibe de modo diferente.
Los estimulos también son distintos. La forma de vivir la sexualidad uno
y otro no responde al patron que se nos ha explicado hasta el momento.

Tendran que conocer que el Sistema sexual presenta a veces pato-
logias que pueden ser abordables, ejemplo las disfunciones del control
de la eyaculacion, la disfuncién eréctil, la anorgasmia, la dificultades
en la excitacion , la inapetencia, el vaginismo, la dispareunia etc. y que
no guardan relacion con su enfermedad de origen. Es facil cuando uno
tiene un problema, debido a la escasez de informacién achacarlo todo
a lo mismo: ésera quizas que la fibrosis me produzca una inapetencia
sexual? émis problemas de eyaculacién son propios de mi enfermedad?
Quizas si se pueda producir una dificultad en la eyaculacion en el varén
por el espesamiento de la secrecién seminal, pero también puede pro-
venir de otra circunstancia. Lo que es seguro es que si esto no se abor-
da, no podra disponer de una pauta para poder solventarlo.

Por dltimo, quisiera hacer hincapié, en que el Sistema Sexual
Humano, abarca un entramado biolégico complejo, con midltiples
conexiones hormonales, metabélicas, circulatorias , neurolégicas, psi-
quicas y sociales que impide abordarlo en tan breve espacio.
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CAPITULO 13. Posibles complicaciones

A pesar de los numerosos avances conseguidos en el campo del
trasplante pulmonar (TP), tanto a nivel técnico como en el campo de la
inmunosupresion, aun existen problemas que debemos tener presen-
tes. La mayoria de los trasplantados requieren atencion médica o rein-
greso hospitalario por alguna complicacién en algiin momento a lo
largo de la evolucion. Las mas frecuentes son las que se detallan a
continuacion e incluyen el rechazo agudo, las infecciones (bacerianas,
viricas, por hongos) y la bronquiolitis obliterante (rechazo crénico).

RECHAZO AGUDO

El rechazo en el pulmén trasplantado puede ocurrir en cualquier
momento después de la cirugia. Los episodios de rechazo son fre-
cuentes sobre todo durante el primer mes del trasplante. Es importan-
te no alarmarse en exceso si el equipo médico advierte que un recha-
zo agudo esta teniendo lugar. Los episodios de rechazo estan previs-
tos y no hay nada que el paciente pueda hacer para prevenirlos salvo
tomar la medicacion inmunosupresora tal y como esta prescrita.

El rechazo agudo es facilmente tratado si se detecta pronto, por
esta razén es importante reconocer pronto los sintomas y signos del
rechazo que incluyen:

Fiebre
Disnea
Menor tolerancia al ejercicio

°
°
°
e Descenso en los valores espirométricos (FEV1y CVF)

Si notas alguno de estos sintomas o signos hazselo saber a tu
médico.

En ocasiones el rechazo agudo puede ocurrir sin que sea posible
detectar sintoma alguno. Este es el motivo por el que se haran biop-
sias a los pulmones trasplantados con cierta frecuencia, mediante la
utilizacion del broncoscopio (biopsia transbronquial).

La medicacién anti-rechazo- inmunosupresores- te acompaiara a
lo largo de toda la vida, por lo que deberas conocerla lo mejor posible.
Con los inmunodepresores se persigue un equilibrio estrecho para pre-
venir el rechazo y evitar la infeccion; una inmunosupresion insuficien-
te le expondra al rechazo y una inmusupresion excesiva le hara muy
susceptible a la infeccion. Por tanto, siga al pie de la letra la pauta de
los inmunosupresores que le indique su médico, tanto en la dosis,
como en el horario y la forma en la que debe administrarselos.

El tratamiento del rechazo usualmente consiste en tres dosis de
metil-prednisolona ev. (1 g/dia durante 3 dias), también conocido

como Urbasén. Cuando haya finalizado la tercera dosis de Urbasén, se
aumentara la dosis habitual de prednisona para, posteriormente, irla
disminuyendo progresivamente hasta los valores habituales. Si el
rechazo es extremadamente grave, o, si persiste después del trata-
miento anterior, otros tratamientos pudieran ser utilizados. El equipo
médico os comentara todos estos aspectos a ti y a tu familia.

INFECCIONES

Como sabes, el sistema inmune es la parte del cuerpo que es res-
ponsable de luchar contra la infeccion. Cuando este sistema se debili-
ta por la medicacion inmunosupresora, que trata de prevenir el recha-
zo del pulmén trasplantado, el paciente estd mas susceptible a las
infecciones. Esta susceptibilidad para la infeccién estd directamente
relacionada con la cantidad de inmunosupresion recibida.

Los mayores niveles de inmunosupresién se han de conseguir
inmediatamente después del trasplante, por lo tanto las medidas de
proteccion descritas anteriormente tendran que ser mas estrictas. Al
estar en contacto con el exterior, el pulmdn es mas susceptible a la
agresion de los agentes externos. El paciente presenta menor capa-
cidad de defensa frente a las infecciones, principalmente a nivel pul-
monar. Las infecciones son dos veces mas frecuentes en receptores
pulmonares que en receptores de corazén e higado y se estima que
constituyen la principal causa de morbilidad en el postoperatorio del
trasplante. La infeccion puede ser adquirida, trasmitida desde el
donante, o bien propagada desde el pulmdn nativo en los trasplan-
tes unipulmonares, o desde los senos paranasales y/o vias aéreas
superiores.

Con frecuencia se te prescribiran antibiéticos para luchar contra
las bacterias, y otros preparados para combatir los virus y hongos.
Posteriormente, y de forma progresiva, el riesgo disminuye, por lo que
tus familiares y amigos ya no tendran que utilizar guantes y mascari-
llas, a no ser que padezcan una infeccion. Sin embargo, nunca debes
olvidar que tus defensas frente a los gérmenes estan mas bajas de lo
habitual, por lo que deberas evitar los sitios cerrados en donde haya
mucha gente y el contacto con las personas que padezcan infecciones.

INFECCIONES BACTERIANAS: La neumonia bacteriana es la infec-
ciéon mas frecuente, apareciendo hasta en el 66% de los trasplantes.
Su incidencia es mayor en los primeros seis meses. Los gérmenes mas
frecuentes son los gram negativos, seguidos por el Staphylococcus
aureus y el Haemophylus influenzae. A pesar de la conocida transmi-
sion de patogenos desde el donante al receptor, los pacientes con
fibrosis quistica que padecen frecuentes infecciones pretrasplante por
Pseudomona no parecen sufrir una mayor incidencia de infecciones
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respiratorias que es resto de trasplantados en el postrasplante inme-
diato. En todo caso el tratamiento antibidtico es efectivo.

INFECCIONES VIRICAS: Infeccion por Citomegalovirus (CMV): El
CMV es un virus que es muy com(n en la poblacién general.
Usualmente no causa problemas en gente sana, pero puede causar una
enfermedad seria en pacientes trasplantados cuyo sistema inmune
esta debilitado por el tratamiento inmunosupresor. El riesgo de infec-
cion por CMV es especialmente alto durante las primeras semanas
post-trasplante. A la mayoria de los pacientes se les administra ganci-
clovir durante este tiempo para tratar de prevenir la infecciéon por CMV.

La infeccién puede ocurrir en cualquier momento después del tras-
plante, y es facilmente tratada si se detecta rapidamente. Por esta
razén, es importante ser capaz de reconocer los signos y sintomas aso-
ciados:

Fiebre ( puede ser solo unas décimas y ciclica)
sensacion de falta de aire para respirar

descenso en los valores espirométricos (FEV1y CVF)
debilidad muscular generalizada

dolores musculares y articulares

disminucién en el ndmero de leucocitos

También deberas prestar especial atencion a cualquier herida acci-
dental; lavate la zona profusamente, y contacta con tu médico si notas
signos inflamatorios muy intensos —enrojecimiento, calor y dolor-.
Cuidate especialmente los pies, sobre todo si padeces diabetes; si
observas llagas o ampollas, acude pronto a tu médico. Recuérdale a
todo médico que te vaya a efectuar cualquier maniobra —sobre todo a
tu dentista- que estas bajo los efectos de los inmunosupresores, ya
que deberas tomar antibi6ticos antes de cualquier actuacion que te
ponga a riesgo de infeccion.

A menudo, la infeccién por CMV ocurrira sin asociarse a ninguno de
estos sintomas. Este es el motivo por el que rutinariamente se hacen
andlisis sanguineos para determinar la presencia del antigeno del
virus en sangre. En ocasiones no es sencillo diferenciar la presencia de
un rechazo agudo y una infecciéon por CMV, lo que obliga a realizar
pruebas diagnasticas que permitan establecer las diferencias ya que
el tratamiento de ambos procesos es muy diferente. El tratamiento de
la infeccion CMV consiste en 14 — 21 dias de tratamiento con ganciclo-
vir ev que se administra dos veces al dia, si es posible en el tu domici-
lio del paciente con los equipos de atencién domiciliaria de los hospi-
tales mas proximos. El ganciclovir puede ser administrado oralmente
en determinadas ocasiones.

La prevalencia de la enfermedad es mayor en aquellos casos en
que el donante presentaba una serologia positiva para este virus y el
receptor negativa.

La enfermedad puede manifestarse también de forma insidiosa
como hepatitis, gastroenteritis, retinitis, colitis o un cuadro generali-
zado con importante postracion. No obstante la neumonia es la mani-
festacion mas frecuente en el TP con deterioro respiratorio, fiebre, tos
e infiltrados pulmonares en la radiografia de térax.

La infeccion por el virus del herpes simple no plantea excesivos
problemas gracias a la efectividad del tratamiento con aciclovir.

Otros virus como el Epstein-Barr juegan un papel en la aparicién de
procesos linfoproliferativos en el postrasplante en un escaso porcen-
taje de pacientes.

INFECCIONES POR HONGOS: Pueden ocurrir en el postoperatorio
temprano o tardio. Los gérmenes principales implicados son Candida
albicans y Aspergillus fumigatus. De forma profilactica se utiliza
Itraconazol o Fluconazol oral y Anfotericina B nebulizada, lo cual per-
mite disminuir de forma importante su presencia. Su sospecha obliga
a tomar cultivos de esputo y en ocasiones a realizar broncofibrosco-
pias, que permitan tomas de muestras para su aislamiento posterior
en los laboratorios de Microbiologia.

Normalmente, se mantiene profilaxis con antiflingicos durante los
primeros seis meses tras el TP.

OTROS: Infeccion por Pneumocystis carinii. Supone un grave ries-
go para los pacientes inmunodeprimidos, sin embargo la profilaxis
mantenida con Cotrimoxazol (Septrin) ha demostrado una gran efecti-
vidad en el control de este microorganismo.

BRONQUIOLITIS OBLITERANTE (RECHAZO CRONICO)

Consiste en una obliteracion de la via aérea y fibrosis del injerto, y
se trata, en definitiva, de una respuesta inmune frente al injerto. Es
infrecuente en los 6 primeros meses después del TP, pero su prevalen-
cia aumenta con el tiempo y puede estar presente en un 60% de los
pacientes que sobreviven mas de cinco afios. El hallazgo principal es
una pérdida progresiva de funcién pulmonar atribuible a una obstruc-
cion al flujo aéreo. En ocasiones es necesario realizar una biopsia
transbronquial para confirmar el diagndstico. Una vez establecido el
diagnéstico, la enfermedad puede seguir un curso lento y progresivo o
estacionarse de forma espontanea, o como respuesta al tratamiento.
Este consiste en asociar a la medicacion habitual altas dosis de metil-
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prednisolona o preparados que incluyen anticuerpos antilinfociticos
como el OKT3 y el ATGAM. En ocasiones, si el estado clinico general
del paciente es aceptable, se puede plantear el retrasplante.

En este momento nuevas terapias estan siendo investigadas para
abordar este problema y nuevos inmunosupresores, como el sirolimus,
estan siendo utilizados.

CAPITULO 14. Otros cuidados

PRECAUCIONES DE SENTIDO COMUN

Las infecciones en un paciente trasplantado pueden ser bastante
serias, incluso amenazantes para la vida. Es bastante importante que
se tomen precauciones para prevenir la infeccion siempre que sea
posible.

Una de estas precauciones es evitar grandes multitudes, donde
alguien con una enfermedad contagiosa pudiera estar presente. Esto
no significa que se deba de estar siempre en casa, pero si tratar de evi-
tar lugares cerrados con mucha gente.

En el hogar:
® No vaciar las bolsas del aspirador, cambio de filtros, o limpiar
lugares con mucho polvo como garages, aticos, etc.
e Evitar cargar con pesos en las seis primeras semanas tras la
cirugia
e Llevar mascaras y guantes si se trabaja en el jardin o con tierra.

Mascotas:
e Procurar tener el minimo nimero de animales en el hogar.
e Se recomienda llevar mascarilla siempre que haya que realizar
tarea de limpieza con estos animales.
e Revisiones frecuentes de los animales por el veterinario.
® No dormir en la misma habitacion con alguna de estas mascotas.

Catarros y gripe:

¢ El ndmero de catarros y procesos gripales va a ser el mismo que
habia antes del trasplante, solo que ahora van a causar una
mayor preocupacion en el paciente trasplantado.

¢ Es importante que los miembros de la familia reciban vacuna-
cion antigripal anual, cuando comiencen las campaiias en el
Centro de Salud. En el caso del paciente trasplantado debera
consultar con sus médicos, puesto que las decisiones seran
individualizadas.

¢ Esimportante lavar las manos con frecuencia, ya que muchas de
las infecciones se transmiten por las manos, incluso en mayor
medida que por el aire.

En la medida de lo posible hay que evitar utilizar vasos ya usados
por otras personas o compartir comidas que ya han probado otros.

A pesar de todos los esfuerzos, es bastante probable que un cata-
rro o una gripe aparezca en cualquier momento, y el mejor modo de
actuar es contactar con el equipo médico por si fuera preciso descartar
otros diagnésticos o asociar algln tratamiento. El pulmén es el lugar
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mas susceptible para las infecciones y una radiografia de térax puede
ser necesaria.

Cuidados e higiene personal:

El proceso de cicatrizacion de las heridas puede verse enlentecido
por el uso de medicacién inmunosupresora, especialmente esteroides.
En principio, han de mantenerse los habitos usuales de higiene, sien-
do particularmente importante mantener la herida quirdrgica en las
mejores condiciones posibles si no ha cicatrizado completamente.

Es preciso mantener un buen cuidado de la higiene dental, para
ello es necesario visitar al dentista cada 6 meses, tratando de evitar
caries e infecciones de la mucosa buco-lingual. Se debe de contactar
con el dentista de forma previa a la cita, por si fuera necesario un tra-
tamiento antibi6tico en caso de que se vaya a realizar alguna extrac-
cién dentaria. En ocasiones las infecciones por hongos pueden produ-
cir lesiones en la mucosa bucal, para lo que sera preciso utilizar solu-
ciones antiftingicas locales (Mycostatin) o incluso tratamiento oral con
fluconazol o itraconazol.

REHABILITACION PULMONAR

Mientras te encuentras en el hospital, una gran parte de tu recu-
peracién incluird una terapia fisica vigorosa llevada a cabo por los
Servicios de Fisioterapia y Rehabilitacion. La mayoria de los pacientes
trasplantados no necesitan oxigeno a las dos semanas del trasplante,
y deberian ser capaces de caminar 1 kildometro diario a las 4 semanas.
El alta hospitalaria suele producirse a la 32-42 semana. Es habitual
comparar la situacién propia con la de otros trasplantados pero cada
caso es diferente y la evolucion clinica ha de individualizarse.

Los programas de rehabilitacion del hospital han de completarse
en el domicilio del paciente y son fundamentales cara a lograr el mejor
estado fisico y psiquico posible.

Estos programas debieran de iniciarse de forma previa al trasplan-
te, tratando de conseguir que el paciente llegue a la intervencion qui-
rdrgica en la mejor situacion.

Los objetivos que se pretenden conseguir son:

e A corto plazo: asegurar la maxima limpieza de secreciones
en el arbol bronquial, mejorar la capacidad funcional y
aumentar progresivamente la tolerancia al ejercicio.

¢ A largo plazo: ayudar a los pacientes a mantener el maximo
beneficio de su intervencion y educarles para modificar su
estilo de vida, reduciendo el riesgo de futuros problemas.

El paciente debe seguir realizando ejercicio fisico de forma regular
y de por vida, mediante algiin deporte o simplemente creando el habi-
to de caminar a diario un tiempo establecido, con el fin de no perder la
forma fisica conseguida con el entrenamiento e incluso mejorarla.

NUTRICION

La dieta y la nutricion son aspectos muy importantes en el cuidado
diario del paciente trasplantado. Estos cuidados han sido ya previa-
mente evaluados y atendidos en los casos de pacientes con fibrosis
quistica. Por tanto las recomendaciones a seguir se centran funda-
mentalmente en mantener una dieta similar a la que se seguia de
forma previa al trasplante.

Hay cinco principios, que parecen aconsejables en todo caso:

1 Restringir la ingesta de sodio (sal): la dieta rica en sal puede
contribuir a retener liquidos y a aumentar la tension arterial.
Se debe evitar afiadir sal a las comidas, asi como comidas
saladas, patatas fritas de bolsa, frutos secos salados, etc.

2 Reducir la cantidad total de grasas saturadas y colesterol.
Algunos medicamentos utilizados como inmunosupresores
pueden favorecer la elevacion de las cifras de colesterol y
triglicéridos, por tanto es necesario no abusar de sustancias
con alto contenido en colesterol (huevos, embutidos, dul-
ces, bolleria, etc).

3 Reducir el consumo de dulces y golosinas. El uso de predni-
sona favorece el aumento de glucosa en sangre. Es por ello
necesario disminuir en lo posible en la dieta aquellas sustan-
cias con altos niveles de glucosa (golosinas, pasteles, etc)

4 Tratar de mantener el peso ideal.

5 Limitar la ingesta de alcohol.
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CAPITULO 15. El trasplante hepatico

Afectacion hepatica en la Fibrosis Quistica

La afectacion hepatica en la fibrosis quistica (EH-FQ) no es muy
frecuente pero es una causa importante de morbilidad asociada.
Afecta a los pacientes con una frecuencia que oscila entre el 13% y el
37% y solo en un pequefio nimero de ellos progresara hasta hacer
necesario el trasplante hepatico. La EH-FQ es una complicacién que
suele diagnosticarse en la edad pediatrica, siendo excepcional su
diagnostico en edad adulta.

Indicacion de trasplante hepatico

El gastroenterdlogo de la unidad de fibrosis quistica es el que
detecta la afectacion hepatica, indica el tratamiento adecuado y realiza
la valoracidn de la progresion de la misma, y en el caso necesario remi-
tird al paciente, para su evaluacion como candidato a trasplante, a un
centro con programa de trasplante hepatico. Una vez evaluado por el
equipo trasplantador, éste decidira si el enfermo es candidato activo,
incluyéndose en lista de espera de trasplante, o candidato inactivo, el
trasplante no esta indicado en ese momento, con lo que no se incluye
en lista pero seguira controles periddicos en la unidad de trasplante,
para conocer la evolucion de la hepatopatia y detectar el momento en
que se deba realizar el trasplante. Durante el tiempo en lista de espera
o hasta que se considere indicado el trasplante (candidatos inactivos)
no se suspenderan los controles habituales en la unidad de FQ, que se
realizaran con la misma frecuencia que anteriormente. El trasplante
hepatico esta indicado en los enfermos con hepatopatia asociada a FQ
grave (cirrosis biliar, hipertension portal e insuficiencia hepatica croni-
ca). Aunque la indicacion de este procedimiento quiriirgico es una deci-
sion individualizada para cada paciente, el equipo trasplantador tendra
en cuenta la gravedad de la lesion hepatica, el estado nutricional y la
afectacion de otros 6rganos, en especial el pulmén, por si estuviese
indicado un doble trasplante higado-pulmén.

¢En qué consiste el trasplante hepatico?

El trasplante hepatico consiste en la sustitucion del higado nativo
enfermo por el higado de un donante sano. El injerto puede proceder
de un donante cadaver, implantandose el 6rgano completo o una parte
(injerto reducido) o de un donante vivo, habitualmente un familiar
adulto, utilizdndose en esta situacion el l6bulo hepatico izquierdo en
el paciente pediatrico y el derecho en el adulto.

La cirugia del trasplante es un procedimiento técnico muy complejoy
con una duracion muy prolongada, que exige al paciente una gran resis-
tencia, por lo que es muy importante el estado general y nutricional pre-
trasplante. La supervivencia del trasplantado de higado es muy buena.

Esperando el trasplante

Cuando en un enfermo con fibrosis quistica se establece la indica-
cién de trasplante hepatico es necesario intensificar el tratamiento de
su enfermedad de base. Debe cumplir rigurosamente la terapia inha-
lada, la fisioterapia y el tratamiento antibidtico (si indicado) para con-
seguir la mejor funcién pulmonar posible y disminuir el riesgo de com-
plicaciones pulmonares posteriores al trasplante. La colonizacién por
Pseudomona aeruginosa, Burkholderia cepacia u otros gérmenes mul-
tiresistentes puede considerase una contraindicacién relativa, no
impidiendo la realizaci6n del trasplante hepatico de manera absoluta.
Hay que prestar especial atencion al control de la insuficiencia pan-
credtica y al estado nutricional. Un buen estado nutricional en el
momento del trasplante condiciona una recuperacion mas rapiday una
mayor supervivencia.

Como cualquier otro paciente al que se va a realizar un trasplante,
debe ser sometido a una evaluacién general para detectar cualquier
otra enfermedad o contraindicacion a la cirugia. Debe efectuarse una
revision del estado de inmunizacion del enfermo, en particular de la
vacuna de la hepatitis B, sobre todo en el adulto, ya que la poblacién
infantil esta inmunizada al estar esta vacuna incluida en el calendario
vacunal obligatorio. Todos los pacientes, mayores de un afio de edad
deben ser vacunados contra la hepatitis A antes del trasplante.

Después del trasplante

Una vez realizado el trasplante se han de considerar detallada-
mente determinados puntos. Al inicio de los programas de trasplante
hepatico en la FQ existia gran preocupacion acerca del riesgo que
podria representar la cirugia (intubacion y anestesia) sobre la funcién
pulmonar. Hoy sabemos que el paciente con fibrosis quistica puede ser
extubado tan precozmente como otros pacientes y que la reinstaura-
cién, tan pronto como sea posible, de la fisioterapia respiratoria y de
la terapia inhalada evita muchas complicaciones infecciosas pulmona-
res. En algunos pacientes puede ser necesaria profilaxis antibidtica
especifica, segin la colonizacion pulmonar y las complicaciones post-
quirdrgicas, independientemente de la profilaxis por la cirugia abdo-
minal.

En el paciente con fibrosis quistica y trasplantado es muy impor-
tante vigilar el estado de hidratacion. La reintroduccion de los enzimas
pancreéaticos se debe hacer en cuanto inicie la alimentacion oral, para
evitar el sindrome de obstruccion del intestino distal (SOID), compli-
cacion relativamente frecuente en el postoperatorio inmediato y que
puede condicionar una intervencién quirdrgica.
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Una vez trasplantado, el paciente debe tomar, de modo indefinido,
medicacion inmunosupresora para evitar el rechazo del 6rgano. Estos
farmacos no solo previenen el rechazo sino que aumentan el riesgo
infeccioso. Este Gltimo aspecto preocupd a los equipos médicos ya que
se pensé que en los pacientes con FQ, al estar colonizados por deter-
minados gérmenes, los inmunosupresores podrian agravar la patolo-
gia pulmonar. Este temor no se ha confirmado, ya que no sélo no se ha
demostrado un aumento de las complicaciones infecciosas pulmona-
res en los que toman ciclosporina, sino que incluso se ha visto una
cierta mejoria en la funcion pulmonar respecto a los valores pretras-
plante. Este efecto se ha relacionado con la accién antinflamatoria de
los inmunosupresores y con la mejoria global del trasplantado.

Una complicacién mas frecuente en este grupo de pacientes tras-
plantados es la diabetes mellitus. Su aumento de prevalencia se rela-
ciona con el efecto diabetégeno de la medicacién inmunosupresora
(prednisona, tacrolimus, ciclosporina A) y el elevado riesgo de des-
arrollar diabetes en la fibrosis quistica.

El trasplantado de higado que padece FQ no debe olvidar que el
trasplante solo cura la enfermedad hepatica, la cual no se reproduce
en el higado trasplantado, pero no modifica la afectaciéon de otros
6rganos como el pulmén o el pancreas, por lo que no debe abandonar
el cumplimiento del tratamiento prescrito por los médicos de la unidad
que le atienden.

Una vez trasplantado se puede realizar una vida practicamente
normal, con las limitaciones impuestas por el grado de severidad de la
fibrosis quistica (afectacion pulmonar) y el estado funcional del nuevo
higado. El nifio puede reincorporarse a sus actividades sociales, esco-
lares y deportivas tras un periodo de tiempo variable, aproximada-
mente de tres a seis meses postrasplante. El adulto puede reasumir su
vida personal y reanudar su actividad socio-laboral sin practicamente
limitaciones. Aunque el trasplantado requiere, con mayor o menor fre-
cuencia visitas médicas, controles analiticos, radiolégicos y bidpsicos,
la calidad de vida tras el trasplante hepatico es muy buena. La medi-
calizacion de la vida y el cumplimiento de un nuevo tratamiento, el
inmunosupresor, no es nuevo para la persona diagnosticada de fibro-
sis quistica, pues previamente al trasplante ya estaba sometida a un
esquema vital semejante.

El adolescente precisa un mayor soporte emocional y psicolégico
ya que le puede resultar dificil asumir el hecho de que el trasplante,
aunque haya salvado su vida, no sélo no constituya una solucion defi-
nitiva a su enfermedad sino que aumente la frecuencia y la compleji-
dad de las visitas médicas, exploraciones complementarias y el nime-
ro de medicamentos que debe tomar diariamente y de modo indefini-

do. Es fundamental trabajar con estos pacientes, pre y postrasplante,
para aumentar su autoestima, mejorar el conocimiento y aceptacion
del procedimiento y sus consecuencias, detectar y tratar posibles esta-
dos depresivos y evitar el abandono de la medicacion.

Conclusiones

El trasplante hepatico tiene un papel evidente, aunque infrecuen-
te, en el paciente con fibrosis quistica: cura la hepatopatia asociada a
la misma y esta indicado cuando la insuficiencia hepatica comprome-
te gravemente la vida del enfermo. Debemos saber que es una técnica
curativa de un aspecto concreto de la enfermedad de base y que tiene
unos resultados excelentes, con supervivencias prolongadas. La cali-
dad de vida postrasplante dependera fundamentalmente de la funcién
pulmonar.
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CAPITULO 16. Consejos, pautas y
recomendaciones para la familia

CONSEJOS Y PAUTAS

La familia como estructura compleja y articulada, tiene como obje-
tivo garantizar el desarrollo y la supervivencia fisica, la estabilidad
emocional y la proteccién de sus miembros.

Muchos autores han hablado de la importancia de las expectativas
de los padres respecto al nacimiento de los hijos y las fantasias que
acompaian al futuro de éstos, entre ellas sin duda esperan que sean
“sanos”. Tales expectativas se ven perturbadas y sometidas a un pro-
fundo sentimiento de frustracion y culpa, ante la enfermedad crénica
de un hijo, como es la F.Q. y sus posibles complicaciones, entre ellas,
el trasplante.

Actualmente el trasplante pulmonar, es una realidad y una nueva
esperanza para alargar la vida. Este camino dificil hacia el futuro,
suele irrumpir de una forma tragica para el paciente y su entorno fami-
liar inmediato (padres-hermanos), dando lugar en bastantes ocasio-
nes a una auténtica crisis familiar. El sistema familiar se altera, por lo
que se consideran necesarios unas series de pautas que ayuden a pro-
mover la adaptacion al trasplante:

¢ El impacto familiar ante la noticia del trasplante no debe vivirse
a “solas” ni de una forma “aislada”. Muchas personas sienten
que deberian abandonar todo frente a la crisis y que todos los
miembros de la familia pospongan sus necesidades a favor del
paciente, pero esto no suele ser (til. Es mejor solucién que cada
paciente y cada familia discutan y definan sus propias necesida-
des y luego pidan apoyo exterior para hacer frente a las mismas.
La familia extensa (parientes, amigos, compaiieros de trabajo...)
con frecuencia ha ofrecido ayuda, pero no sabe la manera de
hacerlo, le corresponde al paciente y a su familia decirles cémo.

e Es necesario que los padres unan sus fuerzas para la toma de
decisiones y la forma de actuar en relacién con el paciente.
Cuando existan “desacuerdos” deberan discutirse hasta alcan-
zar “acuerdos”, evitando la disparidad del comportamiento
entre ellos, ya que influiria negativamente sobre el sujeto.

e Los padres ante el impacto del trasplante, pueden presentar
sentimientos de inseguridad, miedo, culpa, ansiedad, angustia,
fatiga, tristeza, enfado, desesperacion, frustracion, etc... facto-
res que deben ser trabajados con el psic6logo para el manejo de
los mismos. El paciente es muy observador: si ve a los padres
serios, silenciosos, preocupados..., estas conductas le afecta-
ran, incluso puede sentirse culpable por el dolor que les causa.

El clima familiar es una variable muy relevante. Los padres
deben dialogar especialmente con el paciente para que pueda
comunicar y compartir con su familia: sus miedos, fantasias,
etc... Es fundamental oir y dejar expresar a todos los miembros
de la familia sus temores y miedos.

La responsabilidad de proporcionar los cuidados adecuados al
paciente debe ser compartida por los padres y no por un solo
progenitor. La madre suele asumir el “rol de cuidador principal”
antes, durante y después del trasplante. Es importante el apoyo
del resto de la familia, especialmente del padre.

Evitar las conductas sobreprotectoras, ya que la sobreproteccion
por parte de los padres puede conducir a que el paciente se
sienta indtil e incapaz de cuidarse a si mismo y por consiguien-
te baja su autoestima. Hay que prestar atencion a los “herma-
nos sanos”, ya que pueden experimentar resentimiento hacia el
paciente o hacia sus padres, a causa de los cuidados y de la
sobreproteccion paterna.

Es importante mantener la autonomia del paciente a trasplantar.
Los familiares deben decir “no” con carifio, sin sentirse mal por
ello, cuando el paciente pida cosas no razonables o que pueda
hacer por el mismo. Es necesario tratar al paciente como una per-
sona responsable y no como un nifio irresponsable y caprichoso.

Al paciente hay que ayudarlo y no “salvarlo”. Cuando la familia
actdia como “salvadores”, sin darse cuenta esta considerando al
paciente como una victima que esta indefensa y desesperanza-
da. El paciente que siente esta indefension y falta de control
sobre su vida, puede tener serias dificultades para luchar por
su recuperacion.

La familia que afronta de forma positiva el trasplante y ayuda al
paciente a establecer metas para el post-trasplante, refuerza el
deseo de vivir ejerciendo una enorme influencia sobre la evolu-
cion del trasplantado, asi como el modo en que podra superar
cualquier posible complicacién del mismo.

La familia tiene que tener en cuenta que el “6rgano esperado”
puede aparecer pronto o por el contrario demorarse, esta incer-
tidumbre suele producir angustia e impaciencia, que deben ser
controlada para mantener al paciente en las mejores condicio-
nes fisicas y psicoldgicas.

No es aconsejable que los padres vivan los problemas del tras-
plante las 24 horas del dia. Es fundamental que compaginen la
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lista de espera con otros intereses para evitar que ésta domine
sus vidas.

¢ A la familia le seria de gran utilidad escuchar las vivencias de
familias que han pasado y superado las etapas del pre y post
trasplante. La experiencia de otros facilita y anima a seguir ade-
lante al observar los cambios en la calidad de vida de los tras-
plantados.

RECOMENDACIONES

A todas las familias que se encuentren con un miembro en situa-
cion de trasplante, recomendamos la terapia desde el enfoque sisté-
mico de la familia, que permita ampliar diversas posibilidades y alter-
nativas no sélo del propio paciente, sino de todo el nicleo familiar:
Desde la 6ptica sistémica se llevarian a cabo los siguientes objetivos:

e Desahogo emocional.
e Atender cualquier demanda de la familia.

e Técnicas de afrontamiento ante las reacciones emocionales
de los distintos miembros de la familia.

e Bisqueda de soluciones que funcionen para el paciente a
trasplantar, la pareja y la familia.

e Proporcionar recursos a la familia para interactuar y relacio-
narse de un modo mas eficaz.

e Técnicas de relajacion, control y manejo de las emociones.

e Empatizar con las reacciones emocionales de angustia,
depresion, ira, soledad... ayudandoles en su manejo.

e Entrenamientos en técnicas de apoyo para el “cuidador prin-
cipal” a nivel fisico, ambiental y emocional.

e Mantener un estado animico adecuado durante la lista de
espera.

e Cambiar la “forma de actuar” y la “forma de ver” el proble-
ma.

e Seguimiento post-trasplante: ajuste de cambios, miedo al
rechazo del drgano, sentimiento de culpa, tratamiento, pla-
nes para el futuro...

EPILOGO
e [
COORDINACION, AUTORES Y COLABORACIONES
TS [
DIRECTORIO
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EPILOGO

TRASPLANTE, 17 DE MAYO 2004

éPor g€ hemoS guierido eScribir eSte libro?. Szm,z:/zmzn%s por
aycudar a fodaS £SaS perSonaS gue han  lEgado a eSta
Sitiiacién Y gee 4oy [ES hace falfa  [Er oy fener enfre SiiS
manoS iina la para gue ex £St0S momentos Ltzé/’c//gs /S Sta
ma S j‘aic,// levar €Sta Sitiiacion

Ciiando hace RO akoS diaguoSticaron a mi lya, Fibrosis
GUL/’S?‘/CAL, tina enfermedad rara ¥ Sin Cliraciln, Crel morirme.
/7/5 sncontre, totalmente Sola y deSamparada peS por meccho
gee ,arzgpm%é donde podia ir, donde eStaban [0S médicoS, las
medicinasS, nadice me daba PESpu_ES/'a,S ni ESpEranza de vida.
/7/5 encontraba tan fitra de mi, miierta de miedo, Sin ESpE~
ranzaS wi S(EROS... haSta gerE cn dia mirando al Ciglo /e aife
al Seior: ‘Solo #e PidO guE mE AES /fuera,S gfg para Segecir
adglante”. y akhi fodo cambio.

Al dia Siqriiente empecE a Salir a la calle con mi hifa (por=
gere haSta entonceS wo lo habia hecho). Vi €l dia de ofra Aorma,
EmpeCE  a darwe citnta gere exiStian [0S coloreS, /oS drbo—
/S, lasS gﬁk‘/‘iS} f“i eXiStia la vida 6( f'*g g/ ;arzSzm‘i 5‘0 fz,gz—
ria vivirlo con mi hija dia a dia. Tor £So para mi €l preSente

es WOY, STHPLEAENTE" .

Conforme han ido paSando $0doS eSt0S akoS y e visto las

andeS  dificiltadss giee hEMOS Ffenid o giee paSar o mayo~
ria de /oS padreS goe FenemoS hifoS con Edad adelfa,  hoy
noS encontramos preociipados por /o f“‘g noS puede eSperar dae
la gvoliicibn de la uzézrmzzta,d, porgee SomoS conScientes 4 réa”
liStas de /o geie FEnEmMOS, PEro al miSmo FiEmpo €S pEranzadoS
az/ gran paso gie hemoS dado en £SF0S MimoS akoS, Faunto
a HVE! hiimano como FEcmnico. ﬁ/o% FenemoS wiieStras (nidades
Meittidiseiplinares, Unidades de T raSplanteS, medicamentos,
eStiidioS de iweStigacion, niimEroSoS libroS editadoS de expe—
rignciaS propias g han Servido deg a,u‘/Oa,gptha, a miichasS
&(‘a,km//a‘s

0, Como madre gug me ENCLLENFTO EN la miSma SitiiaciOn geee
voSotroS de pduico y micdo porgie Se gue wmi hifa Fambién I
hace fa‘/fa, cn FraSplante Y para mi, lo Fen como  ofra efapa

LLE mE Va a FoCar Vivir. y he viiglto hacer Jo gerE hicE hace vEin~

e aios wmirar al Ciclo Y pedir gue mE SiGira dando fiitrzas,
PEFO COK tina gran diferencia, gue hoy T g om0 esto
Sola; porgee fenemoS  iin an Egiiipo de perSonas fotalmente

involticradasS en fibroSis fuq’S‘/’/C’,a, S Son pP%ES/Oha,/ES gt
Sadben /o Fe-E Se hacen Y gt podemos aonj—/am en €llas.

Para e/ médico dar noticia de e con wiko Figne f/eAPoS/S
fpu’S'f/G,av £S Faun malo como decirnoS g Figne g Ser Ffras-
plantado. Por eS0 la EXPEriEnCia hOS ha ido demOStrando geee
debido a la cantidad de SitiracioneS malaS gerE hEmOS Fenmido
fu_z paSar, nosS vemoS €n la ngceSidad de ir editfando cina Serie
de libroS, de ahl, g ahora miSmo Aa,ga,mos' creado €St libro
Ffan bonito Y geee hemoS dado #odo de noSotroS para guee de

algrina jor‘ma podamoS aycdar a fodos aguelloS gee St
ENCLLENITEN antE la noticia giee See hifo o Ser guiErido va a SeEr
#raSplantado.

Guiisiera agradecer a todaS eStaS perSonas gere levan
Fodo £Ste Fiempo ayoddndo y apoydndo al colectivo de FibroSis
Qeirstica Yy geee colaboran con la Federacidn, al haber hecho
POSiblE la Elaboracidn de eSta la giie n0S Sirva a foaos los
amiliareS y perSonas a gctadasS Cciiando g tin momEnto de
WireStra vida no SabemoS a ge-e agarrarxoS por la. noticia reci—
bida .

Para todas agiellasS perSonas gue de cinha ir otra forma
Ffiengn ahora miSmo €St libro en SiS manoS giiiSiEra didicar—
/£S Ja aparicibun del miSmo con £Sta cita de Walt DiSney:

* Por miichoS i Staun l0S AdeSE0S de Fio corazdn, Si creeS

en €//0S, 118 SiieA0S Se cowertirdn en realidad’.

/’/"' JosE “P/a,ka,
PreSidenta de la Federacidn ESpasola de F.G,
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COORDINACION, AUTORES Y COLABORACIONES

COORDINACION

SOCIEDAD CIENTIFICA DE LUCHA CONTRA LA FQ (SCELCFQ)
FEDERACION ESPANOLA CONTRA LA FQ

AUTORES

ASOCIACION ANDALUZA CONTRA LA FQ

ANA -MARGARITA POGGIO MORATA . PSICOLOGA
SILVIA SALAZAR NAVARRETE. PSICOLOGA

SILVIA CASTRO GARCIA TRABAJADORA SOCIAL
ROCIO GARCIA MONTES TRABAJADORA SOCIAL

ASOCIACION ASTURIANA CONTRA LA FQ
SALLY RAMOS FERNANDEZ. PSICOLOGA
TAMARA ALCORTA GARCIA. TRABAJADORA SOCIAL

ASOCIACION MADRILENA CONTRA LA FQ
FRANCISCA CUADRADO IBANEZ. PSICOLOGA

ASOCIACION MURCIANA CONTRA LA FQ
CRISTINA PENARANDA MONTEAGUDO. TRABAJADORA SOCIAL

FACULTAD DE MEDICINA. UNIVERSIDAD DE SALAMANCA
DRA. PROFA. CARMEN LOPEZ SOSA. MEDICO-SEXOLOGA

FEDERACION ESPANOLA CONTRA LA FQ
LAURA ESTEBAN ROMANI. TRABAJADORA SOCIAL
SUSANA LOPEZ PUCHOL. PSICOLOGA

HOSPITAL “DOCE DE OCTUBRE”. MADRID

UNIDAD DE FIBROSIS QUISTICA

Seccion de Gastroenterologia y Hepatologia Pediatrica
DR. JAVIER MANZANARES LOPEZ- MANZANARES

HOSPITAL JUAN CANALEJO. A CORUNA
SERVICIO DE CIRUGIA TORACICA
DR. JOSE MARIA BORRO MATE

HOSPITAL UNIVERSITARIO LA FE (VALENCIA)
SERVICIO DE CIRUGIA TORACICA

DR. VICTOR CALVO MEDINA

DR. JOSE PADILLA ALARCON

UNIDAD DE TRABAJO SOCIAL

M2 JOSE FERRER MENDEZ

HOSPITAL UNIVERSITARIO MARQUES DE VALDECILLAS.
SANTANDER.

SERVICIO DE NEUMOLOGIA

DR. JOSE M. CIFRIAN MARTINEZ

HOSPITAL PUERTA DE HIERRO. MADRID
SERVICIO DE CIRUGIA TORACICA
DR. ANDRES VALERA UGARTE

HOSPITAL RAMON Y CAJAL. MADRID
SERVICIO DE CIRUGIA TORACICA

DR. DAVID SALDANA GARRIDO

DR. JOSE MARIA MATILLA GONZALEZ
DR. IGNACIO MUGURUZA TRUEBA
DRA. GEMMA MUNOZ MOLINA

DR. JUAN LAGO VIGUERA.

HOSPITAL REINA SOFIA
SERVICIO DE CIRUGIA TORACICA
DR. ANGEL SALVATIERRA VELAZQUEZ

HOSPITAL VALL D’HEBRON. BARCELONA
SERVICIO DE CIRUGIA TORACICA
DR. ANTONIO ROMAN BROTO

ORGANIZACION NACIONAL DE TRASPLANTES
CARMEN MARTIN DELAGEBASALA

JOSE CANON CAMPOS

BLANCA MIRANDA SERRANO

COLABORACIONES

ALEJANDRO DUENAS CELORIO
PATXI IRIGOYEN DEL PRADO
TERESA PINAZO CACERES

M2 JOSE PLANA DORADO
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DIRECTORIO

FEDERACION ESPANOLA CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA
Avd/ Campanar, 106, 32, 62

46015 VALENCIA

Telf. 963 46 14 14 ® Fax: 963 49 40 47

E-mail: fq-federacion@telefonica.net

Web: www.fibrosis.org

ASOC. ANDALUZA CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA
Av/ Ronda de Triana, 4, 12 izda.

46010 SEVILLA

Telf. y fax: 95 408 62 51

E-mail: fqandalucia@telefonica.net

ASOC. ARAGONESA CONTRA LA FIBROSIS QUISICA
C/ Julio Condoy, local 3

50015 ZARAGOZA

Telf. 976 52 27 42

E-mail: fqaragon@telefonica.net

ASOC. ASTURIANA CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA
C/Jacinto Benavente, 13 bajo

33013 OVIEDO

Telf. y fax Tel 985 20 83 34

E-mail: asocastdfq@telefonica.net

ASOC. BALEAR CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA
Joan Muntaner Bujosa, s/n, loc. 3

07011 PALMA DE MALLORCA

Telf. 971 73 37 71 © Fax: 971 28 32 67

E-mail: fqbalear@telefonica.net

ASOC. CANARIA CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA
C/ Las Toscas, 38

A la Gorgolana Tacoronte

38 350 STA. CRUZ DE TENERIFE

Telf. y fax 922 57 14 82

E-mail: fqcanarias@teleline.es

ASOC. CANTABRA CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA
Cardenal Herrero Oria 63, interior

39011 SANTANDER

Telf. 942 32 15 41

E-mail: asocantabria@telefonica.net
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ASOC. CASTELLANO- LEONESA CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA
C/ Lavia, 15, 72 A
47005 VALLADOLID

Telf. 983 20 64 95 © Fax: 983 33 39 78
E-mail: fqcyleon@usuarios.retecal.es

ASOC. CASTELLANO-MANCHEGA CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA
C/ Compuertas, 5

El Provencio 166670 CUENCA

Telfs. : 661 67 85 78 y 967 16 50 64

E-mail: fgmancha@terra.es

ASOC. CATALANA CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA
Passeig Vall d’ Hebron, 208, 12,22

08035 BARCELONA

Telf. y fax 934 27 22 28

E-mail: fqcatalana@fibrosiquistica.org

Web: www.fibrosiquistica.org

ASOC. DE LA COMUNIDAD CANARIA

CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA

C/ Alfred Nobel, 12

35013 LAS PALMAS DE GRAN CANARIA. GRAN CANARIA
Telf. 928 41 97 06/21 Fax: 928 41 25 84

E-mail: meco84@hotmail.com

ASOC. CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA
DE LA COMUNIDAD VALENCIANA

Avd/ Campanar, 106, 32, 62

46015 VALENCIA

Telf. 963 46 13 14 © Fax: 963 49 40 47
E-mail: fqvalencia@telefonica.net

ASOC. EXTREMENA CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA
C/ Carreres, 8

10002 CACERES

Telfs. : 927 18 11 34 © Fax: 636 65 58 55

ASOC. GALLEGA CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA
Centro Municipal Garcia Sabell.

Plaza Esteban Lareo, bloque 17 bajo

15008 A CORUNA

Telf. 981 24 08 67

E-mail: fqvalencia@telefonica.net
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ASOC. MADRILENA CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA
C/ Corregidor Juan de Bobadilla, 47-12 A

28030 MADRID

Telf.91 301 54 95 Fax: 91 371 14 03

E-mail: fgmadrid@jet.es

ASOC. CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA DE NAVARRA
C/ Consejo de Olaz n®1, 18,32 C

31600 BURLADA

Telf. 948 14 32 22 Fax: 948 36 30 06

E-mail: cafruni@terra.es

ASOC. MURCIANA CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA
Avd/ Rio Segura, 3, 2° B

30002 MURCIA

Telf. 968 21 56 06 Fax: 968 21 00 54

E-mail: fibrosismur@telefonica.net

ASOC. CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA DEL PAIS VASCO
C/ ERCILLA, 24, 62, dep. 6
48011 BILBAO

Tel. 944 16 47 42
E-mail: asocmb@teleline.es
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