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1.1. HISTORIA DEL TRASPLANTE

El primer trasplante realizado con
éxito entre humanos fue llevado
acabo por el equipo de Merryly
Murray en el Hospital Brigham de
Boston en el ano 1954. El equipo
solventé el rechazo agudo del
érgano que habia impedido el éxito
de intentos previos de trasplantes,
realizando el trasplante entre
gemelos univitelinos.

Enanos posteriores, el desarrollo de

nuevos farmacos inmunosupresores y
antimicrobianos, el avance de las técnicas
quirdrgicasy la experiencia acumulada
hicieron que el trasplante de 6érganos pasara
de representar un tratamiento experimental
a convertirse en una terapia consolidada
con excelentes resultados, de la que ya se
benefician mas de 170.000 personas cada
ano en el mundo.

En el momento actual, el trasplante de
organos es la mejory, con frecuencia, la

Unica alternativa terapéutica disponible para
personas con insuficiencia organica terminal
de diferentes etiologias. El principal problema
gue impide la plena expansion de la terapia

del trasplante es laincapacidad de satisfacer

la creciente demanda de la poblacion, lo que
implica que miles de personas se enfrentan cada
ano alargos periodos en lista de esperay, en
muchos casos, se deterioran e incluso fallecen
durante la espera por el érgano que necesitan.
La escasez de 6rganos para trasplante, unidaala
desiqual distribucion de la rigueza en el mundo,
es también la causa raiz del trafico de 6rganos,
practica que vulnera principios humanos
fundamentales y constituye un atentado contra
la salud individual y la salud publica.

La Asamblea Mundial de la Salud, a través

de diferentes resoluciones adoptadas

en materia de trasplante (la ultima en el

afno 2024, promovida por Espafa), insta a

que los Estados miembros desarrollen la
donacion de personas fallecidas hasta su
maximo potencial terapéutico y garanticen

la proteccion de la persona donante viva,
tanto desde una perspectiva médica como
psicosocial. Espana se ha anticipado durante
décadas a estas llamadas de la Asamblea
Mundial de la Salud, convirtiéndose en un pais
de referencia en trasplante de 6rganos. En
las proximas lineas, resumiremos las bases
de este éxito, sin adentrarnos en aspectos
relativos al trasplante de 6rganos en vida, que
merecerian un capitulo aparte.

Fibrosisquistica.org .



1.2.
ORGANIZACION
NACIONAL DE
TRASPLANTES

En 1989, el Ministerio de Sanidad
espaiiol creod la Organizacion
Nacional de Trasplantes (ONT)
como organismo técnico responsable de la
supervision, organizacion y coordinacion de
las actividades de donaciény trasplante de

con las competencias ya transferidas, la
ONT debia adoptar un papel coordinador de
politicas en materia de trasplante y, por sus
caracteristicas, de asignaciény distribucion
de 6rganos en el territorio nacional.

La ONT y las comunidades autonomas
disenaron e implantaron un modelo de
gestion de un proceso de alta complejidad,
como es el proceso de donacion de 6rganos
tras el fallecimiento; proceso que comienza
con laidentificacion de aquella persona
que ha fallecido o va a fallecer de manera
inminente en circunstancias compatibles
con ladonacion de 6rganos(soéloun1-2 %
de las personas que fallecen en un hospital
lo hacen en tales circunstancias)y que

se continta con el mantenimiento de la
viabilidad de los 6rganos, el diagndstico del

organos, tejidos y células en nuestro pais.
El Sistema Nacional de Salud, de caracter
publico y universal, constituia un pilar
basico para el adecuado funcionamiento
del sistema de trasplantes. Por supuesto,

fallecimiento de la persona, la entrevista

con la familia en duelo, la organizacion de

la obtencidn de los 6rganosy la logistica

de traslado tras la aplicacion de criterios
acordados de asignacién de érganos (tabla 1).

ELEMENTOS BASICOS DEL MODELO ESPANOL DE DONACION Y TRASPLANTE.

Legislacién y bases técnicas adecuadas

Red de coordinacion de trasplantes y estructura a tres niveles: nacional (ONT), autonémico y
hospitalario

Perfil especifico del coordinador de trasplantes:

« Médico (fundamentalmente de unidades de criticos)
« Dedicacion parcial

- Dependiente de la direccion del centro hospitalario
« Localizado a nivel intrahospitalario

La ONT como estructura central de soporte a todo el proceso de donacion, ademas de
distribucion de 6rganos

Programa de Garantia de Calidad en el Proceso de Donacion: auditoria de fallecimientos en UCl y
auditorias externas organizadas por la ONT

Reembolso hospitalario
Gran esfuerzo en formacion

Relacion estrecha con los medios de comunicacion
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DONACION DE GRGANOS EN ESPANA VS OTROS PAISES. DONANTES POR MILLON DE POBLACION (PMP). ANO 2023.

Fuente: ONT 2025. https://www.ont.es/wp-content/uploads/2025/01/BALANCE-ONT-2024-PRENSA-completo-1.pdf

El denominado Modelo Espanol de Donaciony
Trasplante permitié que Espana rapidamente
duplicara su tasa de donacion de 6rganos,
pasando de 14 donantes por millén de
poblacion(pmp)en 1989 a mas de 30 donantes
en apenas una décaday que se situara desde
entonces como lider internacional en donacién
de 6rganos de personas fallecidas(figura 1).

Desde su inicio este modelo lejos de realizar
campanas publicitarias, de alto coste y nula
efectividad a medio y largo plazo, busco el apoyo
de los medios de comunicacion para promover
las donaciones. Conscientes del efecto
devastador de una noticia negativa y del efecto
beneficioso de una lluvia finay continua de
noticias positivas, los medios se han convertido
en Espana en verdaderos aliados del sistema
de trasplantesy han sido fundamentales
paraimpregnar la cultura de ladonaciénenla
sociedad espafola, generando confianzaenun
programa transparente y equitativo.

Enlos ultimos anos, sin embargo, el Modelo
se agotabay la necesidad de innovar
comenzaba a ser evidente ante elaumento
progresivo de las listas de espera para
trasplante, el descenso en laincidencia de
muerte encefalica, el cambio en el perfil del/
la posible donante (cada vez de mayor edad
y comorbilidad)y las modificaciones en los
cuidados al final de la vida. En esta realidad,
lainnovacion en el programa de trasplantes
se ha canalizado a través de sucesivos
planes estratégicos promovidos porla ONT y
adoptados por la Comision de Trasplantes.

En el momento actual esta vigente el Plan
50x22, que ha consequido alcanzar una

tasa de 52,6 donantes pmp y mas de 6.400
trasplantes de 6rganos realizados en nuestro
pais en 2024 (figuras 2y 3).

Fibrosisquistica.org
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DONACION DE ORGANOS DE PERSONAS FALLECIDAS EN ESPANA. NUMERO ABSOLUTO Y TASA POR
MILLON DE POBLACION (PMP).

Fuente: ONT 2025. https://www.ont.es/wp-content/uploads/2025/01/BALANCE-ONT-2024-PRENSA-completo-1.pdf

TRASPLANTE DE ORGANOS EN ESPANA. NUMERQ ABSOLUTO.

Fuente: ONT 2025. https://www.ont.es/wp-content/uploads/2025/01/BALANCE-ONT-2024-PRENSA-completo-1.pdf
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De las lineas de accion del Plan 50x22 para aumentar la tasa de donacion y trasplante destacan
tres fundamentales:

Uso de 6rganos de donantes con
criterios expandidos y de ries-

go no estandar: Se han desarrollado
registros de seguimiento, documentos de
consenso y formacion continuada para facilitar
el trasplante de estos érganos con buenos
resultados. De este modo, mas del 16 % de las
personas donantes el pasado ano cumplian cri-
terios de riesgo no estandar y cerca del 60 %
tenia una edad superior o igual a los 60 anos.

Cuidados intensivos orientados

ala donacion: se hanormalizado

esta practica para garantizar la dignidad y
el confort de la persona en su proceso de
fallecimiento, permitiendo que el 30 % de
las personas donantes hayan recibido estos
cuidados.

Donacion en asistolia, cuando
una persona fallece tras parada

cardiorrespiratoria: Espaa
haliderado laimplementacion de esta
modalidad, con reformas normativasyy el
uso de dispositivos ECMO para preservar
organos in situ. En 2024, mas de la mitad
de las personas donantes fallecidas fueron
donantes en asistolia.



El programa nacional de donaciény
trasplante de 6rganos en Espana ha
permitido la realizacion de mas de
146.000 procedimientos a lo largo

de su historia, con su correspondiente
impacto en anos de vida ganadosy en calidad
de vida para las personas receptoras de estos
organos, pero también en terminos de soste-
nibilidad del sistema sanitario.

La prestigiosa revista The Lancet ha re-
conocido el Modelo Espanol de Donacion
como referente mundial en la portaday en su
editorial del nimero de septiembre de 2024
(figura 4). La confianza en el sistemay una
adecuada gestion del proceso de donacion
con el liderazgo de la ONT y las comunidades
auténomas resulta en una “sociedad que
responde con solidaridad”. The Lancet explica
que el éxito espanol se basa en tres pilares:
legislacion, modelo organizativo y liderazgo
clinico.

LA REVISTA THE LANCET RECONOCE EL MODELO ESPANOL COMO REFERENTE MUNDIAL.

Fuente: ONT(2025). https://www.ont.es/wp-content/
uploads/2025/01/BALANCE-ONT-2024-PRENSA-com-
pleto-1.pdf
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13.
EQUIPO DE
DONACION Y
TRASPLANTE

Desde que en Espana se transfirio

la Sanidad a las comunidades
autonomas (comenzo en los afios 80
y finalizé en 2002), son estas las que
tienen la competencia de gestionar
la salud publicay la asistencia

ala ciudadania, mientras que el
Ministerio, y en este campo la ONT,
actua como facilitador que se ocupa
de todo lo que no pueden encargarse

los hospitales. En la practica esto
significa que este organismo ordena de
manera simulténea la actividad de varias
Coordinaciones Hospitalarias de Trasplante
y Equipos de Trasplante, aplicando criterios
asistenciales médicos y tomando decisiones
de igual caractery les sirve de soporte en
todo lo necesario para realizar y mejorar la
actividad de donacion y trasplante.

Lasrelaciones entrelaONT ylas
comunidades autonomas se articulan a través
de la Comisién Permanente de Trasplantes
del Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de Salud, que depende del Consejo
Interterritorial, al que remite los acuerdos
alcanzados. En esta Comision participan la
coordinadora nacional (directora general de la
ONT)y los/as coordinadores/as autonomicos/
as de trasplantes.

Lared de donaciény trasplantes de Espana
esta formada por varios niveles:

M Nivel nacional: El personal de
la oficina central de la ONT, con
una plantilla de 44 personas,
entre médicos/as, enfermeros/
as, técnicos/as, administrativos/
as, comunicacion y personal de
apoyo a la organizacion. Es desde la
ONT desde donde se coordinan los
operativos de donaciony trasplante.

M Nivel autonémico: Las
coordinaciones autonémicas las
dirige una persona nombrada por
la Consejeria de Sanidad de cada
Comunidad Auténoma. Los/as
coordinadores/as autonémicos/as
de trasplante son los responsables
de unificar las decisiones de las
coordinaciones hospitalarias.

P Nivel hospitalario: Los/as
coordinadores/as hospitalarios/as
trabajan en los centros donantes y/o
trasplantadores gestionando el diaa
dia de sus equipos de trasplante.

M Equipos de trasplante: Los
equipos de trasplante los
conforman los/as cirujanos/as
que trabajan con los diferentes
organos: pulmones, rindn, corazon,
pancreas, higado, intestino, asi
como los equipos de trasplante de
célulasy de tejidos.

El proceso comienza en elmomento en el que
el/la coordinador/a de trasplantes del hospital
donante comunicaala ONT via telefénica, fax o
electronica la existencia de una persona donante
en su hospital. Endicho proceso van aintervenir
més de 100 personas del ambito sanitario y no
sanitario que concluira con la exclusién de la
persona receptorade lalista de espera.

Fibrosisquistica.org 13



El personal de enfermeria de la ONT, junto
con la persona coordinadora hospitalaria,
valora detenidamente a la posible persona
donante registrando, en primer lugar,

los datos generales (sexo, edad, grupo
sanguineo, datos antropométricos...),

los datos clinicos(causa de muerte,
antecedentes...)y como se ha realizado

el diagnostico de la muerte encefélica(en

el caso de donantes a corazén parado,

se recogen los diferentes tiempos del
proceso). Se confirma la obtencién del
consentimiento familiar y/o judicial por parte
de la persona coordinadora. Se confirma
que la persona donante no presente alguna
contraindicacion absoluta para la donacion
mediante el estudio de posibles procesos
infecciosos, marcadores seroldgicosy

la situacién hemodinadmica del mismo. A
continuacion, se realiza una valoracion de
los diferentes 6rganos potencialmente aptos
para trasplante, utilizando pruebas analiticas
e instrumentales.

Desde la primera llamada, se abre un dossier
o «alarman Unico para cada donante donde
se anota la valoracién de cada 6rgano,
teniendo como prioridad de esta sumaximo
aprovechamiento y la asignacion de los
organos, siguiendo de forma estricta los
criterios de distribucion tanto clinicos como
geograficos. También se registran todas y
cadauna de las decisiones e incidentes que
se producen durante el proceso, junto con
sujustificaciony hora en que se realizan.
Este manual va a permitir reconstruir todo el
proceso de donacion en caso de ser requerido.

A continuacion, desde la ONT se realizan
las ofertas correspondientes transmitiendo
toda lainformacion recogida de la persona
donantey cualquier requerimiento del
hospital donante parallevar a cabo la
extraccion. La decision final de aceptacion
o no de una oferta, dependera del

equipo trasplantador en funcion de las
caracteristicas de las personas receptoras en
su lista de esperay de las donantes. En caso
de no aceptar la oferta, pasara al siguiente
equipo en el ambito que corresponda.

La decision final de aceptacién o no de una
oferta dependera del equipo trasplantador
en funcidén de las caracteristicas de las
personas receptoras en su lista de esperay
de las donantes.

Una vez aceptados los érganos por los
diferentes equipos, y segun la disponibilidad
de cada uno de ellos para desplazarse, se
fijara la hora de extraccion de acuerdo con la
persona coordinadora del hospital donante.

Confirmada la llegada de todos los equipos
implicados e iniciada la extraccion, desde

la ONT se mantiene informada a la persona
coordinadora del hospital trasplantador de tres
circunstancias muy importantes: la validez

del érgano, la hora de clampaje y la de salida

del hospital donante, con la hora prevista de
llegada al hospital 0 aeropuerto, para que se
inicie la preparacion de la personareceptoray
se disponga el medio de transporte necesario.
Una vez concluido el trasplante, la persona
coordinadora informa de quién es la persona
receptoraalaoficinadelaONTy se procede a
su exclusion de lalista de espera. El destino

de los érganos se transmite finalmente ala
persona coordinadora del hospital donante para
que pueda informar al personal que particip6 en
todo el proceso.



1.4. TRASPLANTE PULMONAR:
ESTADO ACTUAL

Las personas con fibrosis quistica en estadio avanzado de la enfermedad
pueden necesitar trasplante bipulmonar si los tratamientos habituales yano
son efectivos. En algunos casos también podria necesitarse de trasplante
hepatico o cardiopulmonar (de corazén y pulmén).

La tendencia nacional e internacional es realizar trasplantes bipulmonares, tanto por la mejor
supervivencia a largo plazo, como por el perfil de personas donantes. En ocasiones en las que
hay dificultades en el proceso quirurgico, puede estar indicado el trasplante unipulmonar,
mientras que los trasplantes lobares (los pulmones tienen varios lobulos, pudiéndose usar
sblo parte de ese pulmaén) son una ventana de oportunidad para receptores/as pediatricos/as,
debido a la escasez de donantes pediatricos/as, o para personas de talla baja.

ESTADISTICAS Y HOSPITALES

M Enlatabla 2 pueden verse los distintos hospitales donde se realiza el trasplante
pulmonar en Espana, ademas de ver como ha ido evolucionando el nimero de personas
trasplantadas desde 2020 hasta 2024.

RELACION DE PERSONAS TRASPLANTADAS PULMONARES EN LAS DISTINTAS COMUNIDADES AUTONOMAS
DE ESPANA ENTRE 2020 Y 2024.

CC.AA Hospital 2020 2021 2022 2023 2024
Andalucia H.U. Reina Sofia 49(24) 46(24) 54(28) 80(49) 131(115)
Canarias H.U. de G.C. Dr. Negrin 6(6) 17(17)
Cantabria H.U. Marqués Valdecilla 41(41) 37(37) (54)(54) 50(50) 54(54)
Cataluna H.U. Vall d'Hebron 72(67) 86(81) 107(94) 102(90) 105(92)
Com. Valenciana H.U.LaFe 50(49) 55(53) 65(64) 74(74) 100(99)
Galicia C.H.U.ACoruna 53(19) 48(26) 38(23) 49(25) 64(36)
Madrid H.U. Puerta Hierro 34(32) 45(44) 55(52) 63(62) 80(78)

H.U. La Paz Infantil* 1(1) 2(2) 3(2) 1(1)

H.U. Doce de Octubre 36(25) 43(39) 42(40) 52(48) 71(65)

Total del Estado 336(258) 362(306) 415(355) 479(406) 623(557)
Trasplantes infantiles( <18 afos )incluidos en el total 10 7 7 6 8

(x): Trasplantes bipulmonares. Incluyen trasplantes cardiopulmonares y combinaciones.
*Grupo interhospitalario La Paz Infantil / HPH

Fuente: ONT(2025). https://www.ont.es/wp-content/uploads/2025/01/BAL ANCE-ONT-2024-PRENSA-completo.pdf
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M En 2024, el trasplante que experimento
un mayor crecimiento fue el pulmonar
que, con 623 procedimientos efectuados,
aumenté enun 30 %.

M Laedad media de las personas donantes
en 2024 ha sido de unos 59 anos, con
un porcentaje practicamente igual de
hombresy mujeres.

MM Las personas que han requerido de estos
pulmones donados tenian enfermedad
pulmonar intersticial difusa (39 %),
enfisema o EPOC (enfermedad pulmonar
obstructiva crénica)(38 %), fibrosis
quistica(8 %), hipertension pulmonar
(3 %)y retrasplante (2 %). Entre ellas, 413
receptores fueron varonesy 210, mujeres.

P En 2024, 5 personas con FQ salieron de la
lista de espera por mejoria, a consecuencia
de los moduladores CFTR.

PP Eltiempo promedio en lista de espera
para trasplante pulmonar, en 2024, fue
de 80 dias entre los/as pacientes no
priorizados/as, siendo el menor tiempo
de espera en el hospital La Fe (47 dias)y el
mayor en el hospital Marqués de Valdecilla
(138 dias). Véase la figura 5.

M Afecha 31/12/2024 habia 181 personas
en espera de trasplante pulmonar, de las
cuales 6 eran menores.

Elreto en el trasplante pulmonar se
encuentra en poder aprovechar cada vez
mas érganos donantes mejorando su
preservacion o utilizando nuevas tecnologias
que disminuyen la agresividad de la cirugia,
favoreciendo la recuperaciony, siempre,
primando la sequridad de la persona
receptora.

Puedes ampliar esta informacién general
sobre el trasplante en los anexos 1y 2.

ES IMPORTANTE
SEGUIR ANIMANDO A
LA DONACION.
iHAZTE

DONANTE!

REGALA VIDA.

DIAS EN LISTA DE ESPERA PARA PACIENTES TRASPLANTADOS EN ELECTIVO (NO PRIORIZADOS) DE PULMON

POR CENTRO DE TRASPLANTE. ESPANA 2024.

Total del Estado (N=573)
H.U. Reina Sofia(N=124)
H.U. Vall de Hebron (N=93)
H.U. LaFé (N=91)
H.U. Puerta de Hierro (N=74)
H.U. Doce de Octubre (N=63)
C. H.U. ACorufa (N=58)
H.U. Marqués de Valdecilla (N=54)
H.U. Dr. Negrin (N=16)
0

Fuente: ONT. Actividad de donacidn y trasplante pulmonar. Espafna 2024

80(30-170)
84(34-179)
81(30-219)
47(18-95)
120(39-27)
79(22-173)
70(37-148)
138(45-222)
86(35-139)
50 100 150

Dias en lista de espera(mediana, RIC)
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1.5. RELATO

ENTRE
DOS
RIOS

Vivir entre dosrios,

en pleno valle de la

Luz, de formalibre, es
algo que ha marcado

mi trayectoria vital;
amante de la naturaleza,
rebelde por todas las

causas que consideraba

justasy con todos los

defectos que asumia sin

ror Dra. Manuela Cid-Cumplido, sufrir dafio alguno mi
Coordinadora Sectorial de Trasplantes de Sevilla y Huelva. autoestima.
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Muy curiosa con todo lo que ante mis ojos
aconteciay marcada por aquella frase
famosa que mi padre me decia cuando
tenia algun problema que creia complejo:
“Enlavida todo tiene solucién menos la
muerte; se trata de encontrar la mejor
opcion al problema”. Mi familia, grande por
ser numerosa, y en valores infinita, gozaba
de forma saludable, tanto que éramos

una familia libre de hospitales, ninguno
ademas ejercia ni ejerce profesion sanitaria
alguna a excepciéon mia. Cuando cumpli

8 anos despedimos a nuestra abuela, su
corazon se rompié por laisquemia a los 72
anos, hoy hubiera sido joven. Siempre la
habia acompanado en cada paseo, antes
de percatarme de que conoceria con la
edad la anatomia coronaria, la circulacion
pulmonary cudl era el efecto terapéutico
de la nitroglicerina. Senti con ella el angor
y la disnea, y ya conocia sin saberlo que el

reposo era el primer escalén para calmarlos.

Mi vida profesional comenz6 unos meses

de otono, en la biblioteca de mi pueblo,

por las tardes, cuando era estudiante de
Medicina. Entre otras tareas, la que descubri
gue mas me gustaba era ayudar alos ninos
adolescentes con problemas de integracion
social a entender lo mismo que yo habia
conseguido con aquella famosa frase de mi
padre. Aquellos meses me sobrecogieron

sobremanera, nadie se hace unaidea, lo que
mas me gustaba era ayudarlos a creer en
ellos mismos a poder crear un mundo mejor
si selo proponian.

Cuando decidi hacer Medicina Intensiva no
sabia realmente que aquello seria un idilio
en todo el sentido de la palabra, y es que
me daria fuerzay aplomo, y que encontraria
con trabajo, observaciény perseveranciala
respuesta a aquella frase de mi padre. Cada
dia el trabajo me parecia mas sobrecogedor
y emocionante.

La especialidad la hice en el Hospital Reina
Sofia de Cérdoba, el primer dia que crucé

el puente de San Rafael me gusté mucho la
estampa. Cordoba me brindé la oportunidad
de conocer a muchas personasy aprender
de ellas. En la UCI mi curiosidad por todo
me llevo a descubrir muy pronto como la
muerte tenia un sentido vital cuando se le
planteaba la donacioén a la familia, ni me
podia yo imaginar que eso fuese de ese
modo, pero qué cosa tan imponente, y justo
en otra cama de la misma unidad lo podias
vivir, la recuperacion de otro paciente

que se debatia entre la viday la muerte
esperando un trasplante de corazén o de un
higado, o de unos pulmones nuevos ;Puede
haber algo mas grandioso que convertir la
muerte en vida? Habia encontrado como
rebatir a mi padre en su planteamiento, la



muerte ahora si que tiene un sentido y una
solucién. Hoy en dia tenemos millones de
tutoriales y de noticias a golpe de un clic,
pero descubrirlo en aquellos anos en los
que apenas era el preescolar de Internet, no
los cambiaria por nada.

Trabajar en un hospital, en la UCI, me

daba miedo al principio, pero nunca fue el
miedo una emocion invalidante para mi, al
contrario, me proporciono¢ el respetoy el
arrojo suficiente para trabajar y estudiar

sin descanso para aprender mi oficio.
Aquella aventura que empeceé alli, y que me
permitié valorar lo que era vivir entre estos
dosrios, en la delicada frontera entre la vida
y lamuerte, donde la generosidad de una
familia podia transformar el destino de otras
personasy de su familia, donde conocer

lo fragil que es la vida cuando es vida, y la
grandeza de la bondad del

ser humano.

Trabajar como coordinadora

de trasplantes y médica
alavezenlaUCldonde

tienes que hacer guardias

impacta en tu vida personal

sobremanera, por tanto,

es fundamental contar con

tu familia como parte de tu equipo, y con tu
equipo de companeros y companeras. Es

un trabajo muy retador, sales del hospital

y no termina, traspasa las fronteras de tus
vacacionesy dias libres. A veces pienso que
es como vivir en Tokio: vives y circulas en

5 autovias a la vez en el mismo momento
temporal (webinars, reuniones, guardias de
UCI, guardias de coordinacion, reuniones,
conversaciones telefénicas, eventos,
encuentros escolares, jornadas...)y,
ademas, requiere una combinacion unica de
habilidades de las que las grandes empresas
mundiales solicitan para reclutar empleados,
las llaman las nuevas competencias del siglo
XXI: creatividad, asertividad, organizacion,
empatia, capacidad de reacciony, sobre

todo, una gran inteligencia emocional, ser
buenos comunicadores, resiliencia, y todos
bajo el paraguas de una capacidad que

es imprescindible, Unica: la capacidad de
aprendizaje, sin esta Ultima estas perdido.

Alo largo de los anos en el trabajo como
intensivistay coordinadora de trasplantes
en los diferentes hospitales donde he
ejercido, he aprendido a manejar el estrés
desarrollando una gran capacidad de
adaptacién y actuando con velocidad y
precision. Con el tiempo aprendes también
atomar decisiones criticas en momentos
clave y a mantener la serenidad y calma
incluso en situaciones de alta presion.

Pero, de toda la multitud de tareas que he

ido desarrollando, la que mas me ha gustado

por la transformacién que ha provocado en
mi persona, y la que me ha
dado la fortaleza para sequir
en los momentos dificiles,
es hablar con la familia de
los donantes, y poderlos
ayudar.

Conocerlosy tratar de

ayudarlos me ha dado

grandes lecciones de
humildad. Sin lugar a dudas, esto no es un
sentir solo mio, sino que lo compartimos
todos los coordinadores de trasplantes, los
de ahoray los de siempre.

Las personas trasplantadas tienen algo muy
especial: han aprendido el valor de lavida a
pasos forzados por la propia enfermedad.
He conocido a muchas personas, pero me
gustaria contaros que en mi familia tiene un
lugar muy especial el trasplante de pulmon,
no solo por mi trabajo, sino también por mi
amistad con Rosa. Ella forma parte de mi
familia, es una hermana-amiga-companera.
Fue trasplantada de pulmoén en Cordoba en
enero de 2005, tras agravarse mucho su
fibrosis quistica. Ella siempre dice que tiene



una vida con fecha de caducidad, y nos hace
ver que cada dia es un regalo. Su historia es
una fuente constante de inspiracién para
todos los que la conocemos. Verla vivir
plenamente, celebrar cada cumplevidas

y disfrutar de la vida, de sus viajesy de su
trabajo en nuestro hospital, me recuerda
cada dia el impacto real de nuestra labor.
Rosa no es solo un ejemplo de superacién,
sino un testimonio vivo de lo que significa
recibir una seqgunda oportunidad.

Durante estos afos no ha sido facil ser
mujer, hija, madre, hermana, amiga, esposa
y companera de un cirujano, y vivir durante
10 afos a 300 kilometros lejos de mi hogar.
Simplemente mi optimismo quijotescoy el
conocer a tantas y tantas personas buenas,
profesionales sanitarios y personas a ambos
lados del rio Guadiana en esos anos, lejos

de casa, me hicieron descubrir la fortaleza

y el coraje de vivir, y vivir feliz, sentirme
afortunaday agradecida por todo lo que
tenia. Asiiba a trabajar; vibrante. Y con el
tiempo alli, tener la oportunidad de trabajar
en la coordinacion de trasplantes, con el
equipo de Castilla La Mancha lo veia como un
auténtico privilegio que me conectaba con
grandes personas.

Compartir la vida con alguien que en
parte puede entender la complejidad y

las exigencias de nuestra profesiony
nuestra responsabilidad ha sido un pilar
fundamental, pero a la vez complejo.
Nuestra vida cotidiana en casa esta
marcada por el valor de la vida, la
vocacion de servicio, el trabajo diario, por
ayudar a las personas necesitadas, pero
también por la busqueda del equilibrio

y la comprension mutua. Nuestros hijos
aprendieron la palabra “donante” como
alguien grandioso en valoresy libre, quizas
lo aprendieran mucho antes que los nifios
de su edad, y mas precozmente que
cualquier otra palabra.

Me siento afortunada por poder trabajar

en mitierra, enlo que me apasiona, junto a
mi familia y amigos, y ser un puente entre
esos dos rios donde vivimos, en el “valle de
la Luz’, abierto frente al Atlantico, un lugar
Unico en el mundo lleno de vida, frente aun
océano lleno de posibilidades, y de poder
contribuir con mi humilde trabajo, junto a
mis compaferos, a ayudar a las personas en
momentos dificiles, y a mejorar la vida de
personas con enfermedades en el camino
al trasplante, cuando ésta es su Unica
oportunidad.

CADA HISTORIA

ME MOTIVA A

SEGUIR ADELANTE,
CONVENCIDA DE QUE
CADA ESFUERZ0
MERECE LA PENA
SIEMPRE.

“TAKE A BREATH AND
BEAT".ESTA SIEMPRE
HA SIDO UNA DE MIS
FRASES FAVORITAS.
¢Y LA TUYA?
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VALORACION
DE TRASPLANTE

z El trasplante pulmonar es una
2.] . : c U A N D 0 alternativa ya consolidada para
6 muchas enfermedades del pulmén

E s E I_ " 0 " E N To cuando estan muy evolucionadas y

el tratamiento maximo disponible

D E H Ac E R U N A no es efectivo. Aunque la historia natural
de la fibrosis quistica esta cambiando
74 con laincorporacién de nuevos farmacos
VALO RACION’ que son capaces de corregir el mal
° funcionamiento de la proteina responsable
de la enfermedad, aun hay pacientes que
pueden necesitar el trasplante. Segun el
registro consultado de la Organizacion
Nacional de Trasplantes (ONT) en el ano
2024, de los 623 trasplantes de pulmén
realizados en Espana, un 8 % fueron por
fibrosis quisticay bronquiectasias no
asociadas a FQ, siendo la tercera indicacion
mas frecuente después de las enfermedades
pulmonares intersticiales y la EPOC
(enfermedad pulmonar obstructiva cronica
principalmente debida al habito tabaquico).
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Se recomienda que haya una comunicacion
fluida entre las unidades de fibrosis
quisticay las unidades trasplantadoras,
siendo necesario derivar a la consulta de
trasplante pulmonar a aquellas personas
que cumplan los requisitos guiados por la
Sociedad Internacional de Trasplante de
Corazény Pulmén, y que cada cierto tiempo
se actualizan:

El grado de obstruccion a la salida del aire
de los pulmones (FEV1) es un dato muy
importante sobre el estado de gravedad
de la enfermedad. Este dato lo medimos
con la espirometriay cuando es inferior al
30 % se recomienda derivar al/la paciente
ala consulta de trasplante.

Sila personaingresa en el hospital con
necesidad, no s6lo de oxigeno, sino ademas
de ventilacion mecénica.

Sila persona presenta un FEV1inferior
al 40 % y ademas ocurre alguna de estas
circunstancias:

En la prueba de caminar durante 6
minutos (T6MM) recorre menos de
400 metros.

El carbonico empieza a elevarse enla
sangre (pC02), el/la paciente comienza
a experimentar dolor de cabeza e
incluso temblores.

El oxigeno est4 bajo en la sangre
(p02)tanto en reposo como al hacer
algun esfuerzo, aunque todavia

no esté enrango de necesitar
tratamiento con oxigeno.

Empieza a desarrollar hipertension
pulmonar (esto lo podemos detectar
mediante un ecocardiograma que es
una prueba para ver el funcionamiento
del corazon).

Empeoramiento nutricional a pesar
de suplementos: la persona empiezaa
perder peso.

Dos 0 més agudizaciones infecciosas
que requieran tratamiento con
antibidticos intravenosos.

Hemoptisis amenazante (toser con
sangre), en cantidad que no se puede
controlar con farmacosy que requiera
embolizar las arterias bronquiales.

Neumotorax, que es una salida de aire
del pulmén a la cavidad toracica por
perforacion de la pleura (revestimiento
del pulmdn), siendo necesario a veces
colocar un tubo para evacuar el aire.

Un grado de obstruccion (FEV1) inferior al
50 % acompanado de un rapido deterioro
clinicoy de los valores de la espirometria.

Unavez que los equipos de las unidades de
fibrosis quistica detectan alguna de estas
circunstancias descritas anteriormente,
informan a la persona con fibrosis quistica
de que va a ser derivada ala consulta de
trasplante pulmonar para una primera
valoracion, siendo citada en la consulta
pretrasplante del hospital de referencia que
le corresponda.

En esa primera consulta se informaala
persona de todo el proceso del trasplante,
supervivencia cony sin trasplante, objetivos
del trasplante y posibles complicaciones del
mismo. Los/as neumdlogos/as comprueban
gue no haya ninguna circunstancia que
impida la realizacion del trasplante pulmonar
y se valoran otras circunstancias, que sin
ser contraindicacion para el trasplante se
recomienda corregir previamente, pues
mejoran los resultados del trasplante y
hacen que la recuperacién sea mas rapida.
De ellas, por suimportanciay frecuencia,
cabe destacar el estado nutricional y la
fuerza muscular. También se tienen en
cuenta las circunstancias psicosociales y
comportamientos relacionados con la salud
que afectan larecuperaciény supervivencia
alargo plazo.



Existen algunas circunstancias que
contraindican de forma absoluta el

trasplante, de modo que no es recomendable

realizarlo, ya que el riesgo de tener malos
resultados es muy elevado. Entre estas
circunstancias estan:

antecedente de alguna enfermedad
tumoral sin tiempo de curacion adecuado,

infeccion activa no controlada,

enfermedad insalvable de otro 6rgano,
como rinones, higado o corazoén, salvo que
pueda realizarse trasplante combinado (es
decir, de los dos 6rganos afectados),

escasa fuerza muscular no recuperable,
VIH con replicacion activa,
consumo de tabaco u otras drogasy

no seguir las pautas de tratamiento
indicadas por su equipo médico.

Tras la primera valoracion en la consulta
de pretrasplante pulmonar, el equipo de
neumologia de trasplante decidird sila
persona es adecuada para trasplante
pulmonary si es necesario comenzar con
las pruebas para realizar la intervencion
quirurgica.

La mayoria de las pruebas de trasplante
arealizar son conocidas por las personas
con fibrosis quistica, como son las pruebas
funcionales respiratorias, que sirven para
medir la capacidad pulmonary el grado de
obstruccion bronquial, y las pruebas de
imagen como el TAC toracico. Otras son
mas especificas, como la determinacion
del grupo sanguineo, entre otras. Estas
pruebas se realizan de forma ambulatoria,
es decir, la persona con fibrosis quistica
acude al hospital arealizarse la prueba
desde su casa, sin necesidad de ingresary,
ademas, normalmente las hace en su centro
de referencia para evitar desplazamientos
innecesarios (tabla 3).



PRUEBAS BASICAS A REALIZAR PARA LA EVA

RECEPTORA DE TRASPLANTE PULMONAR.

CION DE LA PERSONA CANDIDATA A

Categoria Pruebas

Notas

Analitica Hemograma

Coagulacion basica

Amilasay lipasa

Metabolismo del hierro
Sistematico y sedimento urinario
Perfil renal

Perfil hepatico

NTproBNP

Perfil tiroideo
Inmunoglobulinas y subclases
Autoinmunidad basica

Serologias y estudio de infecciones

Microbiologia Esputo: GramYy cultivos

Esputo: Cultivo y estudio de hongos

Esputo: cultivo y estudio de
tuberculosis u otras micobacterias

Mantoux

Medicina Nuclear Gammagrafia de cuantificacion de

perfusion pulmonar
Densitometria 6sea

Radiologia Radiografia de térax

TAC de térax con contraste

Funcion Pulmonar  Espirometria forzada

Pletismografia

Capacidad de difusion

Test de 6 minutos

Gasometria arterial
Cardiologia Electrocardiograma

Ecocardiografia

Cateterismo derecho* Se realiza posteriormente a la evaluacién inicial.

Coronariografia** Se realiza posteriormente a la evaluacion inicial en pacien-

tes>50 anos o con factores de riesgo cardiovascular.

Otras Enfermedades de tejido conectivo pHmetriay manometria esofagica, gammagrafia de vacia-

Screening oncolégico

Esquema de vacunacion completo
Valoracion odontoldgica
Evaluacion por Digestivo

Evaluacién por Endocrinologia

miento gastrico.

Revision ginecoldgica, antigeno prostatico especifico
(mayores de 50 afos), sangre oculta en heces(mayores de
45 anos), TC abdominal, endoscopia digestiva.

En el caso particular de las personas con fibrosis quistica si
tienen afectacion relacionada a este sistema.

En el caso particular de las personas con fibrosis quistica si
tienen afectacion relacionada a este sistema.
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Unavez que todas las pruebas estan
realizadas, el equipo médico de referencia
envia un informe con el resultado para
valoracion definitiva por el Comité de
Trasplante Pulmonar. Este comité esta
formado por muchos/as especialistas,
entre los que se encuentran neumélogos/
as, cirujanos/as toracicos/as, intensivistas,
anestesistas, rehabilitadores/as,
fisioterapeutas... En dicho comité se valora
ala persona con fibrosis quistica de forma
global, la evolucion de su enfermedad, el

estado actual de la mismay el resultado
de las pruebas realizadas; se decide si

ya debe entrar en lista de espera para
trasplante o aun es pronto y se puede
realizar seguimiento en consulta. También
se estudia si es necesario ampliar la
valoracion con alguna prueba mas especifica
0 si es necesario corregir algunos de los
factores que vimos anteriormente previo
asuinclusion en lista activa de trasplante
pulmonar.

2.2. ;CUANDO DEBE ENTRAR EN
LISTA ACTIVA PARA TRASPLANTE
PULMONAR UNA PERSONA CON
FIBROSIS QUISTICA?

En general, una persona con fibrosis
quistica debe entrar enlista activa
para trasplante pulmonar cuando
cumple los criterios de derivacion
comentados anteriormente y alguno
de los siguientes:

1. FEVTinferioral 25 %

2. Empeoramiento funcional en la
espirometria de forma rapida

3. Ingresos frecuentes

4. Cualquier agudizacién que requiera apoyo
con ventilacion

5. Insuficiencia respiratoria cronica por bajo
oxigeno y elevacion de carbonico y, sobre
todo, si necesita apoyo con ventilacion

6. Desnutricion, a pesar de tratamiento
correcto, con IMC <18 kg/m2

7. Disnea limitante

8. Hipertension pulmonar sistémica elevada
con datos de disfuncion ventricular derecha

9. Hemoptisis (toser sangre)a pesar de
embolizacién recurrente
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Tras la valoracioninicial y descartada
cualquier contraindicacion para el trasplante
de pulmon, la persona con fibrosis quistica
debe completar en el centro de trasplante
las pruebas pendientes:

Evaluacion y programa de rehabilitacion:

Analisis de orina de 24 horas
(proteinas, aclaramiento de

creatinina, calcio y fosforo),

estudio de remodelado 6seo

(calcio, paratohormona, vitamina

Dy betacrosslaps), radiografias de
columna cervical, dorsolumbary pelvis
y densitometria 6sea

Programa de rehabilitacion:
entrenamiento fisicoy fisioterapia
respiratoria al menos 3 veces por
semana durante 8 semanas. Programa
gue posteriormente el/la paciente
debe mantener en su domicilio

Estudio de anticuerpos citotéxicos y tipaje
HLA del receptor

Banco de sangre: Grupo sanguineo y factor
Rhy coombsy escrutinio de anticuerpos
antieritrocitarios

Evaluacion psicologica/psiquiatrica
Evaluacion por cirugia toracica
Evaluacion por anestesiologia

Evaluacion por otros/as especialistas(si
procede)

Finalmente, con el estudio completo, el caso
se presenta en sesion multidisciplinaria de
trasplante para decidir suinclusion en la lista
de espera como receptor/a de trasplante
pulmonar. El proceso tiene una duracion
que puede ser variable y esto se relaciona
con lagravedady la necesidad inminente
que tenga la persona con FQ en completar la
valoraciony ser incluida en lista de espera
como receptora de trasplante pulmonar.
Enlineas generales el proceso dura en

promedio unos 3 0 4 meses. En caso de
realizar otros estudios fuera de protocolo el
proceso puede extendersey, en cualquier
caso, siempre, se individualiza.

Cuando el Comité de Trasplante Pulmonar
decide que la persona debe entrar en lista
activa, se le cita nuevamente a la consulta
para explicar dicha decisiony aclarar dudas
con respecto al trasplante. Sila persona esta
de acuerdo, firmara los consentimientos
informados para la intervenciony pasara
aestar activa en la lista de trasplante.
Desde ese momento el Equipo de Guardia
de Neumologia lo podra llamar en cualquier
momento: en cuanto haya una persona
donante compatible.



Lavaloracion para un trasplante es algo méas
gue una serie de pruebas médicas; también
hay un proceso de adaptacion emocional,
psicologicay familiar. Es un momento en

el que la necesidad del trasplante deja de
ser una posibilidad lejanay comienza a
formar parte de larealidad, lo que puede
generar muchas emociones diferentes,
incluso contradictorias: miedo, ansiedad,
incertidumbre, preocupacion, esperanza,
motivacion por ver mejorada la salud...
Aunque tal vez se haya pensado en esta
posibilidad durante mucho tiempo, asumir
que hallegado el momento de dar este paso
requiere una toma de conciencia distinta.

Para algunas personas, el trasplante puede
ser un alivio; un proceso que han esperado
durante mucho tiempo. Sus circunstancias
pueden haberles llevado a prepararse
mentalmente para ello. Para otras, en
cambio, la necesidad del trasplante surge
de forma mas repentina, sin que hayan
tenido tiempo de interiorizarlo y provocar
incredulidad o sensacién de irrealidad.

En cualquiera de los dos casos, la valoracion
para el trasplante marca un punto de
inflexion: la persona deja atras una etapa
en la que conoce bien su enfermedad, sus
tratamientos y a su equipo médico, y se
enfrenta a una nueva realidad. Esto supone
un cambio importante que implica aprender
cosas nuevas, adaptarse a otra manera

de entender la enfermedad y afrontar una
situacion diferente, con incertidumbres, y
también con nuevas oportunidades.

Este cambio no siempre es facil de aceptar. A
veces, el equipo médico recomienda iniciar la
valoracion para un trasplante, incluso entrar en
lista de espera, pero la persona con FQ no siente
gue sea el momento adecuado. Esto puede
deberse a diferentes razones. Por un lado, el
miedo natural al cambio y a los riesgos que
implica el procedimiento. Por otro, una cuestion
adaptativa: tras anos de convivencia con la
enfermedad, muchas personas han aprendido
amanejar sus limitaciones hasta el punto de
percibir su estado como estable o manejable.
Esta capacidad de adaptacion es una fortaleza
en muchos sentidos, ya que permite sobrellevar
la fibrosis quisticay mantener la calidad de vida
dentro de lo posible. Sin embargo, también
puede generar una especie de disonancia o
conflicto interno cuando llega este momento:
“Me dicen que necesito un trasplante, pero

yo siento que no estoy tan mal como para

es0, puedo esperar mas tiempo”. Latoma de
decisiones en este contexto no es facil y cada
persona lo afronta de manera diferente.

Algunas personas sienten que deben
reflexionar profundamente sobre la
situacion, mientras que otras simplemente
deciden aceptar las circunstancias y
adaptarse a ellas. Este ajuste no se logra

de inmediato; es un proceso progresivoy
puede requerir varias consultas y tiempo de
reflexién, por eso es importante tomarse
algo de tiempo para dialogar con los equipos
de trasplante. Estas conversaciones no s6lo
permiten entender las razones médicas
detras de larecomendacion del trasplante,
sino que también permiten expresar las
dudas, emocionesy necesidades del/la
paciente. Tanto el equipo médico como la
persona con FQ deben trabajar juntos para
identificar cuando es el momento 6ptimo:
ese punto en el que la persona estalo
suficientemente mal como parajustificar
los riesgos del trasplante, pero tambiénlo
suficientemente bien como para que exista
una buena probabilidad de recuperacién
exitosa.



Este proceso de informacion y comprension
mutua incluye hacer preguntas, buscar
explicaciones clarasy analizar los datos que
respaldan larecomendacién médica. Esto
puede ayudar a reducir la disonancia, y facilitar
gue se tome una decision bien informada.

En este momento también puedes contactar
con tu psicoélogo/a o trabajador/a social de
referencia, ademas de con tu equipo médico
y asociacion, para que puedan orientarte. La
experiencia de otras personas con FQ que ya
hayan pasado por la valoracion de trasplante
también puede serte de gran ayuda, ya que
te ofreceran una perspectiva realista sobre
lo que puedes esperar en cada momento,
ademas de hacerte sentir acompanado/ay
reducir la sensacion de aislamiento.

Algunas recomendaciones para este
momento:

Familiarizate con tu nuevo equipo

médico. Si tu equipo médico es diferente
al que ya conocias, dedica tiempo a
familiarizarte con ellos/as. Pregunta por
sus roles, sus opiniones y asegurate de
sentirte cémodo o comoda al compartir tus
dudasy preocupaciones.

Haz preguntas y toma notas. Llevar
un cuaderno o usar una aplicacion en el
movil para anotar tus dudas antes de las
citas puede ser muy util. También puedes
escribir las respuestas que te den los/as
médicos/as para repasarlas mas tarde.

Esto puede ayudar a organizar mejor tus
ideasy a no olvidar informacion importante.

Involucra a tu familiao atured de

apoyo. Sino lo has hecho antes, este
puede ser un buen momento para invitar
aalguien cercano a que te acompane a

las consultas. Esto ayudara a tu familia o
seres queridos a entender mejor lo que
estas viviendo y también podran apoyarte
cuando necesites procesar informacién o
tomar decisiones. Eso si, recuerda que las
decisiones son tuyas y no deberias sentirte
presionado/a por nadie. Si notas que alguien
en tu entorno intenta influir demasiado,
intenta expresarle como te sientesy
explica que necesitas tomar esta decision
pensando enlo que es mejor para ti.

Busca apoyo psicoloégico y social
enlas Asociaciones de FQ. Los/as
psicologos/as y trabajadores/as sociales
de las asociaciones pueden orientarte
en latoma de decisiones, ayudarte a
organizar tus pensamientos y acompanarte
emocionalmente durante este proceso.
Reflexionar con el apoyo de un/a
profesional, puede ayudarte a encontrarle
un sentido personal a este proceso.
También podran ponerte en contacto con
otras personas que ya han pasado por el
trasplante, siempre que tu creas que es
una buena opcion para ti. Hablar con otras
personas que estén pasando por o mismo



0 que ya hayan pasado por un trasplante
puede darte algo de perspectiva sobre el
proceso, aunque no tiene por qué seruna
buena opcién para todo el mundo.

» Deja espacio paratodas las

emociones. Es completamente normal
sentir muchas emociones diferentes
durante esta etapa. La esperanza de

una nueva oportunidad de vida puede
coexistir con el miedo alos riesgos y los
cambios. No hay emociones correctas

o incorrectas, todas forman parte del
proceso. Esimportante permitirte sentir
tanto las emociones agradables como las
desagradables, sin juzgarte por eso.

Recuerda que la decision ultima siempre recae
en ti: la persona con fibrosis quistica, que es
guien decide si acepta o no larecomendacion
deiniciar la valoraciony, posteriormente, si
aceptaentrar en la lista de espera, en caso

2.4,

de que la valoracion sea favorable. Es una
decision profundamente personal que

exige reflexionar sobre los riesgos, las
oportunidades y las propias prioridades

y deseos. Por un lado, puedes decidir no
someterte al trasplante. Este camino implica
aceptar que la fibrosis quistica seguiré su
curso natural. Los esfuerzos podran centrarse
en cuidados paliativos que te permitan
maximizar el bienestar en el tiempo que
gueda. Por otro lado, puedes optar por el
trasplante, un camino menos predecible que
implica riesgos y que también abre la puertaa
nuevas oportunidades y una mayor esperanza
y calidad de vida. En estos casos el trasplante
no se siente para nada como una decision
entre dos caminos, sino como el unico camino
posible. “No es que yo quiera hacerme un
trasplante, es que no tengo otra alternativa.”
En estos casos, asumir el trasplante surge de
la aceptacion de una realidad dificil y sentir
gue “no hay eleccion” también es una forma
valida de afrontar esta etapa. Aceptarun
trasplante porque no parece haber otra opcion
no hace la decision menos valiosa. Al contrario,
demuestra la capacidad de asumirlo que la
vida impone, incluso cuando no se siente como
algo justo o deseado.

ACOMPANAMIENTO
PSICOLOGICO Y SOCIAL

Cada etapa de este camino del trasplante trae consigo una serie de desafios

fisicosy emocionales, y es fundamental contar con el apoyo adecuado para hacer frente
acadauno de ellos. Es importante que sepas que no estas solo/a en este camino y que puedes
contar con el acompanamiento y orientacion de tu unidad de trasplantes y unidad de FQ, con el
acompanamiento de cada uno/a de los/as profesionales de tu asociacion y también con el apoyo
de tus familiares, amistades y otros seres queridos.
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El proceso del trasplante eslargoy

complejo, y conlleva un gran impacto EL PAPEL DELILA
emocional. En este apartado, te =

explicaremos cémo el acompanamiento PSICO LOGOIA

psicologico y social pueden ser claves en tu

proceso de trasplante, en concreto en esta Tu psicologo/a de referencia te guiara
primera etapa de la valoraciony aceptacion ~ durante todo el proceso, asegurandose
de la entrada en lista de espera, ayudandote  de que tanto ti como tu familia contéis
amantener un equilibrio emocional y a con el apoyo necesario para afrontar las
sentirte acompaﬁado/a en cada etapa de dificultades que podals experimentar anivel
este camino. psicologico.

»i Es necesario valorar
lainformacién que posees sobre el trasplante y tu actitud ante este proceso.
Estar bien informado/a te hara estar mejor preparado/a para afrontar todo el
proceso. El apoyo psicologico ira encaminado a prepararte para reducir el miedo
y la ansiedad, sentirte mas segura/o a la hora de tomar decisiones, afrontar mejor
el dolory la sensacion de vulnerabilidad, reducir el estrés y la sintomatologia
fisica que puedas experimentar, fomentar tu motivacion, tu adherencia alas
instrucciones y recomendaciones médicas...; de manera que puedas afrontar la
operacién con mas confianza.

i El apoyo psicologico te ayudara
aidentificar tus miedos y preocupaciones, facilitandote herramientas para
manejarlos y reducir el estrés.

" Alo largo del proceso, hay que trabajar el
ajuste de tus expectativas. Es importante que comprendas que esperar una vida
sin problemas, no volver a tomar medicacion o una recuperacion rapida puede
llevarte a sentir frustracion o desilusion si los resultados no son los esperados.
Tener una vision realista te ayudara a mantenerte motivado/a para afrontar mejor
los desafios de cada etapa.

»i Eltrasplante en general,
y la espera en particular, pueden generar mucho estrés y ansiedad, debido a
laincertidumbre de cuanto tiempo estaras en la lista, cuando te llamaran para
trasplantarte, como evolucionara tu salud, qué complicaciones pueden surgir...
Ademas, puedes experimentar miedo a la muerte, preocupacion por tu familia... Contar
con ayuda psicologica te proporcionara las herramientas necesarias para afrontar
estaincertidumbre, gestionar el estrés y otras emociones complejasy prepararte de
manera adecuada para los diferentes desafios que puedan surgir durante este proceso.
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Asimismo, esperando la llamada puedes sentir ansiedad al tener que estar las 24
horas disponible e hiperalerta al teléfono. Algunas personas sienten que pierden
cierta libertad y piensan constantemente en la vida tras el trasplante. Recibir la
llamada puede llegar a ser un proceso estresante, ya que la confirmacion de la
disponibilidad del 6rgano no garantiza que se realice el trasplante, al tener que
hacerte una serie de pruebas para asegurarse de que el érgano es idoneo para
ti. Es recomendable que, junto a tu psicdlogo/a, trabajes en establecer un plan
de preparacion, que incluya como llegar al hospital, como informar a tus seres
queridos, como afrontar la falsa llamada, etc.

» Através de diferentes estrategias, trataremos de mejorar la
comunicacion con tu familia, amistades y equipo médico, facilitando que puedas
hablar de tus preocupaciones de manera abierta, consultar dudas o pedir ayuda.
De esta forma, podremos reducir los malentendidos, el estrésy la preocupacion, y
se facilitara tu toma de decisiones.

El apoyo psicoldgico a la familia es
fundamental también en todo este proceso.
Si eres familiar, es probable que también
experimentes ansiedad, incertidumbrey
estrés al recibir la noticia de que tu familiar
con fibrosis quistica ya esta en situacion

de someterse a trasplante. Es normal que

te preocupes por como ira todo, cuando se
realizara la operacion, por si se producen
complicaciones, que te sientas desbordado/a
por la situacién y agotado/a emocionalmente.
Contar con ayuda psicoldgica puede ayudarte
a manejar tus emociones, abordar tus
miedos, mejorar la comunicacion a nivel
medico y familiar y a organizarte en la gestion
de los cuidados y, sobre todo, en el buen
acompanamiento de tu familiar.

En todo momento, el apoyo psicologico ira
orientado a ofrecerte un espacio seqguro en
el que puedas hablar de tus preocupaciones
y manejar tus emociones, de manera que
puedas mantener cierta calmay acompanar
mejor en este transito a tu familiar.
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EL PAPEL DEL/
LA TRABAJADOR/A
SOCIAL

Tu trabajador/a social de referencia
también te guiara durante todo el proceso,
asegurandose de que tanto tu como tu
familia contéis con el apoyo necesario
para afrontar las dificultades que podais
experimentar a nivel social y econémico.

Durante la etapa de evaluacionyy la espera,
estudiara tu casojunto atiy a tu familia,
valorando con qué apoyos familiares

y sociales cuentas, cudles son tus
recursos econémicos o qué necesidades
sociosanitarias tienes. De esta manera,
podra ayudarte a organizar tus visitas
medicas y tus permisos escolares o
laborales, te acompanara en la toma

de decisiones proporcionandote toda
lainformacién que necesites sobre el
trasplante y los cuidados que necesitaras,
aclarando tus dudas o derivandote al/

la profesional adecuado/a para hacerlo,

y te informara sobre los recursos

socioecondmicos a los que puedes acceder.

En este sentido, también te ayudara a
establecer expectativas realistas, evitando
frustraciones innecesarias en el futuro.

Por ejemplo, algunas personas con FQ
creen que por estar en lista de esperales
corresponde un grado de incapacidad
laboral o de discapacidad, lo que puede
llevar un malestar anadido si, tras pasar por

todos los trémites, la solicitud es denegada.

Tu trabajador/a social estudiara si cumples
los requisitos para las diferentes ayudas
existentes en funcion de tus recursosy, en
el caso de cumplirlos, te explicara cuales
son los pasos a seqguir, facilitandote la
documentacion necesariay orientandote
sobre los procedimientos administrativos.

Ademés, durante todo el proceso se
mantendra coordinado/a contigo y con tu
familia, y con el resto de profesionales,
para intervenir en momentos de crisis,
asegurandose de que accedas a aquellos
recursos o servicios que necesites, como
gestionar ayudas economicas para tu
transporte a la unidad de trasplantes o para
el alojamiento de tus familiares durante tu
estancia en el hospital, en el caso de que
tengas que desplazarte a otra ciudad.

»i individualizada de tu caso,
de tus apoyos sociofamiliares, de los
recursos econémicos de que disponesy
de tus necesidades sociosanitarias

Ml enlatomade
decisiones

sobre recursos y ayudas
socioecondmicas disponibles

i con otros/as
profesionales

Ml en
momentos de crisis

»i
socioecondmicos especificos
(ayudas para el transporte a
launidad de trasplantes o
alojamiento para familiares)
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LA IMPORTANCIA DEL APOYO FAMILIAR

Y SOCIAL

Ademaés del apoyo profesional, el apoyo
social desempena un papel fundamental

en tu recuperacion fisicay emocional. Es
recomendable que cuentes con, al menos,
una figura de apoyo que te acompane a

las citas y te brinde la ayuda que necesites
durante todo el proceso de trasplante,
ayudandote incluso en situaciones
cotidianas como incorporarte, ir al bano o
asearte. Por tanto, es importante que tus
figuras de apoyo también se informen sobre
el proceso del trasplante para que puedan
brindarte el mejor acompanamiento posible.

Por otro lado, tener a tu lado a tus familiares
y amistades también te permitira disponer
de un lugar seguro en el que puedas
expresarte libremente sin sentirte juzgado/a,
fomentara tu motivaciony te ayudara a que
mantengas una actitud positivay que estés
mas comprometido/a con tu autocuidado.

RESUMEN.

Un buen apoyo social y una comunicacion
fluida también sera beneficioso para tus
seres queridos.

Por ultimo, es importante sefalar que los
grupos de ayuda pueden brindarte apoyo
emaocional, tanto a ti como a tu familia, ya
que te permitiran conocer a otras personas
que atraviesan o han atravesado una
situacion similar a la tuya, lo que te ayudara
a sentirte menos solo/a en este camino.

En caso de estar interesado/a, puedes
consultar en el hospital 0 en tu asociacién
de referencia, quienes te informaran de
aquellos grupos disponibles o te pondran
en contacto con otras personas que hayan
pasado por ese proceso.

M Inférmate

P Busca apoyo psicologico

M Sigue las recomendaciones

M Consulta tus dudas

P Maneja el estrésy mantén unarutina

M Mantén el contacto con tus seres
queridos

M Establece expectativas realistasy un
plan de accion

P Mantén unaactitud positiva
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2.5. RELATO

MAS VIVA
QUE
NUNCA

Soy Adeli, tengo 40 aios y soy
una persona con fibrosis quistica
y trasplantada bipulmonar. Me
detectaronlaFQ alos 4 meses de
vida a raiz de una deshidratacion.
Tuve unainfanciay una
ror Adeli Gago Muiiiz, preadolescencia hormalizadas,
persona con FQ y trasplantada. quizas con algunos médicos de mas.
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En 2005, cuando tenia 21anos, escuché por
primera vez la palabra trasplante, tras haber
tenido muchos tratamientos intravenosos
durante el ultimo ano; el deterioro de la fibrosis
quistica cada vez ibaa mas. Luché conmigo
misma, pensando que no era para tantoy que
aun no erami momento, que podia sequir

asi. Sin embargo, no paraban los ingresos,

los tratamientos orales, por vias, incluso
decidieron ponerme oxigeno para casay para
salirala calle. Esto ultimo no fue nada facil
de asumiry aceptar, tener que llevar oxigeno
en la calle teniendo 22 afos e intentar sequir
teniendo una vida como una persona sana...

En 2006 lleg6é el momento de la valoracion
para el trasplante y, aunque no estaba muy
preparada, sisabia que eralo que tocabay lo
que necesitaba. Tenia mucho miedo y mucha
incertidumbre, me preguntaba qué pruebas
serfan las que me iban hacery simeibana
doler, silos resultados de todas ellas serian

0 no buenosy, en este Ultimo caso, miedo de
no poderme trasplantar. Tras comentarselo a
mi psicéloga, me dijo que habia un manual de
trasplante, y me vino muy bien leerlo; también
empece terapia con ella para saber asumir la
situacion que me tocaba vivir en ese momento.

Justo después de la valoraciéon del
trasplante, me pusieron en lista de espera:

la vida me cambié bastante, ya que tenia

gue estar a menos de tres horas del hospital
en el que me trasplantarian. Mi caso en

lista de espera fue un tanto curioso y poco
comun: alo largo de cuatro anos, y tras
recibir varias llamadas que no llegaban a
trasplante, empecé a mejorar. En total, recibi
seis llamadas para un posible trasplante,
pero ninguna pudo ser, por decision de los
médicos. Ellos me explicaban que el donante
no venia lo suficientemente bien para poder
realizar la intervencion.

La espera cada vez se hacia un poco mas
desesperante, y no tanto por mi(yo estaba
muy concienciada de que iba allegar, pero

aun no era mi momento, y también porque
yo estaba mejor), pero si por mis familiares:
mis padres, mis hermanos y mi pareja.

Era muy frustrante ver como cada vez que
me llamaban se movilizaban todos/as y
volviamos para atras con una sensacién un
tanto extrana. Yo me concienciaba de que no
era el mio, pero les veia las caras y me sentia
triste por ellos/as.

Durante esos cuatro anos estuve dedicada
totalmente a mi, aunque también trabajaba.
Empecé air al gimnasio diariamente, sacaba
tiempo de donde podia. No siempre tenia
fuerzas parairy, ademas, tenia que organizar
mi tiempo: el tiempo libre que me dejaba mi
trabajo, los tratamientos, la fisioterapia...

y todo a un paso lento, con el oxigeno. Mi
primer dia de gimnasio fue dificil: tenia poca
motivacion, fui sin mucha fuerza, sin saber
cuanto tiempo iba a poder aguantar alli. Como
cualquier dia de una persona con fibrosis
quistica, me levanté, hice la fisioterapia, los
tratamientos, desayuné y me fui al gimnasio.
Allime monté en una bicicleta estatica con
mi oxigeno, y estuve 10 minutos; luego hice
muchos estiramientos para los dolores de
espalda. Para mi fue un poco frustrante,

pero siempre agradeceré esos 10 minutos,
porque ahi empezo miamor por el deporte:
fue el ejercicio fisico lo que me mantuvo

(y me mantiene bien actualmente)fisicay
mentalmente. Cada dia aumentaba unos
minutos mas, me distraia mucho y me quitaba



un poco de la cabeza el tema de la lista de
espera. Es dificil entender que, para llegar
bien al trasplante, estando muy mal de salud,
hay que intentar hacer algun tipo de ejercicio
fisico, para que tu corazon esté fuerte para
asumir el trasplante.

He de comentar que el apoyo familiar, de mis
amigos/as y de mi pareja fue muy importante
en la espera. Mi grupo de amigos/as, en todos
esos anos en los que estuve en lista de espera,
se adaptaban a mis circunstancias, a mis
limitaciones, cada vez que planeabamos ir
algun sitio, tenian en cuenta que no estuviera
amas de 3 horas del hospital, que hubiese
coberturay que fuera accesible parami. Otra
cosa que también me ayudo fue tener cerca
a personas que ya estaban trasplantadas: mi
hermanay mis amigas me

hicieron mas facil el camino

en el trasplante. Para cada

duda, cada dolor, ellas tenian

respuestay eso eraun alivio.

Pasaron esos cuatro anos

esperando la llegada de un

donantey, al no llegar el

idoneo, los médicos de la

coordinacion de trasplante

se reunierony decidieron

quitarme por un tiempo

de lalista de espera, ya

gue estaba bastante estable. Senti mucho
alivio por poder tener un poco mas de
libertad, pero también senti mucho miedo e
incertidumbre, aunque ellos me aseguraban
que estaria en lista de espera pasivay
seguirian viendome y controlandome de
cerca, de manera que en el momento que
fuera necesario, volveria a la lista activa, lo
cual sucedio seis anos mas tarde.

Estavez fue totalmente diferente, porque era
mas consciente de lo que era estar en listade
esperay de lo que necesitaba para afrontar el
trasplante. La operacion tampoco se hizo tras
la primera llamada que recibi. Pero llego el dia

en el que sond el teléfono y aparecio el donante
idéneo para mi. Entré en quir6fano con muchas
ganas de luchar, de sentir mi nueva vida.
Confié mucho en los médicos, en mimisma, en
consegquirlo, y en unas horas ya habia pasado
todo, estaba entrando en mi nueva Vida.

Empezar de nuevo no fue facil, pero cada dia
para mi fue un aprendizaje: como asumir los
dolores, como aprender a respirar con unos
pulmones que se pueden llenar del todo,
aprender a andar sin cansarme, aprender a
no tener limites...

Yo me trasplanté en una ciudad que noesla

mia, y tuve que estar alliun mesy ocho dias.

Cuando me dieron el alta para irme para mi

casa, fue una sensacion muy extrafa de
alegria, ilusion por volver
amivida, a mi casa, sin
oxigeno, encontrandome
cada vez mejor, pero alavez
con mucha incertidumbre,
con miedo e inseguridad al
verme lejos del hospital, por
si necesitaba algo urgente de
los médicos.

En el camino de vueltaa
casa iba muy nerviosa por
encontrarme con mi familia,
amigos/as, vecinos/as...
Me dieron el altajusto el dia después de mi
cumpleafios y cuando llequé a micasa(ala
casa de mis padres) estaban alli esperandome
mis amigos/as y mis familiares, con pancartas
de &nimo y una tarta con las velas para que
soplara con mis nuevos pulmones. Cuando los
vi esperdndome, no cabia en mi de felicidad,
me senti superquerida, apoyada, y entendi
gue habia mucha gente a la que quiero que
estaba pendiente de mi, y en todos aquellos
dias habian estado muy preocupados. Sigo
dandoles las gracias a dia de hoy.

Las primeras semanas las pasé en casa
de mis padres para que ellos me pudieran



ayudar en lo que necesitara, ya que tras el
trasplante no puedes hacer mucho esfuerzo
durante un tiempo. Justo dos meses
después de mi trasplante, volvi a mi casa con
mi pareja. Cuando entré por la puerta fue
muy emocionante: llevaba maletas, bolsas,
etc. Empezamos a ordenary,

JUSTO CUANDO

SUBI A LA SEGUNDA
PLANTA, FUE CUANDO
ME DI CUENTA

DE QUE ESTABA
TRASPLANTADA Y ME
SENTI MAS VIVA QUE
NUNCA.
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J.

LA LISTA DE ESPERA



CRITERIOS Y MANEJO
DE LA LISTA DE
ESPERA

Lalista de espera para un trasplante
pulmonar se organiza de forma integral,
considerando tanto la compatibilidad

del 6rgano por grupo sanguineo, como

la situacion clinicay anatémica del/la
paciente. Pacientes con tallas extremas,
hipersensibilizados/as y grupo sanguineo
0, que Unicamente pueden recibir érganos
de donantes del mismo grupo, tienden a
permanecer por lo general mas tiempo en
lista de espera.

En 2024, el 50 % de las personas en lista
de espera pulmonar se trasplantaron

antes de llevar 80 dias en lista de espera
(tabla 4). Dentro de cada grupo sanguineo
hay variacién en los tiempos de espera.
Esto puede depender de factores como

la disponibilidad de donantes en la region,
compatibilidad por tamafio, el estado de
salud y urgencia de la persona receptora (si
estan muy graves pueden recibir prioridad)y
el estado del 6rgano entre otros.

Las donaciones pulmonares se ofertan a tres
equipos de forma consecutiva en primera,
segunday tercera opcion, con un tiempo
maximo de respuesta de una hora a partir de
que se den los datos de la persona donante.

Ladistribucién de 6rganos pulmonares

en Espana sigue criterios estrictos para
asegurar equidad y eficiencia en el proceso.
Se tienen en cuenta criterios clinicos y
territoriales. En cuanto alos criterios
territoriales, la distribucién sigue este
orden:

M Sielhospital que genera el 6rgano también
trasplanta, tiene preferencia

P Sino, se ofrece en este orden: Ciudad -
Comunidad Auténoma —> Zona > Turno
Nacional > Europa

En cuanto a los criterios médicos se
distingue entre pacientes priorizadosy el
resto (pacientes en lista electiva). Entre los
priorizados esta el/la paciente en urgencia
cero, cuando hay una situacion de extrema
gravedad donde la persona podria morir

en cuestién de horas o pocos dias sino se
trasplanta. Se puede solicitar un trasplante
en situacion priorizada, de preferencia
nacional, en las siguientes circunstancias
(mas informacion en el anexo 3):

TIEMPO EN LISTA DE ESPERA PULMONAR (DIAS) PARA PACIENTES TRASPLANTADOS/AS EN

ELECTIVO EN FUNCION DEL GRUPO SANGUINEO. ESPANA 2024.

0

245 128 (59-241)

A 256 45(19-13)
48 97(52-159)

AB 24 24(12-62)
Global 573 80(30-170)

Fuente: ONT. Actividad de donacion y trasplante pulmonar. Espania 2024
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Pacientes en situacion de riesgo vital,
que tienen maxima prioridad. En caso
de coincidencia con adultos/as, los/as
pacientes infantiles tienen preferencia.

Pacientes infantiles en urgencia por
criterio de tiempo en lista de espera
o candidatos/as a trasplante lobar
procedente de donante adulto/a menor de
40 anos que cumpla con las caracteristicas
antropomeétricasy de edad requeridas.

Pacientessensibilizados/asquepresentan
un alto grado de reactividad inmunolégica.
Estos/as reciben priorizacion debido ala
dificultad en la compatibilidad. El nivel de
anticuerpos reactivos al panel calculado o
cPRA debera ser>50 %.

Por otro lado, el trasplante combinado
corazon-pulmon también es un trasplante
priorizado nacional con respecto a cada
organo en situacion electiva. Otros
trasplantes combinados, excepto pulmdén-
rindn, se consideraran como priorizados,
pero solo dentro de su comunidad
auténomay de la zona sobre el resto de
trasplantes aislados.

La gestion de la lista de espera puede ser
muy diferente entre los grupos de trasplante
pulmonar. Muchos establecen la prioridad
del trasplante en criterios clinicos subjetivos
mientras que otros recurren al modelo de
CAS, que asigna un puntaje numeérico a cada
paciente en lista de espera, combinando
factores clinicos, de compatibilidad y
eficiencia del trasplante. Cuanto mayor sea
el puntaje, mayor prioridad tiene la persona
para recibir un 6rgano.

Enlalista de espera de trasplante habra que
tener en cuenta los siguientes criterios:

Grupo sanguineo. Es fundamental para
garantizar la compatibilidad entre persona
donante y receptora. Pacientes con grupos
mas restrictivos(por ejemplo, grupo 0)
suelen tener tiempos de espera mayores, ya

que sélo pueden recibir drganos del mismo
grupo. La compatibilidad de 6rgano por grupo
sanguineo sigue un esquema, pudiendo
modificarse en pacientes priorizados/as:

Donante Grupo 0 > Receptores 0

Donante Grupo A —> Receptores A
Donante Grupo B > Receptores By AB
Donante Grupo AB —» Receptores AB

Fecha de inclusion. La fecha en la que se
anade la persona a la lista es importante, ya
que contribuye a establecer la prioridad. Sin
embargo, este criterio se valora junto con
otros factores clinicos y anatomicos.

Peso y talla. Se consideran para asequrar
que el tamano del pulmoén donado se ajuste
correctamente a la persona receptora.

Una adecuada correspondencia evita
complicaciones en la funciony el ajuste del
organo trasplantado.

Dimensionesy caracteristicasanatomicas.
Se evaluan medidas como los diametros
toracicos y otras proporciones anatémicas.
Esto es esencial para garantizar que el
organo encaje adecuadamente en la
cavidad toracica de la persona receptora.

Hipersensibilidad (cPRA). El cPRA
(Calculated Panel Reactive Antibody) mide
el grado de sensibilizacion inmunologica del
paciente. Un cPRA del 75 % indica que el/la
paciente posee anticuerpos que podrian
reaccionar contra aproximadamente el
75 % de los/as donantes potenciales.

Esto reduce significativamente el pool de
donantes compatibles y puede alargar el
tiempo de espera.

Estado clinico y urgencia. Ademas de
los parametros fisicos, se monitoriza la
evolucion clinica de la persona receptora
para determinar la urgencia del trasplante.
Factores como la gravedad de la
enfermedad, comorbilidadesy la respuesta
a tratamientos influyen en la prioridad
dentro de lalista.



SEGUIMIENTO
MIENTRAS SE ESPERA
EL TRASPLANTE

Unavezen lista de espera, es preciso hacer
un seguimiento continuo con controles
médicos requlares para monitorizar la
evolucion de la enfermedad del/la paciente.
Este seguimiento es crucial para ajustar

su nivel de prioridad segun cambios en

su estado clinico y evaluar la respuesta

a tratamientos complementarios o
rehabilitacién. La finalidad es mantener a

la persona en la mejor condicion posible
mientras espera, con programas de
rehabilitacion y apoyo psicologico.

La estancia en lista de espera es una
situacion dinamica, donde el deterioro
clinico puede obligar al cambio de estrategia
inicial, tanto en el tipo de indicacion como
en su priorizacion o exclusion de la lista. En
los ultimos anos, la mortalidad estando en
lista de espera es del 1,4 % y las exclusiones
por deterioro suponen un5 % adicional.
También hay salidas de la lista de espera por
mejoria clinica, circunstancia ya observada
tras la introduccion de los nuevos farmacos
moduladores de la proteina reguladora de

la conductancia transmembrana (CFTR) en
la fibrosis quistica(en 2024 hastaun 9 % de
las personas con FQ han sido excluidas por
mejoria clinica).

Existen también otras razones por las
que una persona puede salir de la lista de
espera antes de recibir un trasplante de
pulmoén, como son las contraindicaciones
médicas (infecciones graves, problemas
cardiovasculares de riesgo, cancer...)

y la exclusion voluntaria o rechazo del
procedimiento.

EJEMPLOS DE CASOS
CLiNICOS SOBRE EL
MANEJO DE LA LISTA
DE TRASPLANTE
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CASO CLINICO 1. o
PERSONA EN LISTA DE ESPERA CON MEJORIA CLINICA.

M Edad: 24 afos

MM Diagnoéstico: Fibrosis quistica con deterioro
pulmonar avanzado

M Grupo sanguineo: A+
M Tiempo en lista de espera: 8 meses

M Estado clinico: Dependiente de oxigeno 24/7,
exacerbaciones frecuentes, funcion pulmonar
(FEV1)del 28 %.

M Seinicia tratamiento con Elexacaftor-Tezacaftor-
Ivacaftor (Kaftrio® + Kalydeco®)y tras 6 meses de
tratamiento:

> Mejora en la funcién pulmonar (FEV1aumenta del 28 al 52 %)
> Menos infecciones pulmonares y hospitalizaciones
> Mayor capacidad de ejercicio y menor dependencia de oxigeno
> Reduccién en sintomas respiratorios, tos y produccion de esputo
M La evaluacion multidisciplinaria concluye que ya no requiere trasplante:
> Seleretira de lalista de espera para trasplante pulmonar
> Seguimiento periédico para evaluar estabilidad a largo plazo

> Posibilidad de reingreso ala lista en caso de deterioro futuro

Fibrosisquistica.org  4°



CASO CLINICO 2. , ,
DONANTE PULMONAR, DISTRIBUCION DEL ORGANO Y
COMPATIBILIDAD ANATOMICA.

P Donante pulmonar de 55 afos

M Procedencia: Provinciay comunidad sin programa
de trasplante pulmonar

M Grupo sanguineo: A
MM Alturay peso: 170 cm, 70 kg

M Historial médico: No fumador, sin antecedentes
relevantes

P Evaluacién pulmonar: Buena oxigenacion,
radiografia de térax normal

M Dimensiones pulmonares: 24 cm-23cm-30cm

> Se analiza por criterios de distribucion y clinicos. Inicialmente, el érgano
se asigna a su hospital de zona correspondiente, pero no hay receptores
compatibles en lista de espera

> Se oferta a nivel nacional siguiendo los criterios de distribucion del trasplante
pulmonar. En un centro de trasplante hay dos personas receptoras en lista de
espera del grupo sanguineo Ay ninguna de las dos tiene prioridad nacional:

» Receptora1: 152 cm de altura, diametros pulmonares de 16 cm-17cm-25cm
» Receptora2: 173 cm de altura, diametros pulmonares de 21cm-22 cm-28cm

M Se realiza un andlisis de compatibilidad anatémica para determinar cuél de las
dos personas es mejor candidata. La niUmero 2 tiene una mayor compatibilidad en
tamano pulmonary toracico con la persona donante

M La evaluacién multidisciplinaria concluye:

> Ladistribucion del érgano se realiza siguiendo criterios territoriales y clinicos
para garantizar el mejor uso del injerto

> La compatibilidad anatémica es clave parala seleccion de la personareceptora

> El trasplante en la nimero 2 tiene mayor probabilidad de éxito




CASO CLINICO 3.

Donante pulmonar de 43 afnos

Procedencia: Provincia andaluza

Grupo sanguineo: 0

Altura: 173 cm

Historial médico: Sin antecedentes de interés

Evaluacion pulmonar: Buena oxigenacion,
radiografia de térax normal

Dimensiones pulmonares: 17cm-18 cm-23cm

Se analiza por criterios de distribucion y clinicos. Por distribucién territorial y
grupo sanguineo, en Andalucia hay 6 personas en lista de espera para grupo
sanguineo 0, de los cuales una esté hipersensibilizada, pero lleva poco tiempo
en lista de espera.

Este paciente tiene un cPRA del 60 %, que significa que tiene anticuerpos
contra el 60 % de los posibles donantes, reduciendo sus opciones de trasplante

Se realiza el crossmatch virtual: un andlisis que permite detectar sila persona
receptora tiene anticuerpos especificos contra los HLA (sistema mayor de
histocompatibilidad) de la persona donante antes del trasplante. La receptora
no presenta anticuerpos contra los antigenos de la persona donante, lo que
disminuye el riesgo de rechazo hiperagudo y mejora las probabilidades de éxito
del trasplante

Dado que la persona receptora hipersensibilizada tiene menor probabilidad
de encontrar una persona donante compatible en el futuro, se prioriza su
trasplante

Si esta persona donante finalmente no fuera vélida y nuestro paciente
hipersensibilizado llevara mas de 3 meses en lista de espera, se solicitaria una
priorizacion nacional

La evaluacion multidisciplinaria concluye:

El uso del crossmatch virtual permite identificar la compatibilidad de la persona
receptora antes del trasplante, evitando un posible rechazo hiperagudo

La decision de asignacion no sélo depende del tiempo en lista de espera, sino
también de la dificultad del/la paciente para encontrar donantes compatibles

Este enfoque mejora la distribucion de 6rganos y optimiza la supervivencia
postrasplante



M Elsistema de trasplante pulmonar en Espafa esta disefiado para garantizar
equidady eficiencia, priorizando los casos mas graves o con mayor necesidad.

M Ladistribucion de 6rganos sigue criterios estrictos que combinan factores médicos
y territoriales, asegurando la mejor compatibilidad posible y maximizando la
supervivencia de los/las pacientes.

M La decision de incluir a una persona en la lista de espera es multidisciplinar,
considerando, sobre todo, aspectos médicos, quirurgicos y microbiolégicos.

3.2. CONSEJOS PRACTICOS
PARA LLEGAR EN LAS MEJORES
CONDICIONES FISICAS Y
EMOCIONALES

Cada vez hay mas datos que avalan que un programa de intervencion en pre
y postrasplante es beneficioso. Estos programas de rehabilitacién deben
incluir entrenamiento fisico, asesoramiento en materia de cambios enla
dietay en el estilo de vida y apoyo a la salud mental, ademas de una buena
adherencia al tratamiento médico.

Por tanto, es muy importante que, una vezincluidos/as en la lista de trasplante, durante el
tiempo de espera, pongamos en marcha un plan de accion para conseguir llegar en la mejor
forma posible al trasplante. Seria incluso mejor si ese plan de cuidados lo inicidsemos antes
de entrar enlalista de espera.

A continuacion, desglosaremos distintos consejos practicos a tener en cuenta.
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CONSEJOS DE
DIETETICA Y
NUTRICION

La ultima guia publicada de Nutriciény FQ se
centra en dos recomendaciones importantes
a nivel nutricional previo al trasplante:

1) optimizar el estado nutricional de todas las
personas con fibrosis quistica, con especial
atencion a las que tienen desnutricién grave,
y 2) optimizar la salud ésea.

Uno de los motivos de laimportancia de tener
un buen estado nutricional es que la inclusion
en lalista para trasplante parece ser menos
probable para personas con FQ que tienen
desnutricion grave. Se considera desnutricion
grave cuando el indice de masa corporal (IMC)
estaigual o por debajo de 17 kg/m?2.

Aunque el peso es uno de los indicadores
gue usamos para valorar el estado
nutricional y lo relacionamos positivamente
con la funcion pulmonar, con la
incorporacion de la bioimpedancia corporal
los estudios han mostrado que la masa
magra es mejor indicador de la funcion
pulmonar que sélo el peso. La suma de

un buen aporte de proteinas en la dieta
(repartidas alo largo del dia)y de ejercicio
de fuerza nos permitira conseguir una masa
magra adecuada.

Laalimentacion de las personas con FQ
debe ser variada, equilibrada, con un
aumento moderado del contenido de grasa
saludable y proteinas. Siguiendo el “plato
de Harvard”, adaptado a la fibrosis quistica
(figura B), ajustando el aporte caloricoy

de nutrientes en cada persona segun su
estado nutricional. En caso de tener un
gasto energético diario elevado se puede
enriquecer la dieta con alimentos saludables
como aceite de oliva, aceitunas, aguacate/
guacamole, frutos secos, humus...



https://www.clinicalnutritionjournal.com/article/S0261-5614(23)00457-0/fulltext

PLATO DE HARVARD ADAPTADO A LA FIBROSIS QUISTICA.

Turck, D., Braeger, C. P., Colombo, C.

et al.(2016). ESPEN-ESPGHAN-ECFS
quidelines on nutrition care for infants,
children, and adults with cystic fibrosis.
Clinical Nutrition, 35(3), 557-577.

Fuente: Estudio de la adecuacion a unos hdbitos alimentarios mediante intervencion dietética en pacientes pedidtricos con Fibrosis quistica. http://alimenta-
cionfibrosisquistica.blogspot.com
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Enlas personas con FO que tienen
insuficiencia pancreatica, es decir, cuyo
pancreas no libera las enzimas digestivas
paradigerir los alimentos, es fundamental
tener una buena adherencia al tratamiento
con enzimas pancreaticas para poder
absorber los nutrientes de los alimentos.

Para la salud 6sea, ademas de una nutricién
adecuaday de ejercicios de fuerza que
mantengan una buena masa muscular, es
importante tener niveles adecuados en
sangre de vitamina Dy de calcio. En caso
de que con la alimentacion no se cubran los
requerimientos de vitamina D y de calcio,
estos deben suplementarse.

Para llegar en las mejores condiciones al
trasplante también tenemos que intentar
tener un buen control de glucemia (niveles
de azucar en la sangre). A nivel nutricional
tenemos que evitar laingesta de azucares de
absorcion rapida(azdcar, mermelada, miel,
fruta deshidratada o escarchada, zumos,
bolleria...)y consumir hidratos de carbono
(HC) de absorcion lenta: cereales integrales,
legumbres, patata, arrozy pastaintegral.
Los hidratos de carbono tienen que estar
acompanados de verdura, proteinay grasa
saludable para evitar un pico elevado de
glucemia. A ser posible tomar los HC al final
de la comida, no al inicio, ya que la liberacion
de lainsulina suele estar retrasada en las
personas con FQ. Si queremos “endulzar” el
café con leche o un vaso de leche podemos
anadirle canela en polvo. Y en el caso de los
yogures, anadirles fruta. Cuando ya existe
un diagnéstico de diabetes relacionada con
FQ, el/la endocrino/a daré las pautas del
tratamiento con insulina para consequir
mantener unos buenos niveles de glucemia.

Las personas con FQ, especialmente en las
insuficiencias pancreaticas, es frecuente
que tengan déficit de vitaminas liposolubles
(que van unidas a la grasa): vitaminas A, E, D
y K. Para alcanzar los niveles recomendados

de estas vitaminas deben suplementarse

a diario, y ajustar la dosis en funcion de los
valores que se obtienen en las analiticas tal y
como lo haya pautado el equipo médico.

Para optimizar la absorcion de las vitaminas
liposolubles (A, D, Ey K) es importante:

Tenerunabuenaadherenciaal tratamiento
con enzimas pancreaticas, que se toman
antes de cada comida.

Tomar los suplementos de vitaminas junto
a comidas con alimentos que contengan
grasa.

En el caso de lavitamina D, que el
suplemento sea en forma de colecalciferol
(D3)y que laingesta de calcio sea
adecuada.

Un mineral que con frecuencia suele estar
deficitarioy del que es muy importante
tener niveles adecuados es el hierro.
Alimentos con un alto contenido de hierro
son la carne, pescado (pescado de roca,
lubina, anchoas, sardina); legumbres secas
(lentejas, garbanzos y guisantes); y vegetales
como la espinaca, alcachofa, acelga, brécoli,
repollo y coliflor. Para optimizar la absorcion
del hierro se recomienda consumirlo con
alimentos ricos en vitamina C: naranja,
mandarina, kiwi, fresa y frutos del bosque.

Enla dieta es recomendable incluir
alimentos probiéticos, para mantener un
equilibrio de la microbiota intestinal, y
alimentos con acidos grasos omega 3, con
funcién antiinflamatoria. Los probiéticos
se encuentran por ejemplo en yogur, kéfir,
alimentos fermentados como encurtidos
(pepinillos, cebolletas), aceitunasy
chucrut. Los acidos grasos omega 3 estan
fundamentalmente en pescados azules
(sardinas, boquerones, atun, salmon,
caballa). Se puede valorar, de forma
individual, la necesidad de suplementar con
probioticos u omega 3 o DHA.



Otro punto importante es prevenir la
deshidratacion. Un buen aporte de aguaalo
largo del dia, junto con un adecuado aporte

de sal en las comidas es fundamental en las
personas con FQ, especialmente en épocas de
mucho calor, fiebre y actividad fisica intensa.

Si con los alimentos de la dieta no cubrimos
las necesidades diarias de energia 'y
nutrientes, y no somos capaces de alcanzar
un buen estado nutricional, iniciamos

el soporte nutricional con laingesta de
suplementos nutricionales orales (SNO).
Laadherencia al SNO es muy importante,
deben tomarse segun la pauta indicada,
normalmente 10 2 al dia. Los SNO no deben
sustituir laingesta normal de alimentos, sino
que deben complementarla. Para optimizar
los SNO es mejor:

MY Repartirlos alo largo del dia, no tomarse
todo de golpe

P Tomar SNO hipercaldricos, masde 1.5 kcal/ml

M Con fibra para tener menor indice
glucémico

M Elegir los sabores que nos gusten, y se
pueden mezclar con fruta, yogur, helado...

M Los SNO tienen grasay hay que tomar una
dosis extra de enzimas pancreaticas antes
del suplemento, ver ejemplo:

1SN0 de 200 ml contiene 10 g de grasa

1g grasa = 2.000 Unidades de Lipasa (UL)
10 g x 2.000 = 20.000 UL = 2 capsulas de 10.000 UL

Enalgunas ocasiones los SNO no son
suficientes para alcanzar un buen estado
nutricional y hay que colocar una sonda
de alimentacion que, segun el tiempo
previsto de su uso, puede ser a través de
la nariz hasta el estdbmago o directamente
al estomago (gastrectomia). A través de

la sonda se introduce la nutricion enteral
para asegurar un buen aporte de energiay
nutrientes.

Cuando la enfermedad pulmonar esta
avanzada, previo al trasplante, es frecuente
que aparezcan complicaciones digestivas
como el reflujo, la saciedad precoz, la
distension abdominal o la gastroparesia

(el estdbmago no puede contraerse
normalmente, por lo tanto, no es capaz de
triturar los alimentos ni propulsarlos hacia
el intestino delgado en forma adecuada). En
este Ultimo caso se deben evitar alimentos
muy ricos en grasa 'y muy ricos en fibra, asi
como evitar verduras crudas ricas en fibra.
En caso de ingerir fibra, deben masticarse
bieny cocerla hasta que esté suave. Un/a
gastroenterologo/a experto/a en FQ tratara
los sintomas digestivos que puedan surgir en
esta etapa.

;
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Qué importante es que hayas llegado hasta
aqui, significa que tienes realmente el
interésy el proposito de consequir llegar a tu
trasplante en las mejores condiciones fisicas
y emocionales. El primer paso ya lo has
dado, ilaintencién!, ahora a por el segundo,
consequir llegar fuerte emocionalmente,
seguro que lo lograras.

Vamos a adentrarnos en cémo mejorary
mantener ese estado 6ptimo para hacer
mas llevadera la espera del trasplante. Como
ya habras leido en apartados anteriores,
es normal que sientas inseguridad, miedo,
desasosiego, ansiedad, angustia, tristeza,
preocupacion, enfado, desesperacion,
impotencia, frustracion... y, sobre todo,
mucha incertidumbre, pero es el momento
de iniciar ese camino en compania de la
familia, amistades y profesionales de tu
asociacion.

En algunas ocasiones la comunicacion con
la familia y amistades se hace complicada,
piensan que quiza necesites no hablar

del trasplante para “no sufrir”, pero es
justamente lo contrario. Es fundamental que
mantengas una comunicacion fluida con

las personas de tu entorno para que podais
expresar vuestras emociones e inquietudes,
de esta forma no sentiras la soledad que

en algunos momentos de la espera estaras
experimentando, recuerda que ellos/as
desde el otro lado estan pasando por lo
mismo (sienten impotencia, culpabilidad,
sufrimiento...). Hablarlo siempre que

lo necesites no significa que haya que
dedicar las 24 h del dia a tratar el tema,

no olvidemos que la vida contintiay que
tenemos que dedicar tiempo a otros asuntos
y actividades.

En este proceso es muy importante rodearte
de personas que estén transitando el mismo
camino o lo hayan hecho ya, los grupos

de ayuda mutua cumplen esta funcion.
Inférmate en tu asociacion si hay posibilidad
de formar parte de ellos, encontraras apoyo
y entendimiento y desaparecera en gran
medida ese sentimiento de soledad.

Respecto a las amistades, es frecuente
pensar que no puedes sequir su ritmo o

que incluso se aburren contigo: “;Quién va

a querer estar con un enfermo/a?”. No te
preocupes, son distorsiones cognitivas(en
este caso creencias negativas erroneas)
que aparecen en la mente ante situaciones
dificiles de afrontar. El problema es que
empiezas a actuar como si fueranrealesy
no lo son. Es el momento de modificar las
actividades, es cierto que algunas no podras
realizarlas como antes, hay que aceptar

los cambios, pero si podemos adaptarlas

e incluso crear nuevas que antes nunca te
habias planteado. No dejes de mantener
contacto con tus amistades, lldmalas con
frecuenciay habla sobre el trasplante y
sobre todos aquellos intereses comunes que
os unen, planifica actividades que puedas
llevar a cabo ahora(ej.: sesion de cine en
casa, terrazas al aire libre de facil accesoy
cercanas a casa...). Crear momentos que te
hagan disfrutar facilita y acorta el tiempo de
espera.

Sigamos en tu proceso para alcanzar la
tranquilidad, vamos a buscar soluciones
para algunas de las sensaciones que estas
sintiendo y que en muchas ocasiones se
vuelven cuesta arriba:

Reduccion de la ansiedad. Respiraciones
profundas, relajacion muscular progresiva
y visualizacién de iméagenes. Todas estas
técnicas de relajacion (existen muchas
mas) pueden ayudarte a controlar la
ansiedad, elige un sitio y un momento para
practicarlas diariamente, en poco tiempo



las convertiras en un habito y podras ver
sus beneficios.

En nuestra“Guia de apoyo psicologico ante
situaciones de crisis” podrés encontrar
una explicacién sencilla para ponerlas en
marcha.

M Modificacién de los pensamientos
erréneos, como has leido en parrafos
anteriores se crean ideas erroneas que
te llevan a pensamientos negativosy te
generan malestar y no soélo los relativos a
las relaciones familiares o de amistad ya
comentados, sino también los relacionados
con todo el proceso de trasplante, en
definitiva, la incertidumbre del manana.
Es buen momento para pedir ayuda
psicoldgica, te acompanaran en este
aprendizaje aportandote estrategias
para modificar esos pensamientos
disfuncionales. Aunque te parezca
imposible cambiar la manera de pensar,
se puede. La intervencion psicoldgica es
primordial y te ayudara en esta etapa.

M1 Afrontamiento de los problemas/

preocupaciones. Ante todo, hay que
aceptar que son algo normal en la vida de
cualquier persona, pero es importante

¢Puedo
hacer algo al
respecto?

¢Qué me
preocupa?

que trabajes la manera de gestionarlos.

Te propongo un ejercicio, vas a ponerle
horario a las preocupaciones, coge papel y
|&piz, busca un sitio tranquilo y un momento
adecuado, a ser posible por la mafiana
(nunca antes de acostarte para no rumiar
los problemas en la cama), empezamos:

> Enumera por escrito todas aquellas
preocupaciones que te rondan la cabeza,
no te preocupes del numero, anotalas
todas.

> Vamos a analizar cada una de ellas, lee
la primeray preguntate: ;Puedo hacer
algo? ;Depende de mi? Si la respuesta
es negativa la dejas anotada porque te
preocupa, pero no hay nada mas que
puedas hacer.

En caso de que si puedas actuar
sobre ella elabora un plan de accion
contestando a estas cuestiones: ;Qué
puedo hacer?, ja quién puedo pedir
ayuda?, ;qué necesito?, jcuando lo
puedo hacer?

Silo puedes hacer hoy lo planificas
para hoy; si no es asi, ponle fecha de
ejecucion.

¢0ué cosas
podria hacer?

Planifico
cuando voy a

hacerlo Enotro

momento
Hablo con un
ser querido,
escribo como
me siento,
practico
deporte, etc.

*Guia de apoyo ante situaciones de crisis, GEPS-FQ, FEFQ
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Repetimos ese analisis con cada una de
las preocupaciones de la lista.

Una vez terminada la evaluacion vas a
intentar no pensar en ellas el resto del
dia, ;como?, cortandote el pensamiento.
Parece dificil, pero es cuestién de
practica. Escoge una palabra o frase,
puede ser “stop”, “ahora no toca’, la que
te resulte mas comoda. Cada vez que

te venga a la mente una preocupacion,
repite tu frase y distraete a continuacion
(realiza una técnica de relajacion,
continua con lo que estuvieras haciendo,
habla con un ser querido, escucha
musica...).

Mafana (intenta que sea mas o0 menos
alamisma hora para crear un habito)
siéntate de nuevo con tu listado, revisay
modifica las inquietudes que consideres
qgue han cambiado y anade y analiza si
hay alguna nueva. Cuando termines, se
acabo el horario de preocuparse, toca
de nuevo cortar el pensamiento con la
palabra/frase que escogiste.

Reducira tu nivel de ansiedad y de estrés.

Toleraras mejor laincertidumbre.

Site fijas, todos los problemas podriamos
clasificarlos seguin sus caracteristicasy su
afrontamiento:

Inmediatos, reales y modificables:
afrontar con un plan de accion (solucion
de problemasy toma de decisiones).

Inmediatos, reales, pero no modificables:
aceptarlos, restructurar cognitivamente
y regular emocionalmente.

Improbables, futuros, irreales e
inmodificables: tomar consciencia de su
inexistencia.

Mantener la autonomia. Puede darte la
sensacion de que la estas perdiendo, por
eso es tan importante trabajarla, hay que
preservarla en la medida de lo posible, no
dejes de hacer nada que puedas hacer por
ti mismo/a, aungue te cueste. Pideles a
tus familiares que te ayuden a consequirlo,
pero que no te solucionen aquello paralo
gue tu seas capaz. No importa que tardes

Aunque te pueda parecer extrano, este
sistema funciona, estd comprobado, pero
tienes que ser constante. Con este ejercicio:

el doble de tiempo, no hay prisa, es mucho
mas importante que hagas las cosas

Aprenderas aidentificar lo que te
intranquilizay a clasificarlo.

Tendras sensacion de control, no
consiste en evitar o esconder los
problemas sino en ocuparnos de ellos,
pero no las 24 h sino el tiempo que se
mereceny necesitan.

Tomaras conciencia de que no todo
depende de ti, y tienes que aceptarlo.

Ordenaras tus pensamientos y
“mandaras” sobre ellos cortandolos para
que no te generen malestar.

Recuperaras tu mente para ocuparla con
actividades y pensamientos que te hacen
sentir bien.

por ti mismo/a, ya que eres una persona
responsable y adultay controlas tus
actuaciones.

Estaindependencia(adaptada
atus limitaciones)te
proporcionarauna
percepcion

mas positiva,

lo que influira
beneficiosamente

en tu estado

de animoy sera

un componente
fundamental en el dia
adia de larecuperacion
después del trasplante.



M Informate del proceso y resuelve tus dudas con profesionales sanitarios/as, te dara
mas sequridad

M Identificay expresa emociones con familiares y amistades. No te aisles
M Planifica actividades nuevas, adaptadas, que te hagan sentir bien

M Trata el tema siempre que lo necesites

MM Pide ayuda psicoldgica a tu asociacion e informate sobre los grupos de ayuda mutua

M Fomenta la autonomia. No dejes de hacer por ti mismo/a lo que eres capaz de hacer
sinayuda

M Practica técnicas de relajacion
MM Practica la reestructuracion cognitiva, es decir, modifica los pensamientos erréneos

M Practica ejercicio para el manejo de las preocupaciones y la incertidumbre

CONSEJOS DE
FISIOTERAPIA'Y
EJERCICIO FISICO

La derivacion para un trasplante pulmonar es
mas adecuada en personas con enfermedad
pulmonar avanzada, pero no terminal. Asi, la
derivacion precoz ofrece a las personas con
fibrosis quistica la oportunidad de conocer
mejor los riesgos y beneficios del trasplante,
tanto en general como en funcion de su
situacion clinica, para que puedan tomar
decisiones con conocimiento de causa.

La prehabilitacion es el término utilizado
para referirse al proceso asistencial

que ocurre entre el momento en que la
persona es incluida en la lista de espera del
trasplantey el inicio del mismo. El objetivo
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principal es mantener al/la paciente en un
estado clinicamente optimo (tanto fisica
como psicologicamente) para la cirugia, la
cual suele abordarse con cirugia mayor.

La literatura cientifica actual es clara al
respecto: la prehabilitacion no solo puede
beneficiar los resultados clinicos del
trasplante, sino que también puede mejorar
la salud general y la calidad de vida de la
persona candidata a trasplante mediante la
adopcion de un estilo de vida sostenible y
saludable. Ademas, las personas con peor
condicion fisica preoperatoria se encuentran
en un mayor riesgo de sufrir complicaciones
postoperatorias e, incluso, podrian tener un
mayor riesgo de mortalidad a largo plazo.

A pesar de esta creciente concienciaciony
de los datos prometedores, no se dispone de
recomendaciones basadas en la evidencia
para intervenciones de prehabilitacion
fisica, nutricional o psicoldgica en personas
candidatas a trasplantes de 6rganos solidos.
Sin embargo, varias revisiones sistematicas
y metaanalisis han concluido que dichos
programas son factibles, segurosy que
podrian disminuir las complicaciones
postoperatorias (especialmente las
pulmonares)y la estancia hospitalaria, asi
como facilitar la recuperacion postoperatoria.

Por tanto, prepararse para un trasplante
pulmonar, especialmente en el caso de las
personas con FQ, implica un enfoque integral
para optimizar tanto la condicién fisica como
la emocional.

Desde el punto de vista de la fisioterapia
respiratoria abordaremos consejos
practicos en educacion preoperatoria,
técnicas de fisioterapia respiratoria para
intentar mejorar la disneay la ventilaciény
para ayudar en el drenaje de secrecionesy
entrenamientos aerobico, de fuerza de la
musculatura periféricay de la musculatura
inspiratoria.

EDUCACION PREOPERATORIA

Aunque en general la evidencia sobre

la eficacia de la educacion sanitaria
preoperatoria es limitada, se recomienda
como parte del proceso de recuperacion
tras cirugia toracica que los/as pacientes
reciban informacion sobre su cirugia desde
la primera visita con el equipo médico hasta
después de laintervencion. Segun la Cystic
Fibrosis Foundation, la derivacion temprana
para trasplante pulmonar permite a las
personas con FQ establecer una relacion con
el equipo de trasplante, obtener formacion
especifica sobre el trasplante e identificar
y modificar las barreras al trasplante. El
contenido de dicha educacion sanitaria es
variable, pero se recomienda que al menos
se aborden aspectos sobre:

Cumplir con el tratamiento médico
en vigor hasta el trasplante:
broncodilatadores, mucoliticos,
fluidificantes, antibidticos, antifungicosy
cualquier otra medicacion oral, inhalada o
nebulizada...

Informacion sobre el proceso:
procedimiento del trasplante, los riesgos,
beneficios, tiempo de espera, la técnica
quirurgica, el dolor postoperatorio,
la movilizacion precoz, el manejo de
secreciones en un primer momento.

Organizacion personal: tener un plan claro
para cuando se reciba la llamada para el
trasplante. Esto incluye tener preparado
tu equipo de apoyo, alojamiento cercano
al hospital y los documentos médicos
necesarios.

Evitar infecciones y complicaciones:
higiene estricta con lavado de manos
frecuente y siguiendo las pautas de
prevencion de infecciones para evitar
ambientes de riesgo.



TECNICAS DE FISIOTERAPIA
RESPIRATORIA PARA INTENTAR
MEJORAR LA DISNEA

Aunque hay poca bibliografia que avale las
técnicas que intentan mejorar la disnea,
al encontrarse las personas con FQ enuna
situacion tan limite, antes del trasplante

estas técnicas pueden ayudar a encontrarse

mejor y asi poder realizar con menor
dificultad los programas de entrenamiento
aerobicoy de fuerza.

Dentro de estas técnicas encontramos:

M Respiracion con los labios fruncidos:
inhalar lentamente por la nariz, fruncir los
labios como al soplar una vela y exhalar
lentay profundamente manteniendo la
posicién de los labios fruncidos. Este tipo
de respiracion se puede realizar como
entrenamiento en cualquier posiciony
en cualquier momento, especialmente
enaquellos en los que aparece mucha
disnea o se estan haciendo esfuerzos
importantes.

P Técnicas de conservacion de la energia:

planificando actividades, organizando los

espacios, evitando factores de riesgoy con

posturas que reducen la disnea.

TECNICAS DE FISIOTERAPIA
RESPIRATORIA PARA INTENTAR
CONSERVAR 0 MEJORAR LA
VENTILACION

Tampoco existe extensa bibliografia que avale
estas técnicas en este proceso, pero ya que
el/la paciente en situacion de pretrasplante
se encuentra en una situacion muy avanzada
en la FQ, aconsejamos sequir utilizando

estas técnicas para intentar reducir el gasto
energético, ganar efectividad respiratoria,
prevenir el sobreuso de los musculos
respiratorios accesorios y favorecer la
relajacion. Entre estas técnicas encontramos:

P> Respiracion diafragmatica: realizar

respiraciones de forma lenta dirigiendo el
aire al abdomen para que se hinche como
si fuera un globo, luego espirar lentamente.
Coger el aire por la narizy soltarlo por la
boca como si se soplase una vela.

M Respiraciones dirigiendo el aire alas

costillas: tumbarse de lado con las piernas
dobladas para mayor comodidad. En esta
posicién, realizar respiraciones dirigiendo
el aire alas costillas, luego mantener el
aire unos segundos y espirar lentamente.
Coger el aire por la nariz y soltarlo por la
boca como si se soplase una vela. Hacerlo
tumbado/a de ambos lados.

M Espirometriaincentivada: realizar

respiraciones con laayuda de un
incentivador volumétrico para asi saber
cuanto aire coge. Para ello, primero espirar
lentamente por la bocay a continuacion
coger aire dentro de la boquilla del aparato,
manteniendo en todo momento la bolita en
la carita sonriente para saber que se esta
haciendo correctamente. Se pueden realizar
estas maniobras sentado/ay tumbado/a.




TECNICAS DE FISIOTERAPIA
RESPIRATORIA PARA AYUDAR EN
EL DRENAJE DE SECRECIONES

Aligual que los ejercicios ventilatorios,
las técnicas que siempre se han hecho
para controlar la fibrosis quistica seqguiran
siendo importantes mientras se espera

al trasplante. Por ello, el drenaje de
secreciones sigue siendo primordial.

Insistiremos en las técnicas que los/las
pacientes hayan usado habitualmente.

En general, estas técnicas consisten en
espiraciones lentas con la glotis abierta, lo
que consigue recolectar y movilizar el moco
sin un esfuerzo excesivo.

Realizar higiene de la via aérea superior,
como los lavados nasales, ayuda a minimizar
el riesgo de infecciones respiratorias antes
de someterse al trasplante, reduciendo

la carga bacteriana, lo cual es crucial

para asegurar una mejor recuperaciény
una disminucion de las complicaciones
postoperatorias. Ademas, las infecciones
pueden afectar ala funcién pulmonar

tras el trasplante, por lo que esta medida
contribuye a mejorar los resultados del
procedimiento.

Otra técnica de drenaje de secreciones
importante es la tos, y serd importante
explicarlay practicarla con anterioridad al
trasplante, para asi saber como hacerla en
la fase postoperatoria. Esta tos se realizara
con proteccion de la herida postcirugia,

y se llevara a cabo mediante autoabrazo,
cruzando los brazos por delante del pecho.




ENTRENAMIENTO AEROBICO

La Cystic Fibrosis Foundation recomienda
que las personas con enfermedad pulmonar
avanzada de la FQ participen en un programa
de rehabilitacién pulmonar, pues tanto el
entrenamiento de fuerza como el aerébico
mejoran la capacidad de ejercicioy la
calidad de vida y puede ser beneficiosa en la
preparacion para el trasplante pulmonar.

Aunque las recomendaciones del ejercicio
aerobico seran diferentes para cada persona
segun su situacion clinica, e iran adaptadas
a su respuesta segun sea su saturacion

de oxigeno, su frecuencia cardiacay su
percepcion de fatigay disnea, generalmente
suelen ser las siguientes:

M Frecuencia: entre 305 sesiones
semanales, preferiblemente supervisadas,
en las cuales los/as pacientes estaran
monitorizados/as en todo momento.

Intensidad: se recomienda la evaluacion
mediante una prueba de esfuerzo
estandarizada para una correcta
prescripcién de la intensidad de ejercicio.
Algunos centros de rehabilitacion
utilizan la prueba de la rampa empinada,
desarrollada originalmente parala
rehabilitacion cardiaca, para guiar

el entrenamiento por intervalos.

Este enfoque se ha adoptado para
larehabilitacion en enfermedades
pulmonares y también se ha utilizado
con éxito en personas con FQ

antesy después del trasplante
pulmonar. La progresion de

las cargasy la intensidad
seraindividualizada en

cada persona segun sus
caracteristicasy evolucion.

M Tiempo: la mejoradela
eficiencia aerobicaydela
resistencia a esfuerzos

aerobicos se encuentra a partir de los 30-
60 minutos de entrenamiento.

M Tipo de ejercicio: aquellos que impliquen
grandes grupos musculares de manera
dinamica. Escoger ejercicios con
movimientos ciclicos y ritmicos como
caminar o pedalear.

Aungue las pruebas son escasas, el apoyo
mediante suplementos de oxigeno y ventilacion
no invasiva puede permitir/facilitar el
entrenamiento fisico en personas con una
funcion respiratoria gravemente alterada.

Por otra parte, en personas que no son
capaces de mantener ejercicio de media-alta
intensidad por un tiempo prolongado debido a
la sintomatologia(especialmente respiratoria),
se puede realizar el entrenamiento de forma
intervalica, es decir, con descansos.

ENTRENAMIENTO DE FUERZA DE
LA MUSCULATURA PERIFERICA

Las principales quias de practica clinica
recomiendan la combinacion de ejercicio
aerobico y ejercicio de resistencia muscular
en personas con patologia respiratoria para
maximizar las ganancias obtenidas con

los programas de ejercicio terapéutico. El
entrenamiento de fuerza de la musculatura
periférica genera menor disneay es mejor
tolerado que el gjercicio aerdbico en pacientes
muy desacondicionados/as fisicamente o con
mucha limitacion ventilatoria.

Aunque las recomendaciones seran diferentes
para cada persona segun su situacion

clinica, e irdn adaptadas a su respuesta

segun sea su saturacion de oxigeno, su
frecuencia cardiacay su percepcion de
fatigay disnea, generalmente suelen ser las
siguientes:

M Frecuencia: se recomienda realizar el
entrenamiento de fuerzade 2 a 3 veces por




semana en dias alternos, aunque frecuencias
inferiores pueden ser también efectivas.

M Intensidad: se puede seleccionar una
carga que genere una fatiga muscular
local en el rango de repeticiones deseado.
Asimismo, se recomienda realizar entre Ty
3 series de cada ejercicio, con un numero
de repeticiones por serie que oscile entre
8y 12, considerado como el rango éptimo
para el incremento de la masa muscular.

M Tipo: con cargas que pueden ser el propio
peso corporal, el peso libre (mancuernas,
discosy barras)y las maquinas de
musculacion o bandas elasticas.

M Tiempo: sesiones de 20 minutos pueden
ser suficientes.

ENTRENAMIENTO DE LA
MUSCULATURA INSPIRATORIA

El entrenamiento de la musculatura
inspiratoria ha demostrado ser eficaz para
prevenir la aparicion de complicaciones
postoperatorias, mejorar la fuerza muscular
inspiratoriay favorecer la reexpansion del
tejido pulmonar postcirugia. El objetivo de este
tipo de entrenamiento en personas candidatas
a cirugia toracica es aumentar la fuerza y/o
resistencia del diafragma para facilitar la
reexpansion del tejido pulmonar postcirugia

y prevenir la aparicion de complicaciones
asociadas con la falta de ventilacion.

M Frecuencia: deberia realizarse con una
frecuencia diaria o cercana a la diaria(de
5a7dias a la semana) para optimizar el
beneficio derivado de dicho entrenamiento.

M Intensidad: se deberé evaluar de forma
individual tras haber medido previamente
la presion inspiratoria maxima con un
fisioterapeuta.

M Tipo: se debera realizar con un dispositivo
especifico que calculara la carga necesaria
para cada paciente.

M Tiempo: se recomienda que sea
alrededor de 30 minutos, que pueden ser
repartidos en 2 sesiones de 15 minutos.
Alternativamente se puede establecer
el volumen de trabajo segun el nimero
de repeticiones a realizar, siendo 30
repeticiones por sesion lo mas frecuente
en laliteratura.

Para finalizar, es necesario aclarar que es
primordial que se mantengan en cualquier
caso las actividades diarias en las que se
realice ejercicio, como salir a dar paseos

o hacer otras actividades de fuerza,

siempre y cuando las constantes(como

la saturacion de oxigeno)lo permitany no
exista una desaturacion importante. Si

es dificil consequir realizar la actividad,

se puede dividir alo largo del dia; de esta
forma se haran menores tiempos, pero mas
repetidos, en los cuales el nivel de tolerancia
sea mejor. No todos los dias seran iguales,
por lo que es importante realizar ejercicio
cuando la persona se encuentre en mejores
condicionesy hacer otro tipo de actividades
los dias en los que la sintomatologia sea peor.

El objetivo final de la prehabilitacion es
maximizar la reserva fisiologica
del paciente antes del

trasplante para que llegue
en las mejores condiciones
fisicas y emocionales,
mejorar su recuperacion

y reducir el riesgo de
complicaciones.

Fibrosisquistica.org



El trasplante pulmonar supone
unreto muy importante para

las personas con FQ y para sus
familiares. No soélo por la situacion
médica en la que nos encontramos
sino porque también va a suponer
unreto alahora de organizarnosy
planificar este proceso tanto a nivel
individual como familiar, sin olvidar
elimpacto emocional por parte

de todas las personas que se ven
implicadas en el mismo.

Durante el periodo de espera se recomienda
mantener la vida diaria con la mayor
normalidad posible. Sin embargo, esto no
siempre es facil, incluso puede parecer
contradictorio, ;coOmo mantener la
normalidad en una situacion que no es
normal? Encontrar estabilidad en medio de
una situacion excepcional requiere de algo de
tiempoy ajustes, tanto parala persona con FQ
como para su entorno familiar o cercano.

Algunas personas pueden continuar con su
trabajo, estudiosy actividades cotidianas
sin grandes cambios. Para otras, las
limitaciones fisicas, la carga emocional

o el traslado del domicilio al centro de
trasplante haran necesario dejar algunas
responsabilidades en segundo plano para
priorizar el cuidado de la salud.

Independientemente de cémo se afronte

esta etapa, es fundamental hacer ciertos
ajustes tanto en el plano practico como en el
emocional. Cuidar el equilibrio emocional es
clave, ya que la espera implica convivir con la
incertidumbre y el desgaste fisico. Ademas

de estos aspectos, también puede ayudar
aprovechar este tiempo para planificar ciertos
aspectos practicos, lo que permitira afrontar la
llamada del trasplante con mayor tranquilidad.

Algunas cosas que pueden organizarse con
antelacion incluyen:

Tener disponibles los teléfonos de
contacto para asequrarse de recibir la
llamada sin problemas.

Preparar una bolsa para el hospital
con articulos de aseo, medicacion,
entretenimiento y objetos personales que
la persona con FQ quiera llevar. (Consulta
latabla b sobre qué llevar en tu maleta de
emergencia)

Organizar mensajes automatizados
para informar rdpidamente a familiaresy
amistades cuando llegue el momento.

Acordar quién sera la persona cuidadora
principal durante el ingreso y quién se
ocupara de otras responsabilidades
como el cuidado de hijos/as, mascotas
0 tareas domeésticas para que todo siga
funcionando mientras la persona con FQ
esta hospitalizada.

Prepararse con tiempo para estos aspectos
practicos no elimina la incertidumbre, pero
siayuda areducir el estrés. Cada familia

es diferente y su forma de afrontar esta
situacion también lo sera. No hay un unico
camino ni una formula valida para todos/as,
pero si hay aspectos generales que conviene
tener en cuenta.



Cuando afrontamos una nueva situacién en
lavida es normal que los roles dentro de la
familia cambien para adaptarse a las nuevas
necesidades.

Por ejemplo, algunos/as miembros pueden
asumir mas responsabilidades en los
cuidados a medida que la persona con FQ
aumenta su grado de dependencia antes
del trasplante. Esto puede ser dificil, tanto
para el/la familiar como para la persona
con FQ. Después del trasplante, a medida
que la capacidad y la autonomia de la
persona con FQ aumenta, el papel de las
personas cuidadoras disminuye y esto
también supone un cambio de roles. Este
es un cambio deseado, pero también puede
generar algunas tensiones y requerir de un
tiempo de adaptacién para todos/as.

También puede haber alguien que
normalmente asumia tareas de cuidadoy
gue ahora puede necesitar mas apoyo, o
quien antes tenia un rol mas pasivo podria
sentir la necesidad de “dar un paso al

frente”. Algunos/as miembros de la familia
pueden sentirse excluidos/as porque sus
trabajos o responsabilidades no les permitan
estar disponibles con la frecuencia que

les gustaria, lo que puede causar culpa o
frustracion.

Elrol de la persona con FQ dentro de la
familia puede determinar en gran medida

el tipo de cambios necesarios, por ejemplo,
sila persona que espera el trasplante

es laencargada de gestionarlacasao el
cuidado de los/as ninos/as, sera importante
planificar como reorganizar estas funciones
de manera equilibrada durante las diferentes
fases del proceso de trasplante. Mantener
una comunicacion claray abierta sobre

las expectativas de cada uno/a respecto a
quién debe hacer qué y como esperamos
organizarnos es fundamental.

Hablar sobre como reorganizar los roles
y responsabilidades, considerando las
capacidadesy limites de cada miembro,
puede ayudar a reducir tensionesy a que
todos/as se sientan parte del proceso.

Esimportante preguntar a la persona con
FOQ qué tipo de apoyo necesita en cada
momento, tanto en cuestiones practicas
como emocionales. Cada persona vivira
este proceso de manera distinta, por lo
que escuchar y adaptar el apoyo a sus
necesidades reales, sin imponer nuestro
criterio, fortalecera el bienestar de toda la
familia. No se trata sélo de ayudar mucho
sin mas, sino de reorganizarnos juntos/as,
escuchando y respetando la autonomia de la
persona con FQy sus necesidades reales.

En definitiva, lo fundamental es intentar
que todas las partes involucradas estén
alineadas, para evitar la sobrecarga,
facilitar un equilibrio en la vida familiar y
evitar situaciones de estrés innecesarias.



CUANDO HAY NINOS/AS
PEQUENOS/AS

En estos casos la organizacion familiar
puede ser mas compleja. Una de las claves
es explicarles lo que esta ocurriendo,
encontrar un equilibrio entre responder

a sus inquietudes sin agobiarlos/as con
informacion. Ademas de la comunicacion,
mantener las rutinas habituales puede
aportar estabilidad y seguridad a los/as
ninos/as. Es importante que, en la medida
de lo posible, contintien con sus actividades
diarias, como el colegio, las extraescolares
o el tiempo de juego. Para lograrlo, puede
ser Util apoyarse en otros/as familiares,
amistades cercanas o redes de apoyo,

de modo que no se sobrecargue una sola
persona. Otro aspecto clave es validar sus
emociones. Es normal que los/as nifios/as
expresen miedo, confusion o incluso rabia
ante los cambios que estan viviendo.

Un/a nifio/a pequeno/a puede expresar

su malestar con rabietas o buscando mas
atencion, mientras que otro/a mas mayor
podria volverse mas reservado/a o irritable.
En estos casos, en lugar de minimizar

sus sentimientos con frases como “no te

preocupes, todo va a ir bien”, es preferible
validarlos con respuestas como “veo que
estas enfadado/a porque estdn cambiando
muchas cosas, ¢quieres que hablemos
sobre lo que te preocupa?’ “Entiendo que
estés asustado/a, es normal porque estan
pasando cosas que no podemos controlar,
squieres contarme un poco mas como estas
0 quieres preguntarme algo?” Crear espacios
de didlogo abiertosy cercanos ayuda a
los/as niflos/as a procesar sus emociones

y evita que se sientan aislados/as en su
preocupacion.

EL VALOR DE
RODEARSE DE
RECURSOS Y APOYO

Ademas de la organizacion dentro de la
familia, también es fundamental rodearse
de apoyos externos que ayuden a aliviar la
carga de la espera.

Las asociaciones de fibrosis quistica

en Espana desempenfan un papel clave

en este sentido, ofreciendo equipos
multidisciplinares que pueden proporcionar
apoyo y orientacion tanto para la persona
con FQ como para su sistema familiar.

Atraves de sus equipos psicosociales, ofrecen
atencion psicolégica para ayudar a gestionar
el estrés, laincertidumbre y los ajustes
emocionalesy organizativos que pueden
surgir. Ademas, pueden orientar a las familias
en laresolucion de dificultades practicas,
como la gestion de ayudas, permisos laborales
o necesidades de cuidados.

También pueden ofrecer grupos de apoyo o
contacto con otras personas o familias que

ya han pasado por esta situaciony pueden
compartir su experiencia. Contar con estos
recursos facilita que la familia pueda adaptarse
de lamejor manera posible a esta etapa.




Algunas personas necesitaran trasladarse
a otra ciudad durante un tiempo para estar
cercade la unidad de trasplante. Esto no
solo requiere organizar aspectos practicos
comunes, sino ademas gestionar el estar
lejos del entorno habitual.

Para planificar el traslado y la estancia

en las mejores condiciones posibles, es
importante contar con el apoyo de los
equipos psicosociales de las asociaciones
de FQ, tanto de la asociacion de origen
como ladelaciudad ala que se trasladay la
unidad de trabajo social del hospital. Todas
ellas ayudaran a las familias a organizar este
periodo en diferentes aspectos:

Alojamiento. Es importante informarse
sobre opciones de alojamiento cercanas
al hospital, ya sean pisos de acogida de
asociaciones, residencias especificas o
alquileres temporales.

Ayudas econémicas. Las unidades de
trabajo social, tanto del hospital como de
laasociacion de FQ, pueden informarte
sobre las ayudas publicas para cubrir
gastos de desplazamiento, alojamientoy
manutencion, segun tu situacion.

Red de apoyo. Estar lejos de casa no
significa estar solo/a. Es util identificar qué
familiares o amistades pueden acompanar
en diferentes momentos y mantener el
contacto con lared de apoyo habitual.
También puede ser beneficioso conectar
con personas en una situacién similar o con
la comunidad de pacientes y familiares de
la ciudad de destino.

Coordinacion con el equipo médico y
psicosocial. Tanto el equipo de origen
como el de la ciudad donde se realizara
el trasplante pueden ofrecer orientacion
y apoyo en temas médicos, emocionales
y logisticos. Mantener una comunicacion
fluida con ambos puede facilitar la
transicion.

Recursos digitales para sentirse
conectado. Mantener el contacto con
familiares y amistades a través de
videollamadas, grupos de mensajeria o
redes sociales puede ayudar a sentirse
conectado/ay reducir el aislamiento.
También hay espacios online donde
compartir experiencias con otras personas
en espera de trasplante.

Adaptacion emocional. Aceptar que esta
etapa puede ser dificil, pero también
temporal, ayuda a afrontarla mejor.
Mantener rutinas dentro de lo posible,
dedicar tiempo al descanso y apoyarse en
profesionales cuando sea necesario son
estrategias que facilitan la adaptacion.

Alo largo de todo el recorrido de la fibrosis
quistica, las familias desarrollan su propia
capacidad de adaptacion a los cambios.
Cada familia ajustara sus dinamicas

de la manera que mejor encaje con su
realidad, sin soluciones perfectas. La
clave esta en apoyarse en sus propias
fortalezas individuales y como familia, en
la comunicaciony en las redes de apoyo
disponibles.



El proceso de espera en el trasplante afecta a toda la familia.

Por eso es importante la planificacion durante este proceso y la busqueda de
apoyos (redes familiares, asociaciones, sistema sanitario y/o laboral...), ya que

pueden ayudar a disminuir algunas presionesy estrés, derivados no sélo de la
situacioén sanitaria sino también de otras problematicas sociales a nivel educativo,

laboral, economico...

Es crucial que tanto la persona con FQ como sus familiares busquen apoyo en
los/as profesionales de las asociaciones y del sistema sociosanitario para que los
acompanen en los desafios que conlleva el proceso de trasplante y les ayuden a
manejar mejor las situaciones complejas a las que se puedan enfrentar.

3.4.

RECURSOS SOCIALES AL ALCANCE

Las personas con fibrosis quistica pueden contar con una serie de recursos
sociales para hacer frente a distintas situaciones por las que atraviesan.

CERTIFICADO DE
DISCAPACIDAD

Cuando las infecciones respiratorias son
recurrentes, la funcion pulmonar disminuye,

los ingresos hospitalarios y/o tratamientos
intravenosos aumentan es aconsejable la
solicitud del Certificado de Discapacidad o la
revision de este, incluso antes de que la persona
seincluya en lista de trasplante pulmonar.

Elaumento del grado de
discapacidad puede dar lugar a
distintas prestaciones o ayudas
sociales, que durante la espera
pueden favorecer nuestro
bienestar.

Os aconsejamos ponerosen
contacto con latrabajadora
social de vuestra asociacion
oconlapersonaquelleve

estos temas para que os oriente.
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BAJA MEDICA E
INCAPACIDAD LABORAL
0 PRESTACIONES NO
CONTRIBUTIVAS

Sila persona con FQ en el momento de la
espera para el trasplante se encuentra en
activo laboralmente es posible que deba
hacer diversos ajustes en su entorno laboral
(adaptacion de las tareas a la nueva condicion
fisica, teletrabajo...), ya que se deben
gestionar las energias eficazmente parala
operaciony la recuperacion. Solicitar la baja
meédica es una opcion si no se puede sequir
el ritmo de trabajo, o sila ansiedad y el estrés
se apoderan de la situacion. Una baja médica
que permita centrarse en cuidarse para llegar
lo mejor posible al trasplante tiene sentido.
Esta baja médica o incapacidad temporal
puede convertirse en una incapacidad
permanente tras agotar el periodo méximo
de laincapacidad temporal (12 meses,
prorrogables a 18 meses) si la Sequridad
Social determina que la persona trabajadora
no ha recuperado su capacidad laboral.

Por lo tanto, tienes

18 meses para poder
dedicarte fisicay
psicolégicamente a este
reto que es el trasplante y
su recuperacion.

En caso de que seas una persona que no esta
activa laboralmente y que no hayas cotizado
el tiempo suficiente, pero que seas mayor

de 18 anos, hayas solicitado la revision de la
discapacidady tengas, al menos, el 65 % de
discapacidad, puedes acceder a la Prestacion
No Contributiva.

RECURSOS SOCIALES
PARA LA PERSONA
CUIDADORA PRINCIPAL

La persona cuidadora principal tiene varias
opciones laborales, respaldadas por laley y
las politicas sociales que buscan equilibrar las
responsabilidades laborales con el cuidado de
un/a familiar.

M Reduccion de jornada por cuidado de
familiar que se encuentre en situacion
grave de salud. La reduccion de jornada
puede ser parcial y el salario se ajusta a las
horas trabajadas

M Excedenciaporcuidado de familiares. Esta
opcion implica suspender temporalmente
el contrato de trabajo, pero se conservael
derecho a volver al mismo puesto de trabajo
cuando termine la excedencia. El tiempo
de excedencia depende de cada convenio
colectivoy la persona trabajadora no recibe
remuneracion durante este periodo.

¥ Permiso retribuido para el cuidado de
un/a familiar. Segun el Estatuto de los
Trabajadores, la persona trabajadora
tiene derecho a solicitar permisos
retribuidos para acudir a citas médicas,
tratamientos o situaciones de urgencia
relacionadas con el cuidado de un/a
familiar con una enfermedad. Estos
permisos suelen ser limitados en tiempo
(hospitalizacion, intervencién quirdrgica
sin hospitalizacién...)y segun el convenio
laboral pueden mejorarse.

M Incapacidad temporal por estrés o
agotamiento de la persona cuidadora.
Estaincapacidad o baja médica se solicita
en el centro de salud a través de tu
médico/a de familia. Y la persona cuidadora
recibe una prestacion econdémica, aunque
es inferior a su salario habitual.
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Trabajo a tiempo parcial o teletrabajo. Para
favorecer la conciliacion laboral y familiar
existe la opcion de solicitar trabajar a tiempo
parcial y/o teletrabajar negociando con la
empresa una modificacion temporal de la
jornada laboral.

Prestacion por cuidado de menor con
enfermedad grave (CUME). Si tu hijo/a tiene
23 anos 0 menos y ambos/as progenitores/
as estais trabajando podéis solicitar
esta prestacion durante el proceso del
trasplante. Si tu hijo/a tiene reconocida
una discapacidad de al menos un 65 %,
puedes solicitarla hasta los 26 anos. Segun
el esta prestacion
compensa la pérdida de ingresos de las

Las personas con fibrosis quistica a veces
deben desplazarse fuera de su lugar de
residencia habitual para recibir atencion
sanitaria especializada, como ocurre en el
caso del trasplante. Estos desplazamientos
generan unos gastos adicionales que pueden
suponer una carga econémica significativa
para las personas con fibrosis quisticay sus
familias. Para hacer frente a esta situacion,
existen ayudas econdmicas orientadas a
mitigar estos costes.

personas que reducen su jornada laboral
para cuidar de sus hijos/as, durante el
tiempo de hospitalizacion y del tratamiento
continuado de la enfermedad. Esta
prestacion consiste en que uno/a de los/as
progenitores/as puede coger una reduccion
de la jornada laboral como minimo del 50 %
y como méaximo del 99,99 %, pero cobra su
salario practicamente de maneraintegra.
Esta prestacion la debes gestionar a través
de tu mutua de trabajo.

Prestacion por hija/oacargo: Situ hijo/aes
mayor de 18 anos y tiene reconocido un 65 %
de discapacidad, pero no es beneficiario/a
de la prestacion no contributiva, puedes
solicitar a la Sequridad Social la prestacion
por hija/o a cargo.

Prestaciones por dependencia: Sila
persona con FQ tiene reconocido un grado
de dependencia(aunque es complicado
porque la FQ generalmente no impide
realizar las actividades basicas de la vida
diaria), la persona cuidadora podria acceder
a la prestacion econémica por cuidados en
el entorno familiar.

En el sistema sanitario espanol, las ayudas
por desplazamiento, manutenciony
alojamiento pueden gestionarse a través de
diferentes vias, segun el lugar de residencia
y el centro sanitario de referencia. De un
lado, las comunidades auténomas pueden
conceder ayudas cuando el tratamiento se
realiza fuera del area sanitaria de residencia
de la persona. Se gestionan habitualmente a
través de las unidades de trabajo social de los
centros sanitarios.


https://www.boe.es/eli/es/rd/2011/07/29/1148

A continuacion, se desarrollan brevemente
los puntos mas importantes para la solicitud
de las ayudas, aunque se debe tener en
cuenta que cada comunidad autonoma tiene
sus particularidades y se recomienda acudir
alas unidades de trabajo social del centro

de salud u hospital de referencia o a las
asociaciones de FQ para una informacion mas
especifica en funcion del lugar de residencia
de la persona:

Solicitantes. Son ayudas dirigidas a
personas con enfermedades graves o raras
residentes en la comunidad autonoma
donde se vaya a solicitar la ayuda. Si son
pacientes menores de 18 anos, pueden
incluir un/a acompanante.

Cobertura de las ayudas. Las ayudas
cubren los gastos ocasionados por los
desplazamientos que se produzcan debido
alanecesidad de asistencia sanitaria fuera
de la comunidad auténoma de residencia
de la persona, incluyendo: gastos de
desplazamiento, manutencion (dietas para
la personay acompanante, si procede),
alojamiento y transporte sanitario no
urgente (ambulancias o taxis adaptados
prescritos médicamente).

Requisitos. Los requisitos mas habituales
alahorade solicitar las ayudas son: tarjeta
sanitaria individual del sistema de salud de
la comunidad auténoma de residencia de

la persona, informe médico, autorizacion
del servicio de salud, documentacién
acreditativa de los gastos (billetes,
facturas...), informe social (elaborado por
trabajadores/as sociales, especialmente en
situaciones de vulnerabilidad econémica
y/o social)y lugar de tratamiento (casi
siempre vinculado a la inexistencia de

€s0s recursos sanitarios en la localidad de
origen).

Presentacion, plazos y tiempo de
resolucion de las ayudas. Las solicitudes
de ayuda pueden presentarse telemética o
presencialmente en las sedes electronicas
u oficinas de registro de los organismos
publicos de las comunidades autonomas,
respectivamente. Los plazos de solicitud,
depende de las comunidades auténomas,
pero en general, no tienen limitacion
temporal. En cuanto a los plazos de
resolucion, el plazo maximo es de 6 meses.

Cuantia de las ayudas. Las cuantias de
los gastos pueden variar en funcion del
tipo de gasto (transporte, desplazamiento,
alojamiento o manutencion)y de la
comunidad auténoma a la que pertenezcala
persona. Por ello, se recomienda acudirala
unidad de trabajo social del centro sanitario
u hospital de referencia o ala asociacion
de FQ dellugar de residencia parauna
informacion mas completay detallada.



3.5. RELATO

NO HAY COSA
MAS DESESPERANTE

ror Raill Sanchez Alvarez,
persona con F( en lista de espera de trasplante.

QUE LA
ESPERA

Mi nombre es Ralll, tengo 36 anos y
tengo fibrosis quistica. Siempre he
querido contar un poco al mundo
mi dia a dia, pero nunca veia el
momento, ahoralo es...

Desde pequeiio (aproximadamente desde los
6-7 anos) soy consciente de esta enfermedad,
de lamedicaciény de lo que el tiempo puede
acarrear. Alla por 1997, en la consulta de
neumologia, el Dr. Lopez ya me menciono el
posible trasplante pulmonar en un futuro. Con
10 anitos eso me venia un poco grande, por lo
que inconscientemente me puse a “trabajar”
para atrasarlo lo mas posible.
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Hacia todo el deporte posible, hasta
donde llegase, pero no bajaba la cabeza
nunca. Empecé a comer de todo, cuando
antes sélo comia longanizas, macarrones
yarrozalacubana. Y lo mas importante,
intentaba siempre ser muy constante con
la medicaciony evitar todas las zonas de
fumadores posibles(en aquel tiempo se
fumaba en todas partes).

Fue una etapa buena, donde intentaba
normalizar todo lo que me rodeaba a mi
y a mi estado fisico. El tiempo paso6, me
cambiaron a adultos en el hospital

y conoci ala que, a dia de hoy, es

mi doctora: Amparo Solé. Como
paciente sélo tengo palabras

de agradecimiento hacia esta

gran persona; es la que me

ha ayudado a aguantar tanto

tiempo sobre unos limites

que ni yo sabia que era capaz

de llegar. También he de decir

que ellatampoco llega a entender

esta fortaleza que tengo, pero si
hubiese dependido de ella ya estaria
trasplantado hace unos cuantos anos.

Con 35 anos, una fibrosis quisticay
cuidandome muy mucho, ya sabia que el
trasplante era inminente, pero mi cabeza se
negaba a ello. En mi trabajo ya me costaba
mucho acabar el dia, llegaba a casa agotado,
comia y me dormia hasta casi la hora de
cenar. Cuando despertaba, cenaba algo
ligeroy me volvia a dormir para cargar pilasy
poder levantarme al dia siguiente. Dependia
del oxigeno cada vez mas tiempo, nada més
llegar a casa me lo ponia, cuando antes so6lo
lo usaba para dormir.

En las Navidades de 2023, cogi el COVID. Lo
pasé en casa con medicacién por boca, pero
me dejo “doblac”. Fue la estocada final y el
principio de muchas cosas...

Me pasé todas las vacaciones de Navidad
malo e intentando recuperarme lo antes
posible. ;Alguna vez te encuentras fatal,
pero sientes que debes hacer algo y parece
que se te pase? Pues bien, me fui a trabajar
el dia 8 de enero, pero casi me da algo desde
el coche hasta mi zona de trabajo. Aguanté
ese diacomo pude, vine a casa, me enchufé
el oxigeno y al dia siguiente volvi. Aguanté
dos horas, me tuve que veniry coger la baja.

Frustrado por no poder sequir, enfadado
conmigo mismo por no poder mas y rabioso
por no poder dar todo lo que sé que tengo, cai
en un agujero negro donde unay otra vez
me repetia “no puedo, no puedo...".
Esto durd un mes, tenia que volver
aconocerme a mi mismo, a mi
nuevo estado fisico que no iba
avolverasereldeantesy
penseé en soluciones.

Volvi a salir a caminar, pero
me costaba una eternidad.
Volviairal gimnasioa
levantar algo de peso en
estéticoy a hacer movilidad
articular para no “oxidarme”, pero me
fatigaba muchisimo. Me di cuenta de que
mis “minimos” ya eran otros. Después de
noches hablando con la almohada, pensando
en mi familia y recordando todo lo que quiero
y me gustaria hacer, un dia me fui a dormir
y cuando desperté lo tenia claro: estoy
decidido, ivamos a lista de espera para el
trasplante!

Al mes siguiente de esta decisién, de la cual
nunca he reculado, tenia consulta rutinaria
con la Dra. Solé, pero antes de que llegase
esa fecha tuve uningreso. Necesitaba
antibioticos por vena debido a una pequena
infeccién en los bronquios. Nada mas ver
amidoctorale ensené una lista que hice

en esa habitacion la noche anterior. Era
una lista de “cosas que quiero hacer”. Se la
ensenéy le pregunté: "Amparo, jcrees que



esto podré hacerlo?’, y ella me respondié:
"Si, pero con un trasplante antes...".

Le dije, muy decidido, que adelante, que me
incluyesen en esa listay que todo lo de esa
lista queria cumplirlo. Y el dia 2 de mayo de
2024 entré en lista de espera oficialmente.

Sé que ahora, si estas leyendo este breve
escrito tendras la curiosidad de saber qué
cosas hay en esa lista. Pues bien, te voy a
mencionar unas cuantas: darle a mi mujer un
beso de méas de 5 segundos sin ahogarme,
volver a visitar el Monasterio de Piedra,
hacer la ruta de los castillos, completar
alguna etapa del Camino de Santiago, correr
una bK, entre otras cosas...

Después de estaintroduccién os voy a
contar lo importante de todo esto.

Dicen que no hay cosa mas desesperante
gue la esperay, a dia de hoy, puedo decir que
esa afirmacion es cierta. Desde el primer dia
gue me dicen que entro en lista de espera
para el trasplante de los dos pulmones, la
mente vive en un estado de alerta constante.
Una de las primeras cosas que te dicen es
que estés pendiente del teléfono porque “te
pueden llamar en cualquier momento”, ya
que el donante puede aparecer ahora mismo
mientras escribo esto o quizas manana,
dentro de una semana, dentro de un mes...,
no se sabe. Yo era una persona que no

hacia mucho caso al teléfono y ahora vivo
practicamente con élen el bolsilloo enla
mano, pendiente de recibir esa llamada.

También te recomiendan mantenerte lo
mas activo posible: hacer ejercicio, andar, y
mantenerte fuerte de cara a una operacion
de estas magnitudes. Esto a veces es
contradictorio. Una persona que esta para
que le trasplanten los dos pulmones no esta
para hacer ejercicio y mucho menos con los
animos para ello, pero ahi entra el poder de
la mente, que mencionaré mas tarde.

No olvidemos tampoco la alimentacion. Hay
qgue comer lo mejor posible y, cuando no
tengas apetito, comer como si se tratase de
una medicacién mas.

Durante el periodo de espera, estoy viviendo
varios estados de animo. El primer mes fue
aprender lo que era esperar en este tipo de
situaciones. Si bien una operacion ya da
algo de respeto, imagina una intervencion
importante sin dia ni hora de realizacion.
Esto me generé mucha ansiedad, muchas
noches con nervios en el estomago y anular
todo plan posible que tuviese a una distancia
de mas de 50 km del hospital.



Sin duda alguna, en los tres primeros
meses es donde mas dudas puedes tener.
Tu dia a dia cambia, tu mente empieza a
especulary aimaginar miles de escenarios
posibles, aparecen preguntas que no sabes
si tienen respuesta. Yo era una persona
acostumbrada a marcarse objetivosy
cumplirlos, pero no os penséis que eran
objetivos como los de una persona que
respira con normalidad. Uno de los objetivos,
por ejemplo, era que, si en el dia de ayer
pude andar 3 km, ;por qué no iba a poder
andar hoy 3,5 km?

Pues bien, cuando tu cuerpo cada vez vaa
peor (por eso estas en lista de espera para
un trasplante), pero tu mente sigue en modo
“superacién’, se genera un conflicto interno
gue provoca todo tipo de ansiedades. A mi
me da por comery no dormir. Es importante
buscar el equilibrio entre el estado de tu
cuerpoy la mente.

Llevo actualmente 9 meses en lista de
espera, y este equilibrio lo he conseguido
hace poco gracias al trabajo de
mentalizarme todos los dias de que esta
situacion es temporal. Todo este trabajo no
podria haberlo llevado a cabo sin el gabinete
psicologico de mi asociacion de fibrosis
quistica. Os hablaré de ello mas adelante.

En este tiempo de espera, cada diaes una
incertidumbre. Lo mismo un dia te levantas
bieny al otro no te puedes practicamente
mover. La mente en mi caso ha sido parte
fundamental en este proceso. Tenemos que
ser conscientes de que los nervios, el miedo,
las dudas y el agotamiento estan ahi.

Esta“montana rusa” de emociones que
antes no tenia son parte del procesoy el
saber gestionarlo es una de las cosas mas
importantes.

Actualmente lo que hago cada dia cuando
despierto es hacer un “reset”. Olvidate del dia
de ayer, lo que pudiste o no pudiste hacer,

y olvidate de manana. Preocupate por hoy,
por aprovechar cada minuto del diay por
gestionar cada situacion o cada emocion

lo mejor posible. De esta forma, vivo enun
presente que sé que me va a fortalecer para
un futuro. El pasado, pasado es.

Puede que a veces tengamos tantas
cosas en la cabeza que no sepamos por
donde empezar. En mi caso, lo que hago
es dibujar un circulo en una hoja de papel
y escribo dentro del circulo todo aquello
que depende de miy puedo solucionar.
Fuera del circulo escribo todo aquello

gue no esta en mis manos y aun asi sigo
preocupado, como, por ejemplo: el miedo
ala operacion. Yo personalmente no voy
aoperarme, me va a operar un equipo de
profesionales, por lo tanto, para qué tener
gue cargar con ese miedo si no depende
de mi. Lo escribo fuera del circulo. Lo

que sidepende de mi es mantenerme lo
mejor posible para que esos profesionales
puedan hacer su trabajo y una de ellas es
comer bien, por lo tanto, pensar qué voy a
comer hoy me va a ayudar a que mi cabeza
no se ocupe con otros pensamientos. Lo
escribo dentro del circulo.

En este proceso es muy importante pensar
mas en uno mismo. Al principio se me hizo



complicado, porque soy una
persona que siempre esta

OLVIDATE DEL DiA DE AYER, LO

Algunas personas fugaces,
pero que no olvidaré, y

pendiente de los demas, QUE PUDISTE 0 NO PUDISTE otras que siguen el proceso
pero hay que aprender que HACER. Y OLVIDATE DE MANANA contigo, te preguntan, te
cada situacion te exige . " aconsejany te cuentan su
una serie de cosas. Esta PREOCUPATE POR HOY, POR experiencia vivida.
situacion exige mirar por APROVECHAR CADA MINUTO

uno mismo primero, serun  DELDIAY PORGESTIONAR CADA  El gabinete de psicologia de
poco ‘egoista, aunque esa  SITUACION 0 CADAEMOCION LD ™ @sociacion de fibrosis
no sea la palabra, e intentar - o0 poon) quistica ha sido para mi

dejarse llevar un poco.

importantisimo. Me ha

Cuando estéas en esta larga espera, el apoyo de
todos los que te rodean es fundamental. Por
suerte, me he rodeado de gente maravillosa
que sé que, pase lo que pase, van a estar ahi;
pero también te das cuenta de esa gente que
solo esta para cuando hay risas y fiesta.

Quizas todo esto sirva mas de aprendizaje de vida
que de preparacion pretrasplante. Cada vez tu
cuerpo se deteriora mas y eres mas dependiente
enmuchas cosas. Cuando ves a gente que
incondicionalmente te apoya, estaatuladoyno
te hace sentir inferior, sino que adapta todo para
hacerte sentir bien, no tiene precio.

También en este proceso aparecen personas
que te ayudan a dar luza momentos oscuros.

ayudado practicamente
en todo: como gestionar los nervios, las
emociones, el diaadia... Gracias alas
charlas con Beay las herramientas que me
ha facilitado, he sido consciente de una
realidad que he tenido que asumiry conla
gue consigo lidiar cada dia.

Seguro que me dejo algo por contar, pero
son tantas cosas y tantos los dias de
espera que necesitaria un folio por dia.

ESTE BREVE RESUMEN
ESPERO QUE AYUDE A
TODA PERSONA QUE
ESTE PASANDO POR
ESTE PROCESO.
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4.

EL CODIGO CERO,
LA LLAMADA Y
LA CIRUGIA



4.1. CODIGO CERO Y SITUACIONES
ESPECIALES

En el contexto de trasplantes, el “cadigo cero” o “urgencia cero” se refiere

a una situacion de extrema gravedad en la que una persona corre riesgo inminente
de muerte y su Unica posibilidad de supervivencia es un trasplante de 6érgano de forma
inmediata. Este cédigo indica que la persona tiene prioridad nacional absoluta en la lista de
espera de trasplantes debido a su estado critico (figuras 7y 8).

EVOLUCION DE LAS INDICACIONES DIAS EN URGENCIA DE LOS/LAS
DE PACIENTES EN CODIGO DE URGENCIA DE PACIENTES INCLUIDOS EN URGENCIA PULMONAR

TRASPLANTE PULMONAR. ESPANA 2024. (N=59) Y DE LOS TRASPLANTES PULMONARES
URGENTES (N = 50). ESPANA 2024.

N . Incluidos en urgencia . Tx enurgencia

30 7

20 A

0

a)Dos pacientes salieron y volvieron a entrar en urgencia.b) Uno excluido por Dias en urgencias
contraindicacion médica y tres por empeoramiento y fallecimiento posterior.

Fuente: ONT 2025. Actividad de donacion y trasplante pulmonar. Espana Fuente: ONT 2025. Actividad de donacién y trasplante pulmonar. Espafia
2024. 2024.
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Como hemos visto al inicio del capitulo
anterior(3.1. ;Como funciona la lista de
espera?), desde la primera llamada que
comunica la existencia de una posible
persona donante, se abre un unico dossier,
y todas las actividades de distribucion de
organos son llevadas a cabo en la oficina
central de la ONT, observando conrigurosa
escrupulosidad los criterios de distribucién,
tanto territoriales como clinicos. Estos
criterios son establecidos y revisados
anualmente por todos los equipos de
trasplante de cada 6rgano y representantes
dela ONT.

Los criterios territoriales atanen alos
criterios de distribucién de érganos segun
se sea un hospital generador del 6rgano

y alavez un hospital trasplantador (el
implante no corre turno), en cuyo caso
tiene preferencia. A partir de ahi, se ofrece
el 6rgano a otro hospital dentro de la
ciudad, de la comunidad auténoma, de la
zona, del pais o de Europa, por ese orden
de preferencia (el implante corre el turno
correspondiente).

En caso de coincidir varios/as pacientes en
prioridad nacional, la misma vendra marcada
por los siguientes criterios clinicos, tal como
se haindicado en el apartado 3.1. y se amplia
en el anexo 3:

Pacientes priorizados/as

en situacion de riesgo vital
(primero infantil, en caso de
coincidencia con adultos/as)

Pacientes infantiles en urgencia
por criterio de tiempo enlista
de esperao candidatos/asa
trasplante lobar

Pacientes sensibilizados/as



4.2
LA LLAMADA

No es posible predecir cuanto
tiempo esperara una persona
antes de que aparezca un érgano
compatible. Algunas personas
esperan soélo unos dias, mientras
que en otros casos la espera es
mayor, incluso de varios meses. En
2024, la espera promedio fue de 84
dias en Espana.

Recibir la llamada para el trasplante de
pulmoén es un momento que puede generar
una mezcla de emociones: ilusion, nervios,
miedo y esperanza. Es el paso crucial hacia
una nueva oportunidad de mejorar por fin tu
calidad de vida.

Debido a que se puede recibir lallamada en
cualquier momento, de dia o de noche, tanto
la persona en espera de trasplante como
suacompanante de apoyo (familiar, pareja,
amigo/a...), deberan estar preparados/as para
acudir al centro de trasplantes, enfatizando la
importancia de la disponibilidad constante y
la preparacion previa.

La espera puede ser mas o menos larga,
dependera de ciertas variables como

la disponibilidad de érganos, tu grupo
sanguineo o tu altura, entre otros. Para que
este momento sea lo menos estresante
posible, es importante tener algunas cosas
preparadas de antemano y saber qué te
espera. En este capitulo, abordaremos los
distintos pasos del proceso de la llamada
(figura 9), asi como los aspectos practicos
que pueden ayudarte a sentirte mas
seguro/ay listo/a cuando llegue ese dia.

PROCESO TRAS RECIBIR LA LLAMADA
PARA EL TRASPLANTE.
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¢CUANDO Y COMO
RECIBIRAS LA
LLAMADA?

La llamada puede llegar en cualquier
momento, a cualquier hora del diao dela
noche. Generalmente, proviene del equipo de
trasplante del hospital donde se te haincluido
en lista de espera. El nimero de teléfono
puede ser extrafo para ti (nimero con
muchos digitos) e incluso puede ser desde

un numero privado o ser calificado como
spam. Una vez en lista de espera deberas
atender todas las llamadas sin excepcion. Es
un momento donde el nerviosismo est4 al
maximo, por lo que es importante tener claras
las siguientes recomendaciones:

M Atiende el teléfono de inmediato.

M Escucha con calma las indicaciones del
equipo meédico. Pregunta cualquier duda
sobre los pasos a sequir, como el tiempo
estimado de llegada, el lugar exacto de
encuentro con el equipo médico...

M Informa al equipo médico de cualquier
cambio que se haya producido en tu estado
de salud en las Ultimas semanas (si has
precisado un ingreso hospitalario, si has
cambiado parte de tu medicacion, etc.).
Cada detalle puede ser fundamental parala
mejor planificacion del procedimiento.

M Preguntacualquierdudasobrelospasosasequir.

M No pierdas de vista tu teléfono, podrias
recibir llamadas del equipo durante el
viaje hacia el hospital. Recomendamos
gue dispongais las 24 horas de un vehiculo
propioy tengais previsto de antemano
quién sera vuestro/a companero/a de viaje.

M Evita comer o beber tras recibir la llamada,
ya que sera necesario llegar en ayunas para
la cirugia.

TEN LISTA UNA
“MALETA DE
EMERGENCIA”

Es recomendable tener una maleta preparada
conlo esencial: documentacion (DN, tarjeta
sanitaria, informe médico y contacto del
equipo de trasplante, lista de medicamentos
y alergias); articulos personales (pijama,

ropa comoda, neceser con articulos de aseo
personal, cargador del mévil, auriculares,
libro...); medicacién y dispositivos.

Enlatabla b5 tienes la lista que deberias
revisar para asegurarte de que llevas todo lo
necesario una vez se produzca la llamada.

CHECK-LIST PREVIA AL TRASLADO AL
HOSPITAL UNA VEZ RECIBAS LA LLAMADA.

Documento de identidad (DNI o
pasaporte)y tarjeta sanitaria

Informe médico actualizado y contacto
del equipo de trasplante

Lista de medicamentosy alergias

Medicacion habitual y oxigeno
suplementario si lo necesitas

Ropa cémoday articulos de aseo
personal

Cargador de teléfono mévil y
auriculares

Entretenimiento para la espera(libro,
musica, etc.)

Contacto de la persona que te llevara al
hospital

Plan de traslado revisado y confirmado

Informacion sobre el hospital y el
equipo médico

Comunicacion con familiares y amigos
sobre la situacion

Ayunas de so¢lidos y liquidos desde ese
momento
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PLANIFICA EL
TRASLADO AL
HOSPITAL

El tiempo de llegada al hospital es un
factor clave. Para evitar imprevistosy
estrés asegurate de tener el teléfono de
un/a familiar o amigo/a que pueda llevarte,
planifica rutas alternativas para evitar
retrasos y no dejes vacio el tanque de
combustible.

PREPARA A TUS SERES
QUERIDOS

Esimportante que tu circulo cercano esté al
tanto del proceso. Avisa a la persona que te
acompanara de que has recibido la llamada
para poner en marcha el traslado hacia el
hospital. Para entonces también deberas
tener organizado quién avisara al resto de
familiares y amistades, asi

como quién se encargara

de cuidar de tu hogary

de tus mascotas, silas

tuvieses.

MANEJO DE LA
INCERTIDUMBRE Y LAS
EMOCIONES

Elmomento de la llamada puede generar
mucha ansiedad. Algunas estrategias para
sobrellevarlo incluyen respirar profundo

y recordar que has esperado y te has
preparado para esto, confiar en el equipo
medico y en el proceso y enfocarte enlo que
puedes controlar: llevar lo necesario y seguir
las indicaciones.

LLEGADA AL HOSPITAL

Una vez que llegues al hospital seras
recibido por el equipo de trasplante, se te
realizaran algunas pruebas para confirmar
que el trasplante sigue adelante de forma
segura. Puede haber tiempos de espera
antes de la cirugia. Preparate mentalmente
para ello.
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MANEJO DE LA FALSA
ALARMA

Es posible que la llamada no signifique que
el trasplante se realizara con certeza. A
veces, los pulmones en evaluacion terminan
por no ser validos y el procedimiento puede
cancelarse en cualquier momento, incluso
una vez te encuentres en el hospital y se te
haya realizado toda la bateria de pruebas
complementarias necesarias antes del
trasplante. Sin embargo, estar preparado

es fundamental para una adecuada
coordinacion de todo el equipo (neumalogos/
as, cirujanos/as, anestesistas, intensivistas,
enfermeros/as, auxiliares, celadores/as...),
ya que los pulmones deberan implantarse

lo antes posible en tu organismo, es decir,
decidirse cuanto antes si eres candidato/a o
si deben pasarse a otra persona.

Aproximadamente una quinta parte de
todos los trasplantes de pulmoén previstos
se cancela la primera vez. Si esto ocurre, se
debe esperar a que aparezca otro 6rgano
compatible.

Por muy desilusionado/a que estés ante
una falsa alarma, es importante volver a
estar preparado/ay listo/a de nuevo, ya
que en cualquier momento puede aparecer
el érgano adecuado. En el caso de los
pulmones, estos se deben trasplantar poco
después de la donacion, de manera que el
“tiempo es crucial”.

M Lallamada para el trasplante es
un momento crucial en tu camino
hacia una mejor calidad de vida.

M Estar preparado/a te ayudara a
afrontarlo con mas sequridady
tranquilidad.

M Organizar una maleta, planificar el
traslado y contar con el apoyo de
tus seres queridos son pasos clave
para que todo fluya de la mejor
manera posible.

M Recuerda que cada detalle que
prepares hoy puede marcar la
diferencia cuando llegue el gran
dia.

P Mantén una actitud positivay
confia en el proceso.

Fibrosisquistica.org
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4.3. DUDAS FRECUENTES SOBRE
LA CIRUGIA DEL TRASPLANTE

UNA VEZ QUE TE DICEN Y EN QUIROFANO, ;EN

QUE SI SON PARA TI
ESOS PULMONES,
¢TE LLEVAN
DIRECTAMENTE A
QUIROFANO?

Cuando se tiene la certeza de que los
pulmones ofertados son validos parala
persona receptora a quien se ha avisado de
la oferta, el equipo transmite la informacion
al/la paciente y se gestiona el traslado al
prequiréfanoy posteriormente a quiréfano.

¢TE DEJAN
DESPEDIRTE DE TUS
SERES QUERIDOS?

Evidentemente, antes de pasar a quiréfano,
la persona receptora se despide de sus
familiares y/o acompanantes.

OUE CONSISTE LA
OPERACION?

Durante la operacion, los/as profesionales de
cirugia retiran los dos pulmones enfermos
y los reemplazan por pulmones sanos que
provienen de una persona donante. Enla
mayoria de los casos, se hace un trasplante
bipulmonar, es decir, de ambos pulmones.
Esto es asi porque hacer un trasplante
unipulmonar implica dejar un pulmoén

muy enfermo e infectado en la persona
receptora, lo que se puede traducir en
complicaciones importantes durante el
trasplante y postoperatorio.

¢POR QUE ES
COMPLICADA ESTA
OPERACION EN LA FQ?

Las personas con FQ suelen tener
infecciones respiratorias repetidas durante
anos, que danan gravemente los pulmones.
Estas infecciones con bacterias y/u hongos,
hacen que el tejido pulmonar esté muy
inflamado, adherido (tejido cicatricial

que une los pulmones a las costillas o al
diafragma)y dificil de separar. Esto complica
mucho la extraccion de los pulmones
enfermos durante la operacion. Estas
infecciones crdénicas generan pulmones
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deformados, desestructuradosy llenos de
moco espeso, todo ello dificultay ahade
complejidad al procedimiento quirdrgico.

Debido ala inflamacion cronica, los vasos
sanguineos que rodean los pulmones pueden
estar agrandados y fragiles, lo que aumenta
el riesgo de sangrado durante la cirugia.

¢CUANTO TIEMPO
PUEDE LLEVAR?

La cirugia puede durar entre 4 y 8 horas,
dependiendo del caso, el grado de
afectacion de los pulmones condicionados
por las infecciones crénicas y la realizacion
de procedimientos previos al trasplante.
Mientras se realiza el trasplante, es posible
gue se necesite una maquina especial para
ayudar al corazon y los pulmones a mantener
el cuerpo oxigenado (como el ECMO o la
circulacion extracorporea), esto también
implica un aumento del tiempo quirdrgico.

¢ OUE SIGNIFICA TODO
ESTO PARA EL/LA
PACIENTE?

Aunque el trasplante de pulmén en FQ es una
cirugia mas compleja, los resultados suelen
ser muy buenos si se hace en un centro con
experiencia. Muchas personas con fibrosis
quistica trasplantadas viven durante anos
con una calidad de vida mucho mejor,
pudiendo respirar mejor, hacer ejercicio, e
incluso estudiar, trabajar o viajar.

En general, el trasplante pulmonar no es una
operacion sencilla, pero puede ser la puerta
de entrada a una nueva vida en personas con
fibrosis quistica con afectacién grave de los
pulmones.

¢ OUE COMPLICACIONES
OUIRURGICAS SE
PUEDEN DAR?

Entre las complicaciones encontramos las
siguientes, aunque no se limitan a estas:

M Sangrado que requiera reoperacién de
urgencia.

PP Infeccién de la herida o cicatriz.
PP Arritmias o ritmos cardiacos anormales.

M| Derrame pleural (acumulacién de liquido)
0 heumotorax (acumulacién de aire)
alrededor del pulmon.

M Hipotension (presion arterial baja).

M Taponamiento cardiaco o acumulacion de
liquido o sangre alrededor del corazén que
le impide latir correctamente.

P»| Estenosis(estrechamiento) obstrucciono
rotura de las suturas bronquiales.
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4.4 RELATO

24
ANOS

DESDE AQUELLA
LLAMADA ooz

perfectamente el momento en el
que mi madre entré al comedor
y me dijo que habiarecibido la
llamada y teniamos que irnos al
hospital, faltaban pocos minutos

paralas 17 h.

por Teresa Pinazo Caceres,
persana con FQ y trasplantada.
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En ese momento, yo tenia 18 anos y no tenia
movil, era mi madre quien lo teniay por eso
fue ellala que me dio la noticia.

Desde el momento en que firmé en la lista
de espera de trasplante, tenia una pequena
bolsa preparada con lo basico (bolsa de
aseo personal, ropa interior, zapatillas, algo
de ropa deportiva para cuando empezase
la rehabilitacion, libros, musica...). Me
duché rapidamente y mis padres y yo nos
presentamos en Urgencias del Hospital La
Fe. Allime dijeron que no estaba mi equipo
médico habitual, sino el de urgencia, cosa
que podia pasar, pero que conocian ala
perfeccion la situacion.

La enfermera, que ya no se separo de mi,
me llevo a una habitacién dénde empezd
a prepararme. Me preguntd cuando habia
comido por ultima vez, si me habia dado

tiempo a ducharme, le dije que si... Una
ultima analitica, una radiografiay una
primera via en mi brazo. Durante todo el
proceso, mi familia estaba conmigo y todos
aquellos a los que les habia dado tiempo a
acercarse al hospital también estaban junto
ami, apoyandomey viviendo el proceso
conmigo.

Eran cerca de las 20 h cuando aparecio
por la habitacién el equipo médico para
preguntarme si tenia alguna duda mas,
recuerdo que firmeé alguna documentacion
de ultima horay me comunicaron que en
pocos minutos me bajarian ya a quiréfano.

Estaba preparada para enfrentarme y
afrontar ese trasplante en el que mis
pulmones, que habian llegado a su limite
hasta decir “basta”, iban a ser reemplazados
por unos sanos, que me iban a dar calidad de



viday, en mi caso, toda una vida. También
habia llegado la hora de despedirme de toda
mi familia: padres, tios, abuelos... Recuerdo
perfectamente estar en el ascensor, ya
bajando a quiréfano con el celador y mis
padres, y darme cuenta de que llevaba una
coletay darle lagoma del pelo a mi madre.
Ver la mirada de orgullo de ellos y saber

que no habia miedo, s6lo esperanza, me
reconfortaba.

Una vez ya dentro del quiréfano, te das
cuenta de que todo el equipo médico
(celadores, enfermeras, auxiliares,
instrumentistas, anestesista...) funciona
como el mecanismo de un reloj suizo,
preciso. Recuerdo esa sensacion de
asombroy tener la certeza de que podia
dormirme sin ningun tipo de miedo. Unas
ultimas palabras con mi cirujano, estar
hablando con el anestesistay... a dormir.

MI FAMILIA ESTABA CONMIGO Y TODOS
AQUELLOS A LOS QUE LES HABIA DADO TIEMPO
A ACERCARSE AL HOSPITAL TAMBIEN ESTABAN
JUNTO A Mi, APOYANDOME Y VIVIENDO EL
PROCESO CONMIGO

Luego me contaron que mi intervencion

fue bien, duré 7 horas (la duraciéon normal

en ese momento), en las que mis padres,
principalmente, estuvieron informados
constantemente. Yo, mientras tanto, ya me
encontraba en la UCIl descansando, pero
cogiendo fuerzas para empezary luchar con
cualquier tipo de complicacion que pudiera
surgir. Segun me habian informado, la
principal era el riesgo de rechazo. Pero tenia
claro que, fuera lo que fuera, lo iba a batallar
porque tenia “de aliados” unos pulmones que

me permitirian coger aire y respirar sin dolor.

Y no me confundia al pensarlo, porque

24 ANOS MAS TARDE,
“MIS MEJORES
ALIADOS” Y YO
SEGUIMOS JUNTOS,
EXPRIMIENDO CADA
MOMENTO DE ESTO
LLAMADO VIDA.
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LA POSTCIRUGIA

5.1. UCI:
:OUE PUEDO
ESPERAR?

Antes de iniciar este capitulo,

queremos dejar constancia de que el manejo

de una persona trasplantada requiere la
colaboracién de un equipo multidisciplinar
para favorecer la buena evolucién de

cada caso. En ese sentido la UCI cuenta
con intensivistas y neumélogos/as
especializados/as en trasplante pulmonar,
cirujanos/as toracicos/as disponibles

para intervenir ante cualquier problema
quirdrgico postoperatorio, especialistas
en infecciones que ajustan la terapia
antimicrobiana segun las necesidades

de cada persona, enfermeria intensiva,
fisioterapeutas de respiratorio para iniciar
una rehabilitacion pulmonar precozy
psicologos/as y trabajadores/as sociales,
que apoyan la adaptaciéon emocional

de la personay la planificacion del alta
hospitalaria.
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SENSACIONES QUE NOS

PODEMOS ENCONTRAR TRAS EL
TRASPLANTE

Sueiio, desorientacion
y pérdida de la nocion
del tiempo.

También puedes notar
y ver cosas que ho son
reales, tener pesadillas
y alucinaciones
(visuales, auditivas

o tactiles), debido alas
diferentes medicacionesy a
la falta de suefo reparador.

Dolor y molestias.

Es normal que tras el paso
del efecto de la sedacién
comiences a notar dolory
molestias, tanto en reposo
como a la hora de realizar
los ejercicios que te ha
pautado tu fisioterapeuta.
Las zonas mas comunes de
dolor suelen ser: el pecho,
debido a la apertura del
térax durante la cirugia,

los hombrosy la espalda.
Comeéntaselo a tu médico/a
para que te pueda ajustar la
medicaciény que este dolor
sea minimo o inexistente.
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Mareos, debilidad
y dificultad para
concentrarte.

Falta de apetitito o
nauseas.

A nivel emocional,
es normal que
sientas un aluvion de
emociones durante

los primeros dias,
desde alivio y alegria por
tener tus pulmones nuevos
hasta incertidumbre y
miedo por el camino que te
queda por delante. No estas
solo/a, habra dias mejores 'y
otros peores: es normal. No
es un proceso lineal, habra
altibajos.

Todas estas sensaciones son
pasajeras y con el paso de los dias
iran disminuyendo.



Primeras horas tras la cirugia

Al despertar, puedes sentirte algo
desorientado/a o adormecido/a, lo cual es
normal por los efectos de la anestesiay la
medicacion.

Normalmente te encontraras con un tubo
orotraqueal conectado a un respirador que
te ayuda a respirar mientras los pulmones
se adaptan. Es normal sentir algo de
incomodidad, e incluso nervios, pero es
algo temporal y el equipo de la UCl esta ahi
para aseqgurarse de que te sientas lo mejor
posible. En ocasiones, se usan dispositivos
avanzados como la ECMO para brindar mas
apoyo si la oxigenacion es insuficiente.

Asimismo, estaras rodeado/a de otros
cablesy tubos de monitorizacion: drenajes
toracicos para extraer liquido y aire, medias
neumaticas en las piernas para evitar la
formacion de trombos, sonda nasogastrica,
pinza de monitorizacion de oxigeno en
la mano, catéter que te ayudara con el
vaciado de la vejiga...

Soporte vital y monitorizacion continua

Estaras en una habitacion o box individual
COoN un equipo especializado que monitoriza
de forma constante tu frecuencia cardiaca,
presion arterial, oxigenacion y otros
parametros clave.

Se aplicaran medidas para evitar
infecciones(como aislamiento protector)
porque el tratamiento inmunosupresor
reduce las defensas naturales del cuerpo.

Se te realizaran analiticas y radiografias de
torax parair controlando que todo va bieny
se te harédn cambios posturales cada poco
tiempo para ayudar a que tu diafragma
empiece a trabajar.

Respiracion y retirada del respirador

A medida que los pulmones trasplantados
comienzan a funcionar mejor, el equipo
reducira poco a poco la asistencia
respiratoria. Una vez que comprueban que
respiras adecuadamente por ti mismo/a,
el tubo se retira(esto se llama extubacion)
y se inicia la respiracién por tu cuenta.

Al retirar el tubo puede que sientas un
cosquilleo o ligera molestia en la garganta,
asi como puedes notar la voz un poco ronca
o lagargantairritada, pero en poco tiempo
empezaréas a sentirte mejor.

Puede dejarse una mascarilla o gafas
nasales con oxigeno de apoyo, si es
necesario.

Control del dolor

El dolor es una preocupacion importante,
pero se maneja cuidadosamente. Se
utilizan medicamentos por via intravenosa
y, en algunos casos, bloqueos nerviosos
para aliviar el dolor toracico sin deprimir la
respiracion.

El objetivo es que tengas dolor controlado,
que puedas toser, respirar profundamente
y moverte sin dificultad.

No se espera que el dolor desaparezca por
completo, pero si que sea tolerable y no te
impida recuperarte.

Inicio del movimiento y fisioterapia

Empezaras a sentarte enlacamao en
unasilla, y luego dar los primeros pasos,
siempre guiado/a por el equipo.

Lo antes posible, un/a fisioterapeuta
te ayudara con ejercicios respiratorios
y movimientos suaves para prevenir
complicaciones como infecciones



o trombosis: respiraciones lentasy
profundas, ventilaciones diafragméticas y
uso del incentivador volumétrico. Volveras
aaprender a toser.

También empezaras a realizar ejercicios
de fortalecimiento de tus brazosy piernas
y comenzaras a ponerte de pie con ayuda
y a dar pequenos pasos. Te cansaras con
facilidad. Por eso, es importante que vayas
haciéndolos en sesiones cortas a lo largo
de todo el dia, haciendo pausasy periodos
de descanso.

Retirada progresiva de sondas, drenajes y
medicacion intensiva

Los drenajes toracicos se retiran cuando
dejan de salir liquidos y aire, generalmente
entre el tercer y quinto dia postoperatorio.

Lamedicacion intravenosa se va
reemplazando por pastillas conforme
mejora tu estado.

Seinicialaalimentacion porvia oral cuando
ya es sequro y tolerable para ti.

Requisitos para la salida de la UCI

Respiracién auténomay eficaz. Respirar
por ti mismo/a sin necesidad de ventilacién
mecanica.

Estabilidad hemodinamica(presionarterial
y corazon controlados): tu corazony tus
pulmones deben trabajar en equilibrio.

Ausencia de infecciones graves o rechazo
agudo.

Capacidad de movilidad y fuerza muscular
en recuperacion. No te preocupes si
al principio te sientes débil, cada paso
cuenta.

Latoleranciaalos alimentosy la correcta
absorcion de los medicamentos es clave
antes de salir de la UCI. Volver a alimentarte
es una senal de que tu cuerpo esta listo
para seguir avanzando en la recuperacion.



DURACION
HABITUAL DEL
TIEMPO EN LA UCI

" EltiempoenUCldependetantode
factores médicos, como hemos
ido comentando, como de factores
psicoldgicosy sociales. Un estado
de animo positivo ayudaenla
recuperacion y contar con apoyo
psicoldgico, familiar y social es clave.

»i Estanciamedia: entre3y7dias,
aungue puede variar segun la
evolucién de cada persona. En
casos muy favorables, algunos/as
pacientes pueden salir de la UCl en
48-72 horas.

" Sihaycomplicacionesrespiratorias,
infecciones o necesidad de soporte
adicional (como ECMO0), la estancia
puede ser mas prolongada.

5.2.
RECUPERACION
EN PLANTA:
BIENVENIDO,
BIENVENIDA

“Cada dia en planta serd un paso mas
hacia tu nueva vida con tus pulmones
trasplantados. Nuestro objetivo es
que, cuando llegue el momento de
volver a casaq, lo hagas con la mayor
seguridad y confianza posible.”

El equipo sanitario
de la unidad del trasplante.
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Salir de la UCI no significa que ya estés
completamente recuperado/a, sino

que tu cuerpo ha superado la fase mas
criticay que ahora puedes continuar con
cuidados especializados en una planta

de hospitalizacion. En planta se seqguira
ajustando tu tratamiento inmunosupresor,
continuaras con la rehabilitacién pulmonary
se realizaran controles médicos frecuentes
para asegurar que la recuperacion avanza
como se espera. Vas a estar mas comodo/a,
tendras mayor privacidad y podras disfrutar
de la compania de tus familiares.

Seguimiento clinico

El sequimiento inicial serd muy estrecho.
Te tomaremos la tension, la temperatura
y la saturacion de oxigeno varias veces
al dia, y se contabilizara lo que orinas y el
numero y forma de las deposiciones que
haces cada dia. Diariamente se revisara
como te sientes, se ajustara tu medicacién
(antirrechazo, antibioticos y antivirales
para prevenir infecciones, vitaminas...,
asi como los analgésicos para controlar
el dolor)y vigilaremos la funcion de tus
nuevos pulmones para que tu cuerpo se
adapte a ellos de forma adecuada.

Se monitorizaran diariamente los drenajes

toracicos que seran retirados en funcion
del volumen de saliday de la adecuada
reexpansion del paréngquima pulmonar.

Retirada progresiva de la oxigenoterapia:
amedida que comprobemos que yanola
necesitas.

A medida que comprobemos que toleras la

medicacidn por via oral, iremos retirando
las vias venosas.

Pruebas

Haras pruebas de funcién pulmonar como
la espirometria para ver como funcionan
tus nuevos pulmones, analisis de sangre
y de orina con frecuencia para ajustar
la medicaciony evitar complicaciones,
pruebas de imagen como radiografias de
téraxy TAC de torax para ver la adaptacion
de tus nuevos pulmones tras la cirugia.

Si es necesario, haremos broncoscopia
donde se revisaran las suturas bronquiales,
y se tomaran muestras del nuevo pulmoén
para descartar infecciones o rechazo.

Fisioterapia respiratoria y movilizacion:
Un/a fisioterapeuta te ayudara a hacer

ejercicios respiratorios para fortalecer los
pulmones y eliminar secreciones.

También empezaras a moverte mas para
fortalecer tu cuerpo y evitar problemas
circulatorios.

Tan pronto como tu estado lo permita,
te incorporaras a un programa de
entrenamiento fisico general, similar al
que probablemente realizaste antes del
trasplante.

Nutricién y dieta:
Comer bien es clave para tu recuperacion.

El equipo de nutricién te ayudara a llevar
una dieta adecuada.



DURACION
HABITUAL DEL
TIEMPO EN PLANTA

Cada paciente se recupera a su ritmo,
pero lo normal es que estés en planta
unas 2 a 3 semanas, dependiendo de
como evoluciones. Cuando puedas
respirar bien, moverte sin dificultad

y manejar tu medicacion, podremos
prepararte para el alta.

Antes del alta hospitalaria deberas
estar perfectamente familiarizado/a
con todas las medidas de control

y con la medicacién que debera
administrarse fuera del hospital.

¢ OUE PASA DESPUES
DEL ALTA DE LA
PLANTA?

PP Sequiras con controles frecuentes en la
consulta de trasplante.

P Tendras que tomar la medicacion todos los
dias y sequir nuestras indicaciones para
evitar rechazos o infecciones.

PP Podrasir retomando tu vida normal, pero
con ciertos cuidados especiales al principio.

P Unavez que seas dado/a de alta
hospitalaria, las visitas clinicas suelen
hacerse con una periodicidad inicialmente
corta-normalmente una vez a la semana-y
progresivamente mas larga, en funcion
del estado clinico en el que te encuentres.
Entodas las visitas deberas aportar un
cuaderno en donde tengas anotados
los datos que el equipo de trasplante te
hubiera solicitado, asi como todos los
hechos clinicos relevantes ocurridos desde
la anterior visita. No olvides tampoco
anotar las dudas o preguntas pendientes.
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5.3. REHABILITACION

Larealizacion precoz de
rehabilitacion respiratoria tras el
trasplante es fundamental para una

mejor recuperacion. Este programa
previene complicaciones pulmonares,
recupera el patron respiratorio, frena el
desacondicionamiento fisico, lograla
independencia funcional al alta hospitalaria,
mejora tu calidad de vida e integra un estilo
de vida activo, fomentando tu participacion
social y laboral.

Lo habitual es que los pulmones tras el
trasplante produzcan muchas secreciones,
sin embargo, no percibiras sensacién de
tener mucosidad ni necesidad de toser. Por
ello, y para evitar que se acumulen, debes
realizar los ejercicios que te ensenaron

antes de la cirugia de forma activay sigue las
instrucciones nuevas del personal sanitario.

Recuerda “sujetar” la herida mientras
realizas los ejercicios y durante los
esfuerzos. Te ensenaran a realizarlos con

la compresion de tus manos o colocando
cojines o almohadas. Esto ayudara a
disminuir el dolor que puedes sentir cuando
hagas respiraciones profundas, tosas o
estornudes.

A continuacion, se describen ejercicios
modelo que habitualmente se prescriben

en la rehabilitacion, aunque como se ha
mencionado anteriormente, en funcién de tu
situacion clinica y tu evolucion se adaptaran
atu caso.

VENTILACIONES DIRIGIDAS

Inspirar lentamente por la nariz, dirigiendo el aire a diferentes zonas del cuerpo, al abdomen,
las costillas inferiores o al pecho. Aguantar el aire dentro unos segundos y después
expulsarlo lentamente como si soplases una vela.

Fuente: Entrenamientos - Entrenamientos.com - Crea tus rutinas, tablas, y entrenamientos online. Mds de 750 ejercicios disponibles.
https://entrenamientos.com/entrenamientos/ejercicios-respiratorios-covid-19/143616/
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Para estas ventilaciones es habitual la utilizacién de un inspirémetro o incentivador.

Incentivador volumétrico. Incentivador de flujo.

Coge aire por la boca, manteniendo Coge aire de formalentay
la bolita en la cara sonriente, profunda, tratando de mantener el
mientras que el émbolo sube. maximo tiempo posible, al menos,

una bola arriba.

Lo ideal es realizar 10 repeticiones cada hora con el incentivador, respetando 2 horas
después de cada comiday las horas de sueno.

A continuacién, se realizaran ejercicios de
drenaje de secreciones. Los puedes realizar
en la posicion en la que te encuentres, ya
sea tumbado/a o sentado/a, preferiblemente
esta Ultima posicion ya que facilita la
respiracion profunday mejora la mecanica
pulmonar. El/la fisioterapeuta que acuda a
realizar las sesiones, modificara la posicion
y las técnicas para favorecer el drenaje

de secreciones de unazona pulmonar
determinada en caso de que sea necesario.

Los ejercicios para movilizar secreciones
son espiraciones, con boca abierta,
simulando la accion de empanar un espejo.



En primer lugar, coge aire hastallenarte

por completo, aguanta el aire dentro unos
segundos y después espira de forma lenta
sin ejercer fuerza con el abdomen, tratando
de movilizar las secreciones méas profundas,
para luego realizar espiraciones mas rapidas
y movilizar las secreciones més cercanas.
Cuando las flemas estén en la garganta, las
podréas expulsar con un golpe de tos.

0 0

Fuente:

En ocasiones, para facilitar el drenaje de
secreciones es posible que se te facilite
algun dispositivo dirigido a ello, como lo son
Acapella(a), Flutter(b), Aerobika(c), Shaker
(d). Para utilizarlos de manera adecuada,
deberas inspirar de manera profunda,
aguantar de 3 a5 segundos el aire, contener
los mofletes con la otra mano y soltar todo el
aire contra la resistencia del dispositivo.

o (0]

Durante todas estas técnicas recuerda proteger la herida, como se muestra en las imagenes.
Esto evitara dolor. No obstante, tendras una prescripcion de medicamentos analgésicos

que te ayudaran a poder respirar mejor, realizar mas ejercicios y disminuir el riesgo de
complicaciones. El dolor se ird reduciendo progresivamente y la recuperacién ird a mejor.

Fuente: Ej ios de respiracion | Memorial Sloan Kettering Cancer Center:

Todos estos ejercicios deben realizarse minimo tres veces al dia, respetando dos horas
después de cada comiday las horas de sueno. Se reduciré la intensidad de la fisioterapia
respiratoria cuando consigas una buena capacidad pulmonar, con un patron respiratorio

correctoy no presentes secreciones.


https://www.mskcc.org/es/pdf/cancer-care/patient-education/breathing-exercises?mode=large
https://www.researchgate.net/figure/Figura-3-Dispositivos-PEP-presion-espiratoria-positiva-con-oscilacion-interna-a_fig2_334761629

La rehabilitacion también implica ejercicios
musculoesqueléticos con el objetivo de
mejorar tu forma fisica y calidad de vida.
Estaras dirigido/a por un/a fisioterapeuta,
que trabajara de manera conjunta con el
equipo médico.

Los primeros dias el/la fisioterapeuta te
ayudara a realizar movimientos basicosy
suaves de las extremidades, para evitar que
se abran los puntos. Te explicara como tienes
gue mover las piernasy los pies para evitar la
formacién de coaqulos y acumulo de liquidos:

Movimientos de tobillo, acercando los
dedos hacia la caray luego alejandolos,
como si quisieras ponerte de puntillas.

Circulosy movimientosderodilla, doblando
y extendiéndola.

También deberas movilizar la parte
superior del cuerpo, la cabeza, llevando la
barbilla hacia el pecho y atras, mirando a un
ladoy al otroy, por ultimo, acercar la oreja
al hombro del mismo lado.

Ademas, moveras los hombros, los codos,
las munecasy los dedos de las manos.

También es importante hacer cambios de
postura, al principio con ayuda del personal
sanitario, para evitar dolory ulceras.

Debes tener cuidado al realizar los
movimientos, para no quitar ningun cable,
via, drenaje o sonda. Es posible que durante
la estancia hospitalaria contintes unos

dias con los drenajes pleurales, que retiran
el exceso de aire y liquido en el espacio
existente entre los pulmonesy las costillas.

Progresivamente, se incrementara el
trabajo, siempre adaptado y personalizado,
con lafinalidad de que adquieras la fuerza,

resistenciay coordinacion para poder
sentarte, ponerte de pie y andar lo antes
posible, siempre y cuando sea indicado por
el personal sanitario:

Inicio progresivo de la marcha con la ayuda
gue sea necesaria, ya sea unasilla, una
persona o un andador.

Empleo de pedales, comenzando desde
sentado/a o tumbado/a por periodos
de 5-10 minutos, hasta progresar a 30
minutos de pedaleo sin resistencia.

Caminatas cada vez mas largas por

el pasillo, cuando ya seas capaz de
andar de forma independiente en la
habitacion. También subida y bajada de
escaleras.

En el gimnasio, bicicleta estatica

o cinta de andar, segun tolerancia.
Progresivamente, se irdn incrementando
el tiempo, la resistencia o la velocidad.

Los primeros dias de entrenamiento
podrias llevar puesto oxigeno en la nariz
durante el ejercicio, hasta su retirada.

Para medir tu progreso, puede que
realices el test de esfuerzo. Existen
distintos tipos de test, pero uno de
los mas empleados es el test de 6
minutos de marcha que, como su
propio nombre indica, consiste en
caminar durante 6 minutos a una
velocidad constante. Estas pruebas
generalmente se realizan al inicio y al
final del programa de rehabilitacion
y sirven para medir la tolerancia al
ejercicio e individualizar el ejercicio
segun los resultados que se
obtengan.



PRECAUCIONES

Por ultimo, indicarte algunas
precauciones que debes tener en
cuenta durante tu recuperacion:

M Sequir las instrucciones de los
ejercicios que te facilitara el
personal sanitario, siguiendo
tanto las indicaciones como las
contraindicaciones.

M Realiza los ejercicios de forma
progresivay acompanado/a, y
si sientes dolor o dificultad para
respirar, paray comunicalo al
personal sanitario.

M Descansadespuésdelosejerciciosy
sigue una alimentacion e hidratacion
adecuada.
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5.4. CONSIDERACIONES AL ALTA

REHABILITACION
Y FISIOTERAPIA

Al alta hospitalaria se te daran indicaciones
de los ejercicios respiratorios y ejercicio
fisico que debes sequir haciendo en tu
domicilio: minimo deberas caminar 30
minutos de forma continua cada dia.

Sien tulocalidad esta incluido en la cartera
de servicios sanitarios, podras asistir aun
programa de rehabilitacion postoperatoria
ambulatoria. Se basa en incrementar el
entrenamiento aerdbico y de fuerza, de forma
supervisada y monitorizada, para mejorar

tu condicion fisica, estar en forma, mejorar

la tolerancia al ejercicioy, en definitiva, tu
calidad de vida. Aunque diferente en cada
centro, incluird normalmente sesiones de
unos 60 minutos 3 veces por semana: un
calentamiento con ejercicios de fisioterapia
respiratoria, respiraciones profundas,
entrenamiento de los muasculos inspiratorios
con dispositivos que resisten la entrada de
aire y técnicas de drenaje de secreciones,
ejercicios de movilizacion de brazos y tronco,
una fase de entrenamiento con ejercicio
aerobico y de fuerza, con pequenas pesas

o0 bandas elasticas. Por tltimo, se realizara
una fase de vuelta a la calma, con ejercicios
suavesy estiramientos. También se trabajara
la cicatriz, comentando los cuidados que
debes realizar para evitar el dolor, que tire 0
que se pegue.

En caso de que este servicio no esté
cubierto en tu localidad, cuando recibas el
alta hospitalaria, se te indicaran las pautas
que has de sequir en el domicilio para
realizar de manera correcta los ejercicios.

La duracion de estos programas varia
segun la evolucion de cada persona,
generalmente duran unos dos meses, pero
se te citara a consultas médicas donde se
valorara tu progreso y se te prescribira un
plan de cuidados especifico, retomando
tu actividad habitual alos dos o tres
meses aproximadamente, en ausencia

de complicaciones. A partir de entonces
deberas mantener un estilo de vida activo,
realizando ejercicio de formaregulary
fisioterapia respiratoria cuando presentes
agudizaciones respiratorias.

CONSIDERACIONES
PSICOLOGICAS

Tras el alta médica, es frecuente
experimentar un periodo de optimismo o
“luna de miel”, durante el cual se tiende a
anticipar una mejora constante de la salud,
de la funcion pulmonary la normalizacion
de la vida. Este momento podria llevarte a
establecer expectativas poco realistas sobre
larecuperaciény lavida tras el trasplante,
por lo que es importante ajustarlas, ya que
unas expectativas poco realistas pueden
llegar a ser una barrera en el mantenimiento
de los cuidados necesarios.

Durante este periodo pueden aparecer
también sintomas de ansiedad y/o depresion,
especialmente si existen antecedentes,

las expectativas se ven frustradas, si se ha
pasado mucho tiempo en lista de espera, si se
viven experiencias dificiles durante el ingreso
y/o la estancia en la UCI, ante complicaciones
inesperadas, si existen limitaciones fisicas y
sociales tras el trasplante, o si no se cuenta
con el apoyo necesario.
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Es probable que enfrentes desafios a largo
plazo, como un posible rechazo, adaptarte a
un nuevo régimen de tratamientos, efectos
secundarios de la medicacién, infecciones
respiratorias, e incluso puedes experimentar
dificultades al retomar tus actividades
diarias, a la hora de relacionarte con otras
personas, mantener relaciones sexuales o
reincorporarte a tus estudios o trabajo.

Por todo ello, laintervencién psicologica
puede ser necesaria. Se centra en prevenir
problemas de salud mental a largo plazo,
ayudando a identificar de forma temprana
las dificultades y la sintomatologia
psicoldgica que puedas experimentar,
promoviendo tu autocuidado fisicoy
emocional, y facilitdndote estrategias
para mantener un buen nivel de bienestar
emocional.

Apoyo psicolégico a la familia. E|
proceso de recuperacion postrasplante
también te afectara a ti como familiar.
Durante la hospitalizacién, es probable que
tengas que permanecer en una ciudad en
la que no resides, con las consecuentes
dificultades laborales, econémicasy
familiares que ello supone. Después

del alta médica, puede resultarte dificil
adaptarte alas nuevas rutinas de cuidados,
mientras que se mantienen las visitas
médicas y pueden aparecer inquietudes
sobre posibles complicaciones (rechazo,
infecciones respiratorias, etc.). Todo esto
puede generarte sensacion de sobrecarga
fisicay emocional. En estos casos, el
apoyo psicologico se orienta a que puedas
entender qué estas sintiendo y cémo puedes
manejarlo, cémo mejorar la comunicacion
a nivel familiar, cuidarte a ti mismo/ay
sequir ofreciendo tu apoyo a tu familiar
recién trasplantado/a. Ademas, a largo
plazo pueden aparecer otras situaciones
que pueden resultarte dificiles de manejar
como, por ejemplo, el cambio de roles.

Alo largo de la enfermedad, y durante el

trasplante especialmente, es comun que
como familiar, adoptes un rol de cuidador/a,
que es emocionalmente agotador. Sin
embargo, en el momento en que tu familiar
comienza a recuperarse, se inicia una
transicion y un cambio de rol que puede
resultarte dificil de entender y gestionar.
Puedes sentir emociones contradictorias
(como alivio al ver que estd mejorando, y
también insequridad o culpa), y puede que
sientas que ya no tienes un papel importante
en su vida o que ya no depende de ti. En
estos momentos, el apoyo psicolégico puede
ser muy util, ya que te ayudara a redefinir
turoly adaptarte a esta nueva etapa. Este
apoyo también puede ser necesario en
casos de complicaciones o de duelo, ya que
te permitira procesar las dificultades o la
pérdida de manera saludable.

Ya hemos visto que, tras el trasplante,
sequiras necesitando una serie de cuidados
en casa, ademas de reforzar las visitas
meédicas. El apoyo de tu trabajador/a social
sequira siendo muy importante: ademas

de poder ayudarte a retomar tu trabajo,
estudios o tus actividades cotidianas, te
ayudara a organizarte en las citas médicas, a
acceder a aquellas ayudas socioeconomicas
disponibles para ti, a conectarte con grupos
de ayuda u otros/as pacientes, y a adaptarte
alos cambios y desafios socioeconomicos
gue puedan surgiros.



5.5. NUEVAS MEDICACIONES Y
NUEVOS CUIDADOS

Como persona con fibrosis quistica
o cuidador/a, ya conocéis lo que

es tomar todos los dias numerosas
medicaciones y lo importante de

hacerlo de forma regular.

Tras el trasplante pulmonar algunas de

las medicaciones puede que ya no sean
necesarias, como puede ser el suero salino
hipertdnico o la DNasa nebulizadas, pero

si que habra que seqguir tomando varias de
las medicaciones que recibiais hasta ahora,
en particular todas las relacionadas con

los problemas digestivos y pancreaticos de
la fibrosis quistica (enzimas pancreéticas,
vitaminas, etc.)y con frecuencia los
antibidticos nebulizados.

El cambio mas importante tras el

trasplante es la necesidad de tomar unos
nuevos medicamentos que se denominan
“inmunosupresores” 0 “medicacién anti-
rechazo” para frenar el sistema inmunitario
y que el organismo no rechace el nuevo
organo procedente de otra persona. Habra
gue tomarlos durante toda la vida a partir del
momento del trasplante (figura 10).

PAUTA BASICA DE TRATAMIENTO TRAS EL TRASPLANTE PULMONAR.
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Otro de los cambios importantes tras

el trasplante es que, dado que los
medicamentos inmunosupresores
disminuyen las defensas del organismo
y lo hacen menos resistente contra

las infecciones, hay que tomar otros
medicamentos que ayudan a prevenir
las infecciones. Algunos so6lo durante
los primeros meses o primer afo tras el
trasplante y otros se mantienen toda la
vida. Es frecuente que las personas con
fibrosis quistica que hacian tratamiento
con antibioticos nebulizados los tengan que
continuar también.

La adicion de magnesio a la pauta

de tratamiento postrasplante es
necesaria también, ya que algunos de los
inmunosupresores disminuyen su nivel.

Es muy importante tomar la medicacion
correctamente después del trasplante,

y especialmente los medicamentos
inmunosupresores. También es importante
no tomar nunca medicaciones que no hayan
sido indicadas por el equipo de trasplante

o por un/a médico/a, ni productos de
herboristeria, ya que podrian interaccionar
con el tratamiento inmunosupresor
aumentando o disminuyendo sus niveles

en sangre y originando problemas. Sise
puede tomar libremente de forma ocasional
paracetamol o ibuprofeno.

Los medicamentos inmunosupresores son
fundamentales tras el trasplante. No hay
que dejar de tomarlos nunca. Si se deja de
hacerlo, aunque hayan pasado meses o anos
del trasplante, se producira un rechazo que
puede ser muy dificil de controlar.

Tras el trasplante se toman tres
medicamentos inmunosupresores:

tacrolimus, micofenolato (o acido
micofenolico)y corticoides. En ocasiones,
pasado un tiempo del trasplante, se
sustituye el micofenolato por otro
medicamento como everolimus o
rapamicina.

Hay dos medicamentos inmunosupresores
que hoy dia son poco utilizados tras

el trasplante, pero que pueden recibir
algunos/as pacientes: ciclosporina(en
lugar de tacrolimus, con un mecanismo
similar de accion)y azatioprina(en lugar de
micofenolato).

Estos farmacos alteran la funcion del
sistema inmune por diferentes mecanismos,
lo que hace que combinados tengan una
mayor eficacia para prevenir el rechazo.

Todos ellos pueden tener efectos
secundarios que se tratan de prevenir

con una dosificacion correctay ajustada.
Para hacerlo de forma adecuaday
encontrar la dosis que evita el rechazo

y que favorece lo menos posible las
infecciones u otros efectos secundarios se
necesita realizar analiticas periédicas para
medir la cantidad del farmaco en sangre
(niveles) de tacrolimus, micofenolato,
everolimus, rapamicinay ciclosporina. Las
complicaciones principales que vigilar en
relacion con la toxicidad de los farmacos
son el dano renal, la hipertensién arterial y la
diabetes.

En el caso de los corticoides no se miden los
niveles en sangre. Inicialmente se toman a
dosis altas y poco a poco se va disminuyendo
la dosis durante el primer y segundo afo

del trasplante hasta dejar unas dosis de
mantenimiento pequenas.

Los andlisis siempre se hacen antes de
la dosis de la manana por lo que se debe
retrasar la toma del inmunosupresor de
la manana hasta que se haya realizado la



extraccion de sangre. Es necesario llevar el medicamento al hospital para poder tomarlo
inmediatamente después del analisis.

Tras el trasplante de higado (no en el de pulmén), la dosis de algunos medicamentos y el
numero de estos medicamentos se disminuyen a lo largo del tiempo hasta llegar a la dosis
minima necesaria para prevenir el rechazo.

Si quieres ampliar méas informacion sobre la medicacion postrasplante, consulta el anexo 4,
que contiene descripciones mas detalladas de cada medicamento.
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Es muy importante que siempre se
tomen los medicamentos a la misma
hora, para que puedan mantener un nivel
estable en la sangre.

Los medicamentos inmunosupresores
no deben entrar en contacto con piel

0 mucosas ni inhalarse durante su
preparacion, por ello, no se deben abrir
las capsulas ni partir los comprimidos,
y, cuando sea necesario prepararlos,
hay que usar guantes y mascarilla.
Lavarse las manos antes y después de
preparar los medicamentos.

En caso de viajar llevar siempre la
medicacion con el equipaje de manoy la
cantidad de medicacién necesaria para
todo el viaje.

Si se olvida una dosis y han pasado
pocas horas, mas tiempo parala
siguiente dosis del que ha pasado de la
hora en que se deberia haber tomado,
se puede tomar el medicamento.

Si falta poco para la dosis siguiente
mejor no tomarlo, y continuar con las
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dosis siguientes con normalidad, pero
intentar que no se olviden mas. Si hay
dudas sobre si se ha tomado o no,
mejor no repetirla. El olvido de s6lo una
dosis aislada no tiene consecuencias,
pero el olvido de muchas puede hacer
gue el organismo rechace el trasplante.
Nunca hay que tomar doble dosis para
compensar la olvidada.

Si se vomita dentro de los 30 minutos
después de tomar la medicacién, se
debe esperar un poco a sentirse mejor
y se puede volver a tomar. Si se vuelve
avomitar la dosis, no hay que repetirla
y hay que consultar con el equipo de
trasplante. Si han pasado mas de 30
minutos después de la toma, no hay
que repetir la dosis.

Sila persona esta enfermay no puede
tomar la medicacion es importante
contactar con el equipo de trasplante.

En caso de deposiciones liquidas 'y
abundantes que no ceden, es necesario
contactar con el equipo de trasplante,
ya que se pueden alterar los niveles de
los farmacos.




El objetivo tras el trasplante es volver a
realizar una vida lo mas normal posible, lo
que conlleva, ademas, nuevos cuidados
relacionados con el estilo de vida, taly como
se resume a continuacion:

Medidas higiénicas. Es una buena
costumbre realizar un lavado de manos
frecuente. Se debe utilizar una mascarilla
en las visitas al hospital y siempre que
haya personas resfriadas o enfermas en el
entorno. Es importante también realizar un
control periddico de la tension arterial.

Cuidado de la piel y exposicion al sol.
La medicacién inmunosupresora puede
provocar un aumento de la sensibilidad
alas radiaciones solares y un riesgo
aumentado de cancer de piel, por lo
que hay que limitar la exposicién al sol,
usar cremas protectoras con factor de
proteccion solar elevado de 50 o mas, gafas
de sol, gorras 0 sombreros y camiseta. Las
pecas o lunares que cambian de colorola
aparicién de verrugas cutaneas requieren
la visita a un/a dermatologo/a.

Cuidados odontoldgicos. Es importante
mantener una buena higiene bucal y visitar
al/la dentista al menos una vez al ano. En
caso de realizacion de algun procedimiento
odontolodgico deben recibir un antibiotico
antes (habitualmente amoxicilina).

Cuidadosoculares. Serecomiendalavisita
a un/a oftalmélogo/a una vez al ano, para
vigilar la aparicién de cataratas o glaucoma
relacionadas con el tratamiento con
corticoides.

Cuidadosginecoldgicos.asadolescentes
y mujeres deben realizarse una revision
ginecologica anual.

Dieta. Tras el trasplante es necesario
sequir una dieta saludable. Ya que los
medicamentos inmunosupresores pueden
danar los rinones, es importante beber
bastante aguay evitar la deshidratacion.
En el caso de la fibrosis quistica, y si se
padece diabetes, es necesario sequir las
recomendaciones de |los/as nutricionistas.



Se debe tener cuidado con los alimentos
crudos: lavar bien las frutas y verdurasy
pelarlas, evitar leche cruday derivados,
evitar alimentos crudos como boquerones
en vinagre, salmon ahumado, carpaccio o
sushi.

En algunas personas los inmunosupresores
pueden favorecer la aparicion de una
alergia alimentaria que antes no existia.
Sise observa que un alimento sienta mal,
consultar por si es necesario realizar
pruebas de alergia.

Escolarizacion. En el caso de menoresy
adolescentes, tras el trasplante se debe
realizar una vida lo mas normal posible
incluyendo ir al colegio (después de al
menos 3 meses tras el trasplante), aunque
con algunas precauciones. En caso de
situacion de epidemia respiratoria o de
brote de varicela, puede ser aconsejable
dejar de ir al colegio durante un corto
periodo de tiempo o usar mascarilla para
protegerse.

Ejercicio. El ejercicio fisico es altamente
recomendable tras el trasplante. En las
primeras semanas la mejor actividad es
caminar y después se puede incrementar
la actividad fisica de forma gradual, tal
y como se ha comentado en el apartado
“Rehabilitacion”. Se puede practicar la
natacién en piscina o en el mar a partir de
los 6 meses tras el trasplante.

Animales domeésticos. Tener animales
domeésticos ofrece ventajas como
disminuir la ansiedad, depresiony
soledad, mejorar la convivencia familiar, la
calidad de viday aumentar el ejercicioy la
adherencia al tratamiento. Hay que tener,
no obstante, algunas precauciones para
evitar la transmisién de infecciones.

Los animales domésticos deben sequir un
control regular con el/la veterinario/a. No

se debenincorporar animales domésticos
nuevos en el domicilio en los primeros 6
meses después del trasplante y hay que evitar
el contacto directo los tres primeros meses.
Evitar también los cachorros de perro o gatos
menores de 6 meses y los animales callejeros
o0 enfermos. Hay que lavarse las manos tras
tocar ojugar con las mascotas.

Las personas trasplantadas no deben
limpiar las jaulas o los recipientes de

los animales domeésticos dado el riesgo
elevado de infeccion. No se recomienda
tener pajaros porque pueden transmitir
infecciones respiratorias por microbios
presentes en sus heces y contaminar el
ambiente al sacudir las alas. Tampoco son
aconsejables conejos, roedores, animales
exoticos, tortugas o reptiles.

Plantas. Pueden ser una fuente de
infeccion por los microbios de la tierra. Se
aconseja no tener plantas en la cocina ni
en el dormitorio y durante los seis primeros
meses no hacer actividad de jardineria.

Si se realiza, usar guantes y mascarillay
lavarse bien las manos al acabar.



5.6. COMPLICACIONES MAS
FRECUENTES Y MANEJO

El trasplante pulmonar representa la principal indicacion para alargar la supervivencia en
las personas con enfermedad respiratoria terminal. A pesar de las mejoras alcanzadas en el
campo del trasplante pulmonar a nivel quirurgico, las mejoras en la obtencién y conservacion
de la persona donante, las mejoras en lainmunosupresién y manejo postquirurgico
inmediato, hay que tener en cuenta que el trasplante pulmonar presenta una de las tasas de
complicacién mas elevadas cuando se compara con otros trasplantes de érgano solido. Es
por eso por lo que, tras un trasplante, las personas trasplantadas deberan sequir controles
estrechos en su centro trasplantador, una cuidadosa toma de tratamientos y prevencion
frente a las infecciones para garantizar la mayor vida posible del injerto. Es imprescindible
mantener una estrecha vigilancia médica, con el fin de mantener un equilibrio entre bajar

las defensas para controlar el rechazo y tener las suficientes defensas para evitar las
infecciones.

Las principales complicaciones se pueden agrupar en tres grandes grupos: 1)inmunoldgicas
(rechazo), 2)infecciosas y 3) secundarias al tratamiento (figura 11).

COMPLICACIONES DEL TRASPLANTE.
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COMPLICACIONES
INMUNOLOGICAS

El primer gran bloque incluye las
complicaciones inmunoldgicas. Dentro

de este grupo hablaremos del rechazo
agudo (dias a meses)y del rechazo crénico
(meses a afos), actualmente conocidos
como disfuncion cronica del injerto (BLAD),
que pueden llevar a la disfunciony posible
pérdida de los pulmones trasplantados. El
sistema inmune, en concreto los linfocitos
de la sangre, al identificar el nuevo érgano
como algo extrano, intentara eliminarlo,
dando lugar alo que se conoce como
rechazo.

Rechazo agudo

Elrechazo agudo se puede dar hasta en
alrededor de un50 % de las personas que
reciben un trasplante pulmonar durante el
primer ano de seguimiento. Si bien no se
puede descartar su aparicién en cualquier
otro momento de la evolucion, su frecuencia
serd menor. Cuando hablamos de rechazo
agudo en trasplante pulmonar, hablamos

de rechazo celular agudo (RCA) o bien

del rechazo mediado por anticuerpos.
Clinicamente ambos se caracterizaran por
sintomatologia que puede ser muy variada e
incluir desde fiebre, disnea, disminucién de la
funcidn pulmonar (espirometriay limitacion
del esfuerzo), cuya intensidad puede variar en
funcion de la gravedad del mismo.

En el caso de rechazo celular, las células
implicadas son los linfocitos T y suelen
responder bien a una subida del tratamiento
corticoideo que se debera mantener a dosis
mas elevadas durante un tiempo hasta
confirmar la normalizacion de la funcion
pulmonar o de la biopsia pulmonar (si hemos
podido confirmar el rechazo mediante
broncoscopiay biopsia transbronquial). El
tratamiento del rechazo consiste en tres
dosis de metilprednisolona endovenosa (500
aun 1g/dia durante 3 dias), también conocido
como bolos de corticoides (figura 12). Una
vez cumplida esta pauta, se procede ala
desescalada progresiva de las dosis hasta
alcanzar las habituales.

En el caso del rechazo mediado por
anticuerpos, la principal célulaimplicada es el
linfocito B. Y si bien pueden coexistir ala vez

RECHAZO AGUDO EN UN PACIENTE DE 55 ANOS CON T0S Y DISNEA DESDE EL DiA
16 POSTRASPLANTE. LA TC MUESTRA SIGNOS DE RECHAZO AGUDO CON DERRAME PLEURAL Y

CONSOLIDACIONES BASALES Y PERIHILIARES (FLECHAS). TRAS TRATAMIENTO CON ESTEROIDES SE

OBSERVA MEJORIA CLINICA Y RADIOLOGICA.
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rechazo celular y mediado por anticuerpos,

el tratamiento de este Ultimo es ligeramente
diferente. En este caso, el propio organismo
ha generado anticuerpos contra el 6rgano
implantado. Por lo tanto, primero deberemos
saber si estos anticuerpos pueden ser
donantes especificos. Esto quiere decir que
atacan directamente al injerto. En este caso
serd muy importante iniciar un tratamiento
que consiste en eliminar estos anticuerpos del
torrente sanguineo y que recibe el nombre de
plasmaféresis o inmunoadsorcion. Es como
una didlisis de la sangre para eliminar los
anticuerpos que nos pueden danar el injerto.
Posteriormente, se suele administrar un
tratamiento consistente en gammaglobulinas
endovenosas y finalmente se administra un
farmaco que intenta bloquear la produccion
de anticuerpos(Rituximab). Actualmente,
existen muchos otros farmacos que

tu médico/a utilizara en funcion de la
respuesta al tratamiento estandar. Pero en
cualquier caso todos ellos iran dirigidos a
intentar solventar el rechazo y, por lo tanto,
recuperar la funciéon pulmonar.

Sibien en el caso del rechazo celular, niveles
bajos de inmunosupresion pueden ser la
principal causa por lo que suceda, cabe
comentar que en ocasiones las infecciones,
especialmente viricas o algunas bacterianas,

pueden actuar como desencadenantes de
esta respuesta inmunoldgica.

Rechazo cronico o disfuncion
cronica del injerto

El diagndstico de disfuncion cronica del
injerto (DCl) se instaura con la pérdida

de funcién pulmonar que se mantiene
més all4 de tres semanas y tras haber
descartado un proceso agudo que pudiera
justificar esa caida funcional (tabla 6). Por
lo tanto, el diagnostico de la disfuncion

es fundamentalmente espiromeétrico.

Se define como una pérdida > 20 % del
FEV1, aunque una caida del 10 % sin

una causa justificada deberia hacernos
iniciar un proceso diagnéstico de DCI.

De entrada, sera necesario tener una
funcion pulmonar completa (para tener
cuantificacion de la capacidad pulmonar
total), un TAC de térax para poder ver

el parénquimay una broncoscopia con
biopsia pulmonar, siempre que sea posible,
para descartar que la caida funcional no
sea debida a un episodio de RCA. Una

vez establecido el diagnéstico de DCI, se
realiza la caracterizacion de los fenotipos:
el obstructivo o sindrome de bronquiolitis
obliterante (BOS)y el restrictivo o sindrome
restrictivo del injerto (RAS)(tabla 6).

DIFERENCIACION ENTRE LA DISFUNCION CRONICA DEL INJERTO (DCI) Y LA DISFUNCION DEL
INJERTO DE BASE (

DCI

Sindrome de bronquiolitis obliterante (B0S)

Disfuncién muscular

Complicaciones de caja toracica

Sindrome restrictivo del injerto (RAS)

Complicaciones pleurales

Colonizacion crénica

Estenosis bronguial no resuelta

DPI, estancia prolongada en UCI, infecciones...
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El fenotipo BOS se caracteriza radiolégicamente
por obstruccion espirométrica, con
atrapamiento aéreo en los cortes espiratorios.
También se pueden observar bronquiectasiasy
afectacion de bronquios mas grandes.

El fenotipo RAS se caracteriza por una

caida en paralelo de la FVCy tiene un patron
espirométrico restrictivo. Estos/as pacientes
presentan diferentes patrones de infiltrados
radiologicos en la radiografia o en el TAC,
aungue son muy sugestivos los patrones

de afectacion intersticial subpleural y de
predominio en lobulos superiores.

En general, el tratamiento diferira poco entre
ambos fenotiposy consistird en ajustar la
inmunosupresion al alza(siempre y cuando

no haya infecciones). En ocasiones tu

equipo médico puede decidir cambiar un
inmunosupresor por otro mas potente, y en
funcion de los centros trasplantadores se
puede decidir anadir algun otro tipo de terapia
mas (ya sea radioterapia o bien fotoaféresis).
Soélo en un porcentaje pequeno de personas, si
a pesar de todas estas medidas la funcion del
pulmén disminuye mucho, se puede plantear
hacer un retrasplante. Actualmente representa
el 4 % del total de la actividad trasplantadora.

Otro grupo de complicaciones tras el
trasplante son las infecciosas. Una persona
trasplantada ha de realizar un tratamiento
inmunosupresor para garantizar la viabilidad
delinjerto, pero esto a su vez hace que

la persona sea més susceptible alas
infecciones, sobre todo las respiratorias.

Es poreso porlo que, después del trasplante,
recibiras tratamiento antibiético para prevenir
las infecciones que se consideran oportunistas,
es decir, aguellas que se pueden dar
precisamente por estar con las defensas bajas.

Lasinfecciones pueden ser bacterianas. Su
incidencia sera mayor durante los primeros
6 meses tras el trasplante pulmonar, pero
pueden ocurrir en cualquier momento del
trasplante pulmonar. Enla poblacién con
fibrosis quistica hay que tener en cuenta
que ya puede existir previo al trasplante
colonizacion por gérmenesy que las personas
ya estén realizando algun tipo de tratamiento
antibiético nebulizado. Teniendo en cuenta
que lavia aéreatras el trasplante eslamisma
del/la paciente, es muy posible que tras el
trasplante se mantenga la terapia antibicdtica.

Otro gran grupo seran las infecciones
viricas. El virus del citomegalovirus (CMV)
es un virus que usualmente no causa
problemas en gente sana, pero que en
personas inmunodeprimidas puede ser
causa de enfermedad seria, por lo que
tras el trasplante el/la paciente realizara
un tratamiento preventivo con antivirales.
También serd especialmente importante
el control de las infecciones virales
respiratorias. Para ello, sera importante la
vacunacion no solo del/la paciente frente a
lainfeccion por gripe o COVID, por ejemplo,
sino también de su entorno mas proximo.
Es posible que, conlos afos, nuevos virus
puedan aparecer en la esfera sanitariay, es
por esto que las estrategias de prevencion
y profilaxis probablemente se deberanir
adaptando a los nuevos tiempos.

Finalmente, otro gran grupo de infeccién es
el que tiene que ver con los hongos. Pueden
ocurrir en el postoperatorio temprano o
tardio. Los gérmenes mas comunes son
Candida albicansy Aspergillus. De forma
profilactica se utilizaran farmacos dirigidos
aprevenir lainfeccion.

En general, en el caso de las infecciones,
mantener una prevencion adecuaday
evitar situaciones de riesgo siempre sera
la mejor estrategia de garantia para una
correcta funcién y mantenimiento del
injerto pulmonar.



En lineas generales, el trasplante pulmonar
va a permitir mejorar tu calidad de vida y tu
supervivencia. Sin embargo, el uso crénico de
determinados tratamientos puede conllevar
complicaciones extrapulmonares, por lo

gue sera importante mantener un adecuado
estilo de vida, asi como sequir los controles
especificos por el equipo de especialistas.
Algunas de estas complicaciones son:

Disfuncion renal. Puede ser consecuencia
del uso prolongado de inmunosupresores
como el tacrolimus, que son necesarios
para prevenir el rechazo. Es por eso por lo
que se realizara un control frecuente de la
funcion renal y ajuste de medicamentos
para minimizar el dano renal.

Neoplasia. Las personas trasplantadas
tienen un riesgo significativamente mayor
de desarrollar algun tipo de cancer(de
piel, linfoma...). Mantener una adecuada
proteccion solary continuar con los
controles clinicos minimizara al maximo
esta posibilidad y permitira ajustar la
inmunosupresion en consecuencia.

Alteraciones del metabolismo dseo.
Eluso prolongado de corticoides
aumentara el riesgo de fracturas 6seas
y osteoporosis. Es por ello por lo que las
personas trasplantadas siguen controles
reumatologicos. Pueden ser necesarios
suplementos de calcio, vitamina Dy
medicamentos para la osteoporosis, asi
como promover un estilo de vida saludable
y ejercicio fisico adaptado.

Trastornoendocrino.Quizascabedestacar
aqui, como mas frecuentes, la alteracion

en los niveles de glucosa o un peor control
de la diabetes en caso de que la persona
ya sea diabética antes del trasplante.

Un control adecuado de la glucosa,
seguimiento en la consulta, cambios en

la dietay el uso de medicamentos estén
recomendados.

Problemas cardiovasculares. La
dislipemia, la hipertensiény estilos de vida
no saludables (inactividad fisica) pueden
incrementar el riesgo de enfermedades
cardiovasculares alargo plazo. Monitorizar
los factores de riesgo y hacer un abordaje
multidisciplinar en colaboracion con

la atencion primaria sera de gran
importancia.

Problemas digestivos. Especialmente
importante seréa el control de la funcion
hepética. Las personas con fibrosis
quistica ya tienen predisposicién a
presentar problemas hepaticos, por lo que
el sequimiento de la funcion hepatica sera
normal también después del trasplante.

El trasplante va a mejorar tu calidad de vida,
pero también va a comportar cambios en tus
habitos y estilo de vida, va a limitarte ciertos
ambientes y va a conllevar ser rigurosa/o
alahora de realizar los tratamientos.

En general puede resultar

desafiante y abrumador

el sequimiento

clinico posterior al

trasplante, por lo que

aveces puede surgir

depresion, ansiedad

o estrés. Saberte

acompanada/o

en este proceso,

disponer de apoyo

psicologico,

contar con grupos

de apoyoy una

atencién integral

te puede ayudar a

superarlo.



5.7. RELATO

LA

VIDA

VA A
COMENZAR

Me llamo Marina y, como no podia

ser de otra manera con ese

nombre, naci en la capital siendo
por Marina Pérez Pestourie, una nifa de sal en el caluroso
persona con FQy trasplantada. verano de 1996.
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Cuando desde la Federacion me escribieron
para preguntarme si querria contribuir

en el nuevo manual compartiendo mi
experiencia con el trasplante, mi respuesta
fue unsirotundo, pues, como vosotros,

yo también pasé por todas las fases de
esta dura enfermedad y lidié con todos los
miedosy prejuicios que acompafan ala
operacién que tanto respeto nos infunde.
¢Deberia trasplantarme? ;Vale la pena?
¢,Coémo se siente? ;Larecuperacién es muy
duray dolorosa? ;Estaré preparada para
afrontarlo? ;Y si digo que no? Porque squé
expectativas puedo tener de mivida trasla
operacion? Seguro que estas preguntas
gue yo me hacia no son desconocidas

para muchosy, que quede entre nosotros,
confieso que incluso pasé por un pequeno
periodo en el que, cegada por el miedo a

lo incierto, simplemente

me veia incapaz de

dar un salto al vacio y

enfrentarme alaincognita

de lo que estaba por venir.

Desde que alos doce

anos entrara en lista

por primera vez, mi

cerebro inmaduro

habia convertido la

palabra «trasplante»

en sinénimo de

«miedo», «pérdida»y

«desgracia». Enaguel momento

no habia sido capaz de procesarloy, pese a
que al final la operacion no se llevaria a cabo
en aquel momento, once anos después,
aquella terrorifica imagen permanecia
imperturbable en mi fuero interno. Mi Unico
deseo al soplar las velas en mi dia especial
era no volver a encontrarme nunca en
aquella situacion. Por eso, cuando a los
veinticuatro anos, después de un grave y
rapido declive en mi salud, aun no habia
vuelto a escuchar aquella palabreja, me
alegré. Si, llevaba gafas de oxigeno, hacia
dos anos que habia tenido que cambiar el

trabajoy los estudios por la compania de

un gotero, ya habia hecho varios paseos en
ambulancia, la comida me daba nauseas, no
podia salir a pasear sin la silla de ruedas y mi
FEV1apenas llegabayaal 30 %. Pero era mi
vida, eralo que conociay tenia el control...
¢verdad? Ademas, tampoco debia estar tan
mal, porgue aun no habia vuelto a escuchar
la palabra prohibida.

Un dia, en uno de mis largos ingresos, me
aventuré a preguntarle a mi doctora. Su
respuesta me dejé helada: «Marina, hace
mucho que necesitas un trasplante, pero
desgraciadamente temo tener que
informarte de que, debido ala
naturaleza de tu infeccion, no
eres apta para la operacion.
Lo lamento, no podemos
hacer nada». Y en aquel
momento lo entendi. Toda mi
vida habia estado temiendo
unaintervencion que daba
por hecho, y ahora me daba
cuenta de que se trataba de un
privilegio al que seguramente
no iba a poder acceder nunca.
No habria una segunda
oportunidad parami. La
decision no estaba en mi
mano, el trasplante no era
algo que pudiese sopesar
conmigo misma. Mi viaje
acababa aqui, ya estaba decidido. Los
siguientes meses, cada vez mas degradada,
los pasé trabajando la aceptacion de mi
realidad. Estaba cansada de lucharyya
habia asumido que mireloj de arena se
estaba agotando. En el fondo, habia tenido
una buenaviday quiza era mejor no alargar
mas mi sufrimiento.

Sin embargo, lo que yo desconocia era que,
a espaldas de mi proceso de aceptacion,
mi maravillosa doctora, en equipo con mi
familia, no habia querido rendirse y seguian
batallando sin tregua en busca de un centro



sanitario que diera el visto bueno al reto que

suponia mi caso. Cuando meses después
el equipo del Hospital La Fe de Valencia se
puso en contacto conmigo para ofrecerme
la posibilidad de intervenirme, en lugar de
alegrarme, me derrumbé. Con cada vez
menos fuerzas, no veia sentido a continuar
mi lucha, y mucho menos a enfrentarme a
una operacion tan arriesgaday que tanto
miedo me infundia. El futuro se mostraba
ante mioscuro e incierto. A fin de cuentas,
;qué podia esperar? Entre lloros, hecha

un ovillo en la cama, mi padre me pasoé el

teléfono. Y entonces, el cambio se produjo.

Al otro lado de la linea, la voz jovial de un

querido companero suyo, también paciente

de fibrosis quisticay trasplantado desde
hacia veintitrés anos, me decia «hace
unos meses estuve en Nueva York», «soy
padre», «ahora me dedico al

deporte» ... Poco a poco mi

rostro se ilumino. Sus frases

me hicieron recordar todos

aquellos suefos sin cumplir

que ya habia dado por

enterrados. ¢De verdad

podria volver a viajar?

¢Hacer deporte sin dejarme

el aliento y disfrutarlo? Y

quiza, quién sabe, ¢fundar

una familia? Sonaba

demasiado perfecto para

serrealy, sin embargo,

ante mi tenia la prueba

fehaciente de que eso era

posible. Asi pues, con lailusion

de nuevo como motor, nos asentamos
en tierras levantinas.

Cuatro meses después, recibila llamada
definitiva. Hacia un mes que me habian
contactado por primera vez, pero en
aquel momento la operacion no habia
podido llevarse a cabo por resultados no
determinantes en algunas de las muchas
y rigurosas pruebas médicas a las que
someten alos érganos antes del injerto.

Esto me habia tranquilizado, pues me habia
hecho darme cuenta de que todo estaba
estrictamente controlado. Tras unas horas
de espera, me dieron el visto bueno, tomé mi
primera dosis de inmunosupresores, abracé
a mifamiliay me bajaron a quiréfano. Sobre
la camilla, decidi que mi ultimo pensamiento
antes de quedarme dormida seria que,
independientemente de lo que sucediese
después, todo habria valido la pena sime
fuera a permitir pasar tan s6lo un minuto
mas junto a los mios. De fondo, en mi cabeza
sonaba en bucle el estribillo de la cancién

en inglés californiano que me habia dado
fuerzas los ultimos y angustiosos mesesy
que decia: “Lavidavaacomenzar”.

Cuando, horas
después, me desperté
enla UCI, creo que no
llegué a abrir los ojos. Lo
Unico que recuerdo es el
delicioso sabor de un
yogur que me estaba
dando de comer una
enfermera. Después de
tanto tiempo vomitando,
no me podia creer que por
fin estuviera disfrutando
de un alimento sélido de
nuevo. Entusiasmada por
aquel pequeno logro, volvia
caer en un sueno profundo,
pero esta vez envuelta en una
sensacion de paz.

Pasadas veinticuatro horas ya estaba
en planta. Poco a poco fui recuperando la
plena consciencia, aunque aun me sentia
muy cansada, y enseguida me di cuenta de
una cosa: no sentia nada extrano. Por algun
motivo, siempre habia imaginado cémo se
sentiria despertar con unos pulmones que
no son tuyos. Y la verdad es que la respuesta
eranada. Nada de nada. Para bien o para
mal, me sentia como siempre. Era como si
esos pulmones siempre hubieran sido mios



y no se hubiera llevado a cabo ningun tipo de
operacion compleja. Tampoco tardé mucho
en percatarme de que no sentia ningun tipo
de dolor en la caja toracica. Ni en la cicatriz,
ni en las costillas ni en los propios 6rganos.
Os podéis imaginar lo

aliviada que me sentien

ese momento. Teniala

sensacion de que toda mi

vida habia estado temiendo

algo que no daba miedo

alguno. Con el paso de las

horas, me di cuenta de

que lo unico que me dolia

era la espalda, pero nunca

supe si se debia al estado

de debilidad muscular con

el que habia entrado a quiréfano, sumado a
las largas horas postrada en la rigida camilla,
0 si solo se trataba de un efecto secundario
de alguno de los nuevos farmacos a los que
aun no se habia acostumbrado mi cuerpo.
En cualquier caso, puedo asegurar que
aquella sorda molestia no era nada después
de todo lo que habia soportado mi cuerpo
hasta entoncesy, si necesitaba un poco de
tregua, los analgésicos siempre estaban
amidisposicion. Los drenajes, aquellos
tubitos que salian de entre las costillas y que
tanta impresion me habian dado siempre,
resultaron no molestarme en absoluto. La
caja toracica, adormecida, habia quedado
insensible y lo Unico que podia apreciar

era una suerte de presion alrededor del
pecho, asi como la incomodidad de no poder
cambiar mucho de postura. El dia de su
retirada, por recomendacién médica, pedi
gue me dieran un poco de morfina, y no sé
si fue gracias a ella, pero tampoco senti
dano alguno. A fin de cuentas, squién puede
temer al dolor en el siglo XXI?

Sin embargo, también debo confesaros que,
contrariamente alo que habria imaginado,
los nuevos pulmones no me esperaban con
aquella gran bocanada de aire limpio que
tanto habia ansiado. Durante los primeros

dias, senti que nada habia cambiado.
Sequia requiriendo de oxigeno, estaba
llena de mocosy, rapidamente, comencé
a desilusionarme. ;Qué estaba pasando?
Ensequida el equipo médico me tranquilizo:
«Marina, es normal, no
te preocupes. En este
momento, tus pulmones
nuevos son como un globo,
y ahora, con constanciay
paciencia, vas a tener que
aprender a hincharlos.
Veras como vale la pena».
Y vaya sivalio la pena.
Enseguida me percaté de
que, en efecto, algo habia
cambiado. Expectoraba,
si, pero una vez vaciadas las flemas, estas
no regresaban. El ciclo en el que me habia
acostumbrado a vivir durante més de dos
décadas habia por fin terminado y, por ende,
también las horas diarias de fisioterapia.
Si bien tenia que mantener los antibidticos
nebulizados para prevenir infecciones, me
sentia pletorica: ilos dias se me hacian tan
largos! El objetivo ahora ya no era drenar
el pulmon sino expandirlo. Para ello, dos
pequenos instrumentos de plastico llamados
«incentivadores», no necesariamente
desconocidos para nosotros los pacientes
con fibrosis quistica, aguardaban en mi
habitacién como regalo de bienvenida.
El primero, con tres bolitas de colores,
trabaja la fuerza de las inspiraciones y
su resistencia, mientras que el seqgundo,
amodo de émbolo, se concentraen el
volumen inspirado. Asi, dia a dia, en cuanto
tenia cinco minutos libres me ponia a
trabajary a practicar con ellos con el foco
puesto en alcanzar el maximo potencial de
mis nuevos pulmones. Y por fin, al cabo de
unos dias, vi el resultado: iya levantaba la
primera bolita!

A partir de ese momento, cada dia celebraba
otro logro. Después de la primera bolita,
comenzo a subir la seqgunda y después



la tercera. La raya que marca el volumen
respirado iba subiendo. Comencé a caminar
y a dar pequenos paseos por el pasillo

del hospital. Disfrutaba comiendo y cada
dia estaba mas fuerte. Pasito a pasito

lo estaba consiguiendo. Una semana
después, me bajaron al gimnasio. No os voy
amentir, al principio fue duro. En apenas
siete dias habia pasado de estar anclada
aunasilla de ruedas a sentarme sobre la
bicicleta estatica. Alli, junto con el resto

de trasplantados pulmonares recientes,
también subiamos escaleras, haciamos
sentadillas y trabajabamos los musculos de
brazosy piernas con mancuernas. En total,
debiamos ser unas seis o siete personasyy,
poco a poco, fuimos cogiéndonos carifo.

Al final, todos teniamos en comun gran
parte de nuestra historiay luchabamos
juntos por la misma meta: volver a vivir. El
relato de una joven companera, que habia
tenido que dejar su pais y su familia atras,
solo para poder tener el derecho a esta
segunda oportunidad que no existe en su
tierra natal, me conmovié profundamente.
De nuevo, me daba cuenta de lo inmadura
que habia sido al considerar siquierala
opcioén de rechazar este regalo que es volver
aviviry me avergoncé profundamente.
Malacostumbrados, la realidad es que
muchos de los privilegios que damos por
hecho en Espana son tan s6lo suenos

para los cientos de miles de personas que,
desgraciadamente, jamas podran acceder a
ellos por simple cuestion de suerte, incluso
cuando se involucran cuestiones tan crudas
como son la delgada linea que separalavida
de la muerte.

Aquella experiencia me inspiré a cuidarme
y a luchar por mi rehabilitacién aun mas,

y apenas veintiun dias después de la
operacion, sali del hospital sin oxigeno y por
mi propio pie, con una gran sonrisaen la
cara, lista para celebrar la primera Navidad
de minueva vida.

Desde entonces, son muchas las cosas que
han pasado. El primer afo sufri algunas
complicaciones, como un par de rechazos
agudos, muy comunesy facilmente
tratables, y unainfeccion en la cicatriz que
requirié de otraintervenciony que en pocas
semanas se pudo resolver. El exhaustivoy
continuo seguimiento del equipo médico,
gue prevalece a dia de hoy, hace que me
sienta segura en todo momento, y si de algo
me he dado cuenta es de que, actualmente,
el trasplante es una dolencia mucho mas
manejable que la fibrosis quistica que tanto
tiempo me ha acompanado. Asimismo, en
estos tres anos tras el trasplante he podido
comprobar que aquellas alentadoras
palabras que habia escuchado en su dia

al otro lado de la linea telefonica, cuando

yo mas |lo necesitaba, eran ciertas. Desde
entonces, no solo he podido continuar

con mis estudios y he conseguido mi
primer trabajo a tiempo parcial, sino que
también he tenido la suerte de poder viajar
y conocer varios paises extraordinarios.
Ademas, por primera vez desde mi
diagndstico, sé lo que es tener una funcion
pulmonar dentro de los valores normales.
Hago deporte, voy al gimnasio, y no s6lo
eso: iademas lo disfruto! Me siento més
guapay fuerte que nunca, tengo una pareja
fantésticay vuelvo a amar la vida.



SI ESTAIS EN ESE
MOMENTO VITAL
DE TENER QUE
DECIDIR SI Si 0 NO
AL TRASPLANTE,
0S ANIMO A QUE LO
HAGAIS. iAQUI 0S
ESPERO!
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RECUPERACION
Y NUEVA VIDA
DESPUES DEL
TRASPLANTE

......................




6.1. EL NUEVO
ORGANO Y LA
FIGURA DEL
DONANTE

Las personas que afrontan un trasplante
pueden experimentar preocupaciones

y sentimientos diversos relacionados

con el drgano que van a recibir y con

la persona donante. En ocasiones,

pueden experimentarse sentimientos

de distanciamiento, confusién e incluso
ansiedad, por lo que es fundamental
abordar la adaptacion al cambio de 6rgano
y aceptarlo como parte de tu cuerpo.
Asimismo, es frecuente experimentar
emociones contradictorias respecto ala
persona donante (agradecimiento y culpa).
Si experimentas estos sentimientos, recibir
apoyo psicologico te ayudara a manejarlos y
afacilitar tu adaptacion tras el trasplante.

Siquieres consultar mas informacién sobre la
donacién de drganos, puedes leer el anexo 5.
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6.2. PROCESO DE ADAPTACION

Y RECONSTRUCCION DE LA
NUEVA VIDA. NUEVAS DINAMICAS
INDIVIDUALES Y FAMILIARES

Tras llevar toda una vida afrontando
el diagnéstico de una enfermedad
cronica, el trasplante pulmonar
puede ser percibido a priori como la
solucioén definitiva a la situacion del

grave deterioro del estado de salud.
No obstante, esta nueva realidad supone
un nuevo reto y un novedoso proceso de
adaptacion.

El proceso de adaptacién puede resultar
complejo por dos motivos; el primero es

la asociacion con la nueva identidad y roly
en otra fase posterior la reformulacion de

la experiencia traumatica vivida, no solo

en el proceso de trasplante sino en fases
anteriores de proceso de deterioro de salud.

A'lo largo de este apartado, se abordaran
conceptos emocionalesy psicolégicos que
emergeny tienen presencia no solo en la
persona trasplantada, sino en la familia
también. Se trataran algunas estrategias
que favorecen una mejor recuperacion del
proceso vivido y los cambios de roles dentro
del sistema familiar al ganar autonomia tras
ser una persona dependiente.

Algunos elementos clave para la transicion y
reconstruccion de la nueva vida son:

CRECIMIENTO
POSTRAUMATICO:
APRENDE Y CRECE
DESPUES DE LA
ADVERSIDAD

Eltrasplante es, para muchas personas,

una experiencia transformadora. Haber
enfrentado afos de tratamiento, infecciones
recurrentesy limitaciones respiratorias
puede haber sido un camino duro, lleno

de incertidumbre y temor. Dentro de

los tres primeros meses después del
trasplante pueden presentarse sintomas

de trastorno de estrés postraumatico
(volver a experimentar lo vivido, sintomas de
hipervigilancia...).

Sin embargo, en general, el trasplante ofrece la
oportunidad de descubrir nuevas perspectivas
y fortalezas personales. El concepto de
crecimiento postraumatico hace alusiéon a

la capacidad del ser humano de aprendery
crecer a partir de las experiencias adversas
vividas y promover cambios positivos en su
vida. Estos cambios pueden incluir:

P Un nuevo sentido de la vida: la posibilidad
de respirar con mayor facilidad y vivir
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con menos limitaciones lleva a valorar

los pequenos momentos y redescubrir la
alegria de cosas cotidianas como caminar,
reir o abrazar a tus seres queridos.

M Fortalecimiento personal: reconocer
la fuerzay resiliencia que desarrollaste
durante el proceso, tanto antes como
después del trasplante.

M Conexiones masprofundas: laexperiencia
puede fortalecer tus vinculos familiares
y sociales, fomentando una mayor
comprension y apoyo mutuo.

M Experimentar mayor comprensiony
empatia.

M Reestructurar el orden de prioridades
vitales.

Esimportante destacar que este
crecimiento no ocurre de forma
automatica; es un proceso gradual. Contar
con apoyo psicologico y emocional, asi
como conectarte con otras personas
trasplantadas, puede ser clave para
encontrar sentido y fuerza en esta nueva
etapa. Sin quitarle importanciaala
experiencia dura transitada, el periodo
después del trasplante se puede vivir como
una oportunidad de reformular la nueva
forma de viday valores personales.

RECUPERACION DE LA
AUTONOMIA DESPUES
DE UN PERIODO DE
DEPENDENCIA

Para muchas personas con FQ, los anos
previos al trasplante implicaron vivir con
restricciones importantes: dependencia del
oxigeno, ingresos hospitalarios frecuentes y
apoyo constante de familiares.

No obstante, tras un trasplante, la
persona trasplantada experimenta una
nueva identidad de mayor autonomia

y capacidades funcionales a veces no
experimentadas hasta el momento.

Esta nueva situacion, si bien se vive

con mucha felicidad en términos

generales, puede ser vivida con miedos

e incertidumbres, especialmente para

la familia méas cercana. Los niveles de

alerta experimentados son dificiles de
“desconectar” de manera automaticay en
ocasiones puede costar ver todo el potencial
en términos de autonomia de la persona
trasplantada. Por ello, en ocasiones se
observan conductas de proteccién por parte
de la familia, motivadas por el miedo y por la
inercia de lo vivido hasta entonces.

Para la persona trasplantada pueden surgir
miedos que mediaticen su autonomia
como: sseré capaz de hacer esa actividad?,
;podra esta actividad danar mis nuevos
pulmones?, habitualmente he tenido ayuda
para gobernar completamente mivida, ;seré
capaz de hacerlo sin ayuda de otra persona?
Plantearse estas cuestionesy otras muchas
es absolutamente normal. Durante un largo
periodo, se havivido de una determinada
manera, con unos determinados apoyos y
pueden surgir dudas.




Por ello, el postrasplante requiere paciencia
para recuperary redescubrir tu autonomia.

Autonomia fisica. Los programas de
rehabilitacién pulmonar te ayudaran
amejorar tu capacidad fisica, lo que
permitira retomar actividades que antes
eran imposibles o muy limitadas.

Autonomia emocional. Reconstruir la
confianza en tu cuerpoy en el nuevo érgano
es fundamental. Un acompanamiento
psicoldgico puede ayudarte a manejar
los miedos, como el temor al rechazo del
organo o alas complicaciones.

Existen algunas estrategias tanto
individuales como familiares que pueden
ser de gran valor para adaptarse a lanueva
situacion tras un trasplante. En este caso la
Planificacion de objetivos personales. flexibilidad puede ser una gran aliada para el
Retomar estudios, hobbies o trabajo proceso de adaptacion.
es esencial para sentir que recuperas
el control de tu vida. Establece metas
realistas y celebra cada pequeno logro.

Esto implica:

Aceptacion del cambio. La vida conun
trasplante no seraigual que antes, pero
eso no significa que no pueda ser plena.
Enfécate en lo que puedes lograry no te
compares con otras personas o con tu
etapa previa al trasplante.

Desarrollo de nuevas habilidades. La
flexibilidad puede llevar a las personas a
buscar otros recursos y herramientas de
afrontamiento que pueden ayudar a llevar
un mejor manejo de la situacion. Entre
los recursos se encuentran la terapia
psicoldgica, lameditacion o el deporte.

Reorganizacion familiar y comunicacion
abierta. Durante la recuperacion, algunos
roles pueden cambiar. Es importante que
la familia pueda ajustar sus dinamicas con
empatia, didlogo constante y apoyo mutuo.

Adaptacion a nuevas rutinas. El
seguimiento médico, la medicacion
inmunosupresoray los cuidados diarios
son esenciales y requieren colaboraciony
organizacion familiar.

La capacidad de flexibilizar tanto a nivel
personal como familiar tiene una serie de



beneficios a la hora de gestionar este nuevo
horizonte tras un trasplante como son la
reduccion del estrés, el fortalecimiento de
vinculos, la capacidad de recuperacion...
Las familias pueden no sélo sobrevivir ala
experiencia, sino también fortalecerse a
partir de ella.

Laresiliencia es la capacidad de adaptacion
de la persona (y su familia) frente a una
situacién adversa como es el trasplante.

Cuando una persona vive una experiencia
traumatica (sin quitarle gravedad e
importancia a las vivencias), tiene la
oportunidad de reformular y reconstruir no
solo la forma de entender el mundo, sino de
reorganizary reestructurar su sistema de
valoresy prioridades.

|La adaptacion postrasplante no es s6lo
individual; involucra a toda la familia. La
resiliencia es clave para superar los desafios
juntos, cultivando una fuerza colectiva que
permita afrontar esta nueva etapa de la
mejor manera posible.

Algunos factores que favorecen la resiliencia son:

Comunicacionabierta.Hablarsinceramente
sobre emociones, preocupacionesy
expectativas ayuda a prevenir conflictos y
fomenta un ambiente de apoyo.

Informacion y conocimiento. Cuanta mas
informacion tengamos, estaremos mas
equipados/as para afrontar la situacion.
Ademas, el conocimiento sobre la situacion
nos brinda la capacidad de anticiparnos de
manera positivay a tener mayor sensacion
de control sobre la situacion.

Espacios para cada miembro. Cada
miembro de la familia necesita su espacio
y su tiempo para adaptarse a su ritmo.
Respetar estas necesidades individuales
escrucial.

Acceso aapoyo externo. Busca
asociaciones, grupos de personas
trasplantadas o profesionales que
puedan ofrecer orientacion y compartir
experiencias similares.

Aprendizaje de nuevas habilidades.
Durante este proceso, cada miembro
participante ira adquiriendo nuevas
habilidades para asumir esta situacion
novedosa.

Es normal que el proceso de adaptacion
postrasplante venga acompanado de
momentos de duda o dificultad. Ademas,

es unicoy diferente para cada personay su
familia. Algunas posibles barreras pueden
incluir: miedo a las complicaciones, cambios
en la autoimagen, diferencias en los ritmos
de adaptacion...

Con tiempo, apoyo, refuerzo de la autonomia
y fomento de laresiliencia es posible superar
los desafios, asi como también encontrar
una nueva manera de vivir con plenitud.



6.3. CAMBIOS EN LA IMAGEN
CORPORAL

Larelacion entre mente y cuerpo es compleja, y en el contexto del
trasplante, lo es aiin mas.

La fibrosis quistica suele estar presente desde la infancia y deja una huella profunda en la
vida de quienes la tienen. Moldea su desarrollo, sus experiencias y la forma en que perciben
su propio cuerpo. Vivir con problemas respiratorios constantes crea una relacién especial
con el cuerpo, donde la vulnerabilidad y la lucha diaria por mantener la funcion pulmonar se
vuelven parte de la identidad.

Un trasplante pulmonar supone un punto de inflexion: elimina la enfermedad pulmonar
activa, permitiendo mejoras fisicas significativas. Sin embargo, este cambio va mas alla

de lo médico. La forma en que una persona se ve a simismay se relaciona con su historia
también cambia. Aunque la fibrosis quistica sigue presente en otros aspectos de la salud, ya
no es la insuficiencia respiratoria la que define su dia a dia. Adaptarse a esta nueva realidad
implica no sélo aprender a vivir con un cuerpo diferente, sino también enfrentar emocionesy
preguntas sobre la propia identidad.

IMPACTO DEL TRASPLANTE
EN LA IMAGEN CORPORAL

Eltrasplante pulmonar genera cambios M| Hinchazon facial o “cara de lunallena”: los
fisicos evidentes: corticoides, farmacos clave en la terapia
inmunosupresora, provocan retencion de
liquidos y redistribucion de grasa, dando al
rostro un aspecto redondeado e hinchado.
Este cambio puede generar inseguridad y
afectar la autoestima.

M Cicatrices quirtrgicas: la cirugia deja una
gran cicatriz en el pecho, que puede ser
vista como una marca de supervivencia o
como algo que se prefiere ocultar.

M Aumento de peso: debido a la mejor
absorcion de nutrientes tras el trasplante
y alos efectos secundarios de los
corticoides, es comun subir de peso. Esto
puede ser positivo en términos de salud,
pero también puede ser dificil de aceptar,
especialmente para quienes han vivido
con una complexion delgada debido ala
enfermedad toda su vida.

¥ Cambios en la musculaturay postura:
muchas personas trasplantadas deben
pasar por un proceso de rehabilitacion
para recuperar fuerzay movilidad. Después
de anos de dificultades respiratorias, la
posturay el movimiento pueden verse
afectados, y el cuerpo tarda en adaptarse.
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Estos cambios fisicos pueden influiren la
percepcion de la autoimageny en la relacion
con el propio cuerpo. Adaptarse a una nueva
apariencia puede ser un proceso complejo,
en el que confluyen diversos factores:

Mirarse al espejo y reconocerse: pasar de
un cuerpo fragil y limitado por la fibrosis
quisticaa un cuerpo mas fuerte, pero con
nuevas marcas y formas, puede generar
una sensacion de extraneza. Algunas
personas tardan en sentirse comodas con
su nueva imagen.

Reacciones delos/as demas: la hinchazon
facial, elaumento de peso y/o las cicatrices
pueden generar miradas curiosas o
preguntas incémodas. Mientras algunas
personas prefieren explicar su proceso
con naturalidad, otras pueden sentirse
vulnerables y evitar mostrar su cuerpo.

Dale un nuevo significado al cambio: con
el tiempo, muchas personas logran ver
estos cambios como parte de su historia;
las cicatrices dejan de ser sélo una marca
quirurgicay se convierten en testigos de su
luchay supervivencia, mientras que otras
personas aprenden a aceptar su nuevo
cuerpo como es.

Pero el cambio no es sdlo fisico, también hay

un proceso interno de reconstruccion de
laidentidad. Adaptarse a un cuerpo que ha
cambiado y que ahora es capaz de respirar
libremente supone una reconfiguracion de la
autoimagen, de las relaciones con los/as demas
y del significado personal del propio cuerpo.

Lareconstruccion de la identidad corporal
no ocurre de manera inmediata, requiere
tiempo, acompanamiento y una exploracion
profunda de la nueva realidad corporal y
emocional. En este proceso, la psicologia
desempena un papel clave, ya que permite
acompanar a la persona en la aceptacion de
su nuevo cuerpo y ayudarla a gestionar las
emociones que surgen con estos cambios.

Elapoyo psicoldgico puede ayudar en varios
aspectos:

Encontrar un sentido a la experiencia,
viendo el trasplante como una nueva etapa
en laviday no como unarupturaconla
identidad anterior.

Crear espacios de apoyo, donde las
personas trasplantadas puedan compartir
experiencias, sentirse comprendidas y
normalizar sus emociones.

Fomentar la aceptacion del cuerpo,
ayudando a mirar los cambios con
amabilidady a fortalecer la autoestima.



6.4. COMO VIVIR DESPUES DEL
TRASPLANTE: CUIDADOS Y

MANTENIMIENTO

AL ALTA DEL
TRASPLANTE

El dia del alta la persona trasplantada recibira
diversos documentos, puede pedirse una
copia de estos informes paraincluirlos enla
historia clinica o verificar si se encuentran
disponibles en la aplicacion de atencion en
salud de su comunidad auténoma:

M Informe médico en el que se resume el
ingreso hospitalario, el tratamiento médico
que ha de sequiry la fecha de la proxima
visita.

M Informe del alta de enfermeria en el que
consta la valoracion que hace el personal
de enfermeria sobre su estado de salud en
el momento del alta.

Desde el hospital, entregaran al/la paciente
las recetas necesarias para la adquisicién

de la medicacion prescrita; no obstante,
habra alguna medicacién especifica que no
serecoge en las farmacias de la calle y que la
recogera periédicamente en el hospital.

Asimismo, se le comentara como sequir con
la rehabilitacion fisica, respiratoria y mental.
(Ver apartado 4.3. Rehabilitacion).

MEDICACION Y
SEGUIMIENTO DE
VISITAS

Esimportante hacer un buen cumplimiento
de toda la medicacion pautada, en especial

la medicacion inmunosupresora que se
tendra que tomar toda la vida. La suspension
transitoria o mantenida de esta medicacion
puede conducir a un rechazo agudo, pudiendo
llegar a ser muy grave y perderse el injerto.

También es fundamental mantener
vigilancia periédica con analiticas propias
de cada érganoy en las visitas valorar los
niveles de la medicacion inmunosupresora,
para lograr un equilibrio que evite el rechazo
y prevenga las infecciones.
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VACUNAS

Hay que tener en cuenta las siguientes
consideraciones:

M Esaconsejable que tenga el carné de
vacunaciones al dia cuando esté en lista de
esperay también en el postrasplante.

M No existe contraindicacién paravacunarse
frente a virus o bacterias inactivas
(gérmenes muertos, fraccionados o
subunidades)como la gripe, COVID,
tétanos/difteria(dosis de recuerdo cada 10
afos), neumococo (dosis de recuerdo cada
5 anos), tos ferina, hepatitis B, hepatitis
A, poliomielitis parenteral, salmonella,
meningococo o Haemophilus.

M Esrecomendable que las personas que
conviven con la persona trasplantada
también se vacunen de la gripe estacional
para evitar su contagio.

CUIDADOS DE LA

HERIDA QUIRURGICA

M Diariamente, cuando se duche, se
ha de lavar la zona con agua y jabon
neutro; es importante que se seque
bien, para evitar infecciones o la
maceracion de los bordes.

M No hace falta aplicar ninguna
solucion antiséptica como la
povidona iodada(tipo Topionic®); sélo
en el caso en que lo haya prescrito el
personal sanitario.

P Mantener la cicatriz bien hidratada,
para evitar el engrosamiento.

M Evitar la exposicion al sol.

M Importante: en el caso de dolor,
calor, enrojecimiento, fiebre o que
la herida supure, consultar con
profesionales medicos/as o acudir a
urgencias.
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Ducharse cada dia con jabdn neutro.

Lavarse las manos antes de las comidas y
en especial antes y después de ir al WC.

Esimportante lavarse los dientes y cuidar
las encias; usar cepillos de cerdas suaves.

Los objetos de higiene personal(cepillo de
dientes, esponja, etc.) han de ser de uso
exclusivo del/la paciente. No utilizar hojas
de afeitar para rasurar o depilar, utilizar
productos alternativos, como maquinas
eléctricas o cerafria.

Mantener la piel y las mucosas hidratadas
con cremas hidratantes para evitar la
fragilidad cutanea.

Esimportante que la casa en general y
la habitacion de la persona en particular
estén limpias, sin polvo y aireadas.

Hacer uso de la mascarilla siempre que
esté en el hospital.

No estar en contacto con personas que

presenten signos de infeccion como tos,
estornudos, escalofrios, descomposicion,
fiebre, erupciones en la piel, etc. Es
necesario que evite el contacto con
ninos/as que tengan alguna enfermedad
contagiosa(sarampidn, varicela...). Si es
inevitable estar con ellos/as, utilice una
mascarilla(tipo FFP2) para protegerse.

Durante los primeros meses después del
trasplante es conveniente evitar, enla
medida de lo posible, locales cerrados con
mucha gente (cines, teatros, transportes
publicos, etc.)y lugares en obras.

Evitar trabajos dejardineria, yaquelatierra
humeda tiene hongos. Silo ha de hacer,
utilizar mascarilla FFP2, guantesy lavarse
bien las manos.

Se desaconseja convivir con animales
domeésticos sin control veterinario. Evitar el
contacto con animales de plumas.

Evitar la exposicion al sol. Utilizar cremas
de proteccion total 50 o superior.

Evitarlainhalaciénde productosirritantes:
lejias, salfuman, amoniaco, etc.



RECOMENDACIONES
DIETETICAS

Mantener una dieta saludable, evitar el queso
azuly los huevos crudos, asi como aguas no
tratadas son parte de las recomendaciones
dietéticas postrasplante. En algunos casos,
y a causa de la administracion de algunos
medicamentos, es posible que aumente el
azucar, latensiony el colesterol. Por lo tanto,
te recomendamos:

M No abusar de los azucares, sustituirlos por
edulcorantes.

M No abusar ni de las grasas (tomaleche y
derivados lacticos desnatados, carnes
blancas, etc.)ni de la sal(evita los
precocinados).

M Aumentar el consumo de verduras, frutasy
legumbres.

M Mantener siempre una higiene de los
alimentosy de los utensilios de cocina muy
estricta.

P No pedir vegetales crudos o fruta,
alimentos que requieren un lavado
especial, durante los primeros seis meses
tras el trasplante en los restaurantes. Por
supuesto, no pedir carne o pescado crudos,
ni mayonesa que no sea envasada. Escoger
lugares de confianza, limpios y donde los
productos sean frescos.

EJERCICIO
FISICO

El ejercicio fisico es muy importante para
una vida saludable. Se ha demostrado su
efecto beneficioso en la obesidad, mejora

el control de la hipertension, la diabetes

y el colesterol alto. Ademas, fortalece los
musculos, huesos y articulaciones, favorece
la agilidad y flexibilidad corporal, mejora el
estado de animo y disminuye el estrés. En

la fase de convalecencia, y especialmente
cuando la herida es reciente, se recomienda
un ejercicio ligero. (Ver apartado 4.3
Rehabilitacién).

DEPORTES Y OCIO

En general, las actividades atléticas se
consideran beneficiosas, salvo aquellas

que impliquen riesgo de lesion fisica(artes
marciales, boxeo, etc.). Ademas del ejercicio
aérobico y de fuerza, recomendamos
continuar con ejercicios de rehabilitacién
respiratoria.

VIAJES

La persona trasplantada, una vez
recuperada de laintervencion, si su estado
de salud lo permite, puede hacer viajes,
desplazamientos normales y conducir. En
los desplazamientos largos en coche, es
recomendable realizar paradas frecuentes.

En caso de viajar en avion debe llevar
siempre la medicacién en el equipaje de
mano. En ciertos paises puede ser dificil
encontrar determinados medicamentos
para el trasplante. Se recomienda llevar
siempre un informe médico donde se detalle
la medicacion para evitar contratiempos en
los aeropuertos o aduanas.




Como regla general recomendamos

una adecuada higiene de manos, uso de
mascarilla en zonas de riesgo y, en cualquier
caso, evitar viajar a lugares con riesgo de
infeccion antes del primer afio del trasplante
o durante el tratamiento con altas dosis de
inmunosupresion.

RELACIONES
SEXUALES

Después del trasplante, la libido o deseo
sexual suele mejorar. No existe un tiempo
de espera concreto para volver a tener
relaciones sexuales, aunque recomendamos
tener la herida cicatrizada. Cuando usted

se encuentre con un buen estado de salud
fisicay emocional, podrd mantener una
actividad sexual normal.

Las mujeres pueden sufrir mas infecciones
urinarias debido a que su uretra es mas corta,
por lo que se recomienda orinar después de la
relacion sexual. Se recomienda utilizar métodos
de barrera para evitar infecciones de trasmision
sexual. En caso de tener alguna duda, consulta
con tu médico/a. En el hombre, en algunos
casos puede aparecer disfuncion eréctil o
impotencia, que puede deberse a muchas
causas. Hoy en dia existen tratamientos que
pueden mejorarla, aunque nunca debe tomarlos
por su cuenta. Consulta a tu médico/a.

TRASPLANTE EN
LAETAPADE LA
ADOLESCENCIA

La adolescencia es una etapa en la cual
se adquiere laidentidad y se lucha por la
independencia. Si la persona con FQ esta
en esta etapa de la vida, es probable que
se distancie de los/as progenitores/as

y adopte una actitud de rebeldia como,
por ejemplo, pensar en dejar de tomar la
medicacion inmunosupresora.

Por otro lado, es posible que empiece
arelacionarse con nuevas amistades

y amplie su actividad social, llegando a
asociarse con el inicio de practicas nada
saludables (alcohol, fumar...).

En estos momentos, es importante
favorecer el empoderamiento del/la
adolescente en su propio cuidadoy en la
toma de decisiones, asi como mantener
un dialogo con el personal de medicina/
enfermeria para que pueda despejar
dudasy no delegar toda la comunicacion
en los/as progenitores/as.

Si ta estas en esta etapa:

M Puede que se inicie tu actividad
sexual: practica el sexo seguro, usa
preservativos.

M Si eres mujer, realiza examenes
ginecoldgicos periodicos.

M Evitalos ambientes con muchohumoy
elige zonas al aire libre con terraza.
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6.5. VIDA
LABORALY
PARTICIPACION
SOCIAL

La esperanza de vidade las
personas con fibrosis quistica ha
aumentado considerablemente
en las ultimas décadas, lo que les
permite participar en el mercado
laboral.

Elretorno al trabajo es recomendado para
las personas receptoras de trasplante
pulmonar. Sin embargo, varios factores
medicos, psicolégicos, demograficos

y sociales influyen en el proceso de
reintegracion profesional, incluido el regreso
al trabajo. Las personas trasplantadas que
logran regresar al trabajo reportan una
mejor calidad de vida en comparacion con
las que estan desempleadas. Enreceptoras
de trasplantes de 6rganos solidos, se han
identificado numerosas variables como
predictores de la participacién laboral
después del trasplante, incluyendo edad,
género, educacion, empleo previo al
trasplante, depresiony funcién del injerto.

Elempleo al momento de lainclusién en la
lista de espera para trasplante pulmonar

ha sido identificado como el principal
predictor del empleo postrasplante y del
porcentaje de trabajo, en concordancia con
estudios previos en personas receptoras
de trasplantes de 6rganos solidos. Un nivel
educativo mas alto esta relacionado con una
mayor probabilidad de empleo en personas
con fibrosis quistica, tanto antes como
después del trasplante.

Por otro lado, en lo referente a la calidad

de vida relacionada con la salud (CVRS),

las personas con fibrosis quistica
generalmente experimentan una mejora
significativa en las dimensiones fisicas tras
el trasplante, incluyendo reduccion de los
sintomas respiratorios, mayor movilidad

y capacidad para realizar actividades
cotidianas y mejor tolerancia al ejercicioy
aumento de la energia.
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Sin embargo, las dimensiones psicoldgicas
y sociales pueden sequir afectadas debido
a ansiedad relacionada con el riesgo

de rechazo del érgano o infecciones,
percepcion de dependencia hacia personas
cuidadoras o familiay desafios en la
reconfiguracion de una vida social activa.

Elretorno al trabajo o laincorporacion a
actividades laborales tras el trasplante es

un indicador clave de éxito. No obstante, la
tasa de empleo en esta poblacion varia entre
7.4 7%y 50,8 %, dependiendo de factores
individuales y contextuales.

LLas personas con fibrosis quistica enfrentan
barreras como sintomatologia persistente
gue limita la capacidad laboral, falta de
adaptaciones en el entorno de trabajoy
discriminacién o prejuicios relacionados con
la enfermedad.

Los factores positivos que influyen en el
retorno al trabajo después del trasplante
incluyen:

Apoyo familiar y social. Las redes de
apoyo, especialmente familiares y de
pareja, son esenciales para mantener la
motivaciony la estabilidad emocional.

Nivel educativo y experiencia previa. Las
personas con mayores niveles educativos
0 con empleo antes del trasplante tienen
mayores probabilidades de regresar al
trabajo.

Adaptacioneslaborales.Horariosflexibles,
teletrabajoy ajustes en el lugar de trabajo
pueden facilitar la reincorporacion.

Apoyo del personal sanitario. Consultar
al equipo médico sobre las limitaciones
laborales y recibir su apoyo para
implementar adaptaciones laborales es
crucial.

Comunicacion efectiva. Informar
alos/as companeros/as de trabajo
sobre las limitaciones laboralesy la
inmunosupresion, y pedir que no haya un
trato diferente, ayuda a crear un ambiente
de trabajo comprensivo.

Planificacion con supervisores/as.
Planificar con anticipaciony ser
estratégico/a sobre cuando divulgar el
trasplante puede ayudar a acceder a las
adaptaciones necesarias sin temorala
discriminacion laboral.

Estos factores, combinados con un enfoque
de equilibrar la salud y el trabajo, son
fundamentales para un retorno sostenible al
trabajo después del trasplante.

En el caso de contar con el Certificado de
Discapacidad se pueden obtener una serie
de beneficios que facilitan la inclusién
laboral y mejoran las oportunidades de
empleo para las personas con discapacidad.
En caso de no tenerlo, puedes solicitar

una valoracién (ver apartado 3.4. Recursos
sociales al alcance). Algunos de los
beneficios mas destacados por tenerlo son:

Acceso a programas de empleo con
apoyo. Programas disefados para asistir
alas personas con discapacidad en su
incorporacioén al mercado laboral.

Prioridad en procesos selectivos de
empleo publico. Las personas con
discapacidad tienen preferencia en los
procesos de seleccion para vacantes en la
administracion publica.

Posibilidad de ajustes razonables en el
puesto de trabajo. Se pueden realizar
adaptaciones especificas en el entorno laboral
para facilitar el desempefo de las funciones.



Reconocimiento automatico de un grado
de discapacidad del 33 %. Desde el 1de
marzo de 2023, las personas que reciben
una pension de incapacidad permanente
tienen automaticamente la consideracion
de un 33 % de discapacidad a efectos
laborales.

Centros Especiales de Empleo (CEE).
Empresas cuya mision es proporcionar
trabajo productivo y remunerado a
personas con discapacidad, adaptado a
sus caracteristicas y capacidades. Estas
empresas facilitan la integracion laboral en
el mercado ordinario de trabajo.

Servicios de Integracion Laboral (SIL).
Servicio especializado que apoya a las
personas con discapacidad en su proceso
de inclusién laboral, proporcionando
asesoramiento y apoyo durante la
incorporacion al mercado de trabajo.

Acceso a medidas de fomento del
empleo. Existen politicas y ayudas que
promueven la contratacién de personas
con discapacidad.

Adaptacion de pruebas selectivas. En
las oposiciones o procesos selectivos
de empleo publico, se reservan al menos
el 7 % de las vacantes para ser cubiertas
por personas con discapacidad, y se
pueden realizar adaptaciones para facilitar
la participacion.

Jubilacion anticipada. Las personas
con discapacidad pueden accederala
jubilacion anticipada en condiciones
favorables.

Bonificaciones en cotizaciones de la
Seguridad Social. Las empresas que
contraten a personas con discapacidad,
tanto en empleos por cuenta ajena como
por cuenta propia, pueden beneficiarse de
bonificaciones en sus cotizaciones.

La participacion social tras el trasplante
contribuye a un bienestar integral. Sin
embargo, es comun que las personas

con fibrosis quistica sientan aislamiento
debido ala percepcién de ser una “carga”
para sus seres queridos y a limitaciones en
la capacidad de participar en actividades
sociales debido a riesgos inmunolégicos.

Deben hacerse esfuerzos por garantizar la
inclusion social y laboral de las personas
trasplantadas. La colaboracién entre
profesionales de la salud, empleadores/as
y la comunidad es clave para maximizar los
beneficios de esta sequnda oportunidad de
vida.

Esimportante promover la participacion
social a través de:

Adaptaciones en actividades sociales.
Buscar actividades que se adapten
alas nuevas necesidades de salud,
como reuniones al aire libre, eventos
con un numero reducido de personas o
actividades que no representen un riesgo.

Educacion y sensibilizacién. Fomentar la
comprension sobre la fibrosis quisticay
el trasplante pulmonar en la sociedad es
fundamental para reducir el estigma.



6.6. RELACIONES DE PAREJA Y
CREACION DE UNA FAMILIA TRAS
EL TRASPLANTE PULMONAR

Aspectos como la contracepcion, la
fertilidad, el asesoramiento genético
y reproductivo y la planificacién
familiar son circunstancias que deben ser
conocidas y planteadas con total naturalidad
dentro de la asistencia de las personas con
FQ, tanto antes como después del trasplante
pulmonar, sobre todo en la actual época de
los moduladores.

RELACIONES DE
PAREJA

Durante las relaciones de pareja es necesario
mantener precauciones universales como

la higiene corporal, evitar la toma de alcohol
u otras drogas, medidas de evitacion de las
infecciones de transmision sexual (ITS)y

la vacunacion contra el virus del papiloma
humano. De forma especifica en la poblacion
trasplantada, el trasplante pulmonar supone
un cumulo de emociones, riesgos, miedos e
incertidumbres que pueden cambiar el deseo
o lafuncién sexual, pudiendo agravarse por
el uso de inmunosupresores. Su obligada
toma para mantener la viabilidad del injerto,
ademas de los cambios en la funcion sexual,
implica un mayor riesgo de infecciones
atodos los niveles, por lo que habria que
minimizar conductas de riesgo.

La educaciony concienciacion en la
pareja es fundamental para una relacién
mas comprensiva, saludable, solidariay
satisfactoria, de comunicacién abiertay
apoyo mutuo.
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FERTILIDAD DE LAS
PERSONAS CON

FO Y TRASPLANTE
PULMONAR

Los varones con FQ suelen ser estériles por
azoospermia obstructiva, definido como
un bajo/nulo nimero de espermatozoides
en la eyaculacion, ademas de su movilidad
reducida, por ausencia congénita de vasos
deferentes(conductos que recogen los
espermatozoides desde los testiculos). Por
otro lado, las mujeres con FQ suelen tener
reducida la posibilidad de gestacion, un

35 % menor que en la poblacién general,
por multiples motivos, entre ellos la
malnutricién, una reserva ovarica reducida
y por tener un moco mas espeso a nivel del
cérvix uterino, dificultando el paso de los
espermatozoides.

A estas circunstancias, intrinsecas a

la fibrosis quistica, se suma que los
inmunosupresores, entre ellos los
corticoides y los inhibidores mTOR
(sirolimus y everolimus), pueden alterar el
eje hipotalamo-hipofisis-gonadal, afectando
la produccién de hormonas sexuales 'y
disminuyendo la fertilidad tanto en hombres
COmo en mujeres.

METODOSDE
CONTRACEPCION
TRAS EL TRASPLANTE
PULMONAR

El uso de métodos de anticoncepcion enla
pareja es altamente recomendable hasta los
dos anos tras el trasplante pulmonar.

M Los métodos de barrera, preservativos
masculinos y diafragma/capuchones
cervicales femeninos son los mas sequros,
confiriendo proteccion adicional contra
las ITS y siniinterferencia con los farmacos
inmunosupresores.

M Losmétodoshormonales,anticonceptivos
orales, inyectables o implantes tienen
sus complicaciones especificas como
elincremento del riesgo de trombosis
y, ademas, puede verse disminuida su
eficacia, con mayor riesgo de embarazo
no deseado, con la toma conjunta de
inmunosupresores.

M Los dispositivos intrauterinos son una
opcidn posible, pero con un mayor riesgo
de infecciones.

M La esterilizacion masculina(vasectomia)
o femenina(ligadura de trompas) son
métodos anticonceptivos definitivos.

El mejor método anticonceptivo, definitivo o
temporal, debe ser discutido en pareja, con el
equipo médico y dentro de una planificacion
familiar global teniendo en cuenta los deseos,
la educacion sanitaria, la salud fisica y
emocional del/la paciente y su pareja, en un
entorno de comunicacion sincera.
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El asesoramiento genético y reproductivo debe ser unarutina en las personas adultas con FQ
con o sin trasplante pulmonar. Existen varias formas de tener descendencia. La concepcion
natural es posible en mujeres con FQ y pareja masculina no afecta. Sin embargo, y dadala
esterilidad masculina en FQ o el descenso en la fertilidad femenina, puede ser necesaria la
reproduccion asistida con biopsia testicular previa y fecundacion in vitro tras la extraccion
de 6vulos después de estimulacién ovarica.

Otros conceptos que deben considerarse son la preservacion de la fertilidad antes del
trasplante (congelacion de évulos, espermatozoides, embriones o tejido reproductivo)y

el asesoramiento genético. Dada la presencia de portadores/as asintomaticos/as en la
poblacion general, seria adecuado realizar un estudio genético completo de la pareja de la
persona con FQ, lo que nos permitira evaluar el riesgo de concebir bebés que tengan fibrosis
quisticay también seleccionar células reproductivas libres de las mutaciones de FQ(estudio
preimplantacional). Otras formas de tener descendencia serian la gestacién con donante
(ovodonacion, donacién de esperma)y la adopcion.

La planificacién de una gestacion requiere una valoracion compleja por etapas:

Consulta preconcepcional, donde se
evalua la salud general (estado nutricional,
enfermedades afadidas como la diabetes o
la hipertension arterial, funcién renal, etc.),
el estado vacunal, la funcion del injerto
pulmonar y medicacion concomitante.

Educacion sobre elembarazo, en términos
de nutricion, peso, ejercicio fisicoy
conocimiento sobre los riesgos maternosy
fetales de la gestacion.

Apoyo psicolégico o red de apoyo,
en la pareja, amistades, familiares o
especialistas correspondientes.

Planificacion del embarazo. De forma
general se desaconseja el embarazo hasta
pasados al menos dos anos tras el trasplante,
cuando lainmunosupresion esté estable,
la funcion pulmonary renal sea normaly se
esté libre de rechazo e infecciones con riesgo
fetal como el citomegalovirus, asociado a
dano neuroldgico congénito. Se ha visto que
existe una correlacion directa entre la funcion
pulmonary el pronostico de la gestacion.

Seguimiento prenatal, mas exquisito
que en la poblacién general, en consultas
de altoriesgo y con la optimizacion de la
inmunosupresion, minimizando el uso de
medicacion teratogénica, potencialmente
causal de malformaciones. El objetivo debe
ser preservar la funcién pulmonar alargo
plazo y vigilar el crecimiento fetal intra-
utero.

Preparacioénparaelparto,incluyendolugar
de este y las condiciones especiales segun
riesgos materno y fetal.

Seguimiento postparto, prestando
especial interés a la salud materna
incluyendo la funcion pulmon, el reajuste
de dosis de inmunosupresion segun peso,
el control del uso de medicacién con riesgo
de paso fetal por lactancia maternay la
reintroduccion de farmacos previamente
suspendidos.



Elincremento de los riesgos maternos y fetales en poblacion trasplantada no pueden
catalogarse como absolutamente ciertos, ya que no hay ensayos clinicos que lo demuestren,
reflejando sélo las opiniones de expertos/as, los escasos datos de registros clinicos y
publicaciones de casos. Apoyados en ellos, se ha visto que la gestacion es posible, pero con
mayor riesgo de complicaciones materno-fetales en trasplante pulmonar que en poblacién
general, sobre todo si la gestacion no esta adecuadamente planificada.

Riesgos en la madre trasplantada:

Disminucion fisiologica de la capacidad
pulmonar durante la gestacion. Nos
referimos a los cambios en la funcién
pulmonary la mecanica ventilatoria por
efecto compresivo de la gestacion.

Desarrollo o empeoramiento delreflujo, la
diabetes, hipertension o disfuncion renal
previa durante la gestacion.

Mayor riesgo de preeclampsia, hasta en el
14 % de las gestantes.

Mayor riesgo de pérdida del injerto
pulmonar. Las mujeres trasplantadas
gestantes estan en riesgo de disfuncién del
injerto(rechazo agudo y cronico) por varios
motivos: 1)el mayor estimulo inmunoldgico;
2)cambios en lainmunosupresion por
mayor volumen sanguineo circulante,
hiperémesis gravidica(vomitos del embarazo)
y enlentecimiento de la motilidad intestinal
condescenso en la absorcion de farmacos.
En trasplante pulmonar, el riesgo de rechazo
agudoy pérdida del injerto alos dos anos de la
gestacion es mayor que en otros trasplantes
de érganos sélidos(25 % vs 11 %).

Mayor riesgo de infecciones respiratorias
y urinarias. Por la necesidad de
incrementar lainmunosupresion, las
madres gestantes tienen mas riesgo de
infecciones respiratorias y bacteriurias
asintométicas (infecciones en la orina sin
generar sintomas), lo cual podria obligar
a tratamientos antibiéticos no siempre
sequros para el feto.

Mayor riesgo por la polimedicacion de la
paciente trasplantada. Farmacos usados
como profilaxis tras el trasplante, como
azitromicina o trimetropin/sulfametoxazol
pueden ser potencialmente teratogénicosy
debe considerarse su suspension.

Mayor riesgo de parto prematuro, hastaen
el 60 % de los casos.

Problemas psicoldgicos, con incremento
de la ansiedad y estrés tanto por la salud
propia como la del embrion.



Riesgos en el feto
de la madre trasplantada:

Riesgo de teratogenia (malformaciones).
Los farmacos de inmunosupresion
atraviesan la barrera placentariay entran
en la circulacion fetal, clasificandose segun
el potencial de riego fetal. Los corticoides
son clasificados como farmacos de
riesgo B, sinriesgo fetal evidente;
los derivados del &cido micofendlico
(micofenolato mofetil o sédico) como
riesgo D, con evidente riesgo fetal de
abortosy potencialmente teratogénicos;

y el resto, incluyendo inhibidores de
calcineurina(ciclosporinay tacrolimus),
de riesgo C, donde el riesgo fetal no puede
descartarse. Pues bien, una paciente
gestante trasplantada pulmonar no puede
prescindir de la toma de inmunosupresion,
practicamente siempre con tres grupos
farmacologicos que incluyen inhibidores
de la calcineurina, derivados del &cido
micofendlicoy corticoides. Aungue esto es
asi, no se ha visto una incidencia anémala
de malformaciones en mujeres gestantes
trasplantadas o en hijos/as de padre
trasplantado.

Mayor riesgo de parto prematuro.
Potencialmente puede llevar implicito
un mayor riesgo de complicaciones
respiratorias fetales, aunque no parecen
comprometer la supervivencia del/larecién
nacido/a.

Mayor riesgo de bajo peso al nacer.
Potencialmente los/as recién nacidos/as
de bajo peso pueden sufrir problemas
neurocognitivos, pero no se han visto
diferencias significativas en el desarrollo
a corto y medio plazo entre los/as
nacidos/as de madres trasplantadas o no
trasplantadas.

Riesgo fetal potencial por exposicion
intradtero o en laleche maternaalos
inmunosupresores. No se ha demostrado
que los/as recién nacidos/as de madres
trasplantadas tengan inmunodepresion,
aumento de laincidencia tardia de
enfermedades autoinmunes o de
disfunciénrenal. En cualquier caso,
se desaconseja la lactancia en madres
que estén tomando derivados del 4cido
micofenadlico o sirolimus.



Lasrelaciones de parejay la fertilidad deben dejar de ser tabu para constituirse
en un aspecto mas de la fibrosis quistica, sobre todo en la actual época de los
moduladores. Las personas con FQ deben conocer también las dificultades en la
gestacion, asi como los riesgos maternos y fetales de la misma, asociada o no al
trasplante pulmonar, abordando tanto aspectos médicos como psicosociales con
un equipo meédico multiprofesional y en un entorno de confianza y comunicacion
fluida. La forma de garantizar los resultados finales es controlar el proceso,

aunando el asesoramiento genético con el reproductivo y la planificacién global de
la gestacion.

Dado que los resultados maternos y fetales en la poblacion trasplantada son peores
que en la poblacion general, el momento idoneo para considerar la gestacion es
pasados los dos anos del trasplante pulmonar, donde se haya minimizado y requlado
en lo posible la medicacion inmunosupresora, estando con funcion pulmonar
normaly libre de rechazo o infeccion significativa. Una vigilancia estrechay la
reevaluacion continua tanto durante como después del trasplante son condiciones
indispensables en esta poblacion tan especial.
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6.7. EL RETRASPLANTE

Afortunadamente, los resultados a corto y largo plazo del trasplante

pulmonar han mejorado de forma notable alo largo de los aios. Sin embargo,

algunas personas sufren una pérdida del injerto, en algunos casos por problemas agudos y

en otros (la mayoria) por disfuncion crénica del injerto. Esta es una situacion dramatica que
implica que en algunos casos se deba optar por un nuevo trasplante pulmonar.

Elretrasplante pulmonar es una opcion terapéutica poco utilizada, ya que supone un
importante reto a nivel médico-quirurgico, asi como a nivel ético. Estas dificultades explican
que el retrasplante pulmonar se realice en un numero reducido de casos. Asi, del total de
trasplantes pulmonares, los retrasplantes suponen solo un 4 % del total (figura 13).

DIAGNOSTICOS DE TRASPLANTES POR ANO (%). DESDE 1990 HASTA 2017.

Fuente: Informe anual de la International Society for Heart and Lung Transplantation (acceso publico).

Procederemos ahora a comentar los motivos por los que el retrasplante pulmonar supone
una opcion terapéutica poco usada.
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El trasplante pulmonar es un procedimiento
quirurgico de gran complejidad, que requiere
de recursos humanosy técnicos altamente
cualificados. Se precisan especialistas

en cirugia toracicay anestesiologia con
amplia experiencia en este procedimiento,
pero también es importante el resto del
equipo quirdrgico, asi como el apoyo

de otros servicios médico/quirdrgicos
(cirugia cardiovascular, cardiologia,
neumologia, entre otros), que puedan

dar apoyo ante cualquier eventualidad.
Durante el procedimiento, existen
importantes riesgos, como el sangrado
masivo, hipotension y complicaciones
hemodinamicas, hipoxia, arritmias, lesiones
de nervio frénico o edema de repercusion,
entre otros. Debemos tener en cuenta

que se esta sometiendo a una cirugia
altamente agresiva a una persona con una
enfermedad pulmonar muy avanzada, lo
que, logicamente, es una mala combinacion
para obtener unos buenos resultados.

Este procedimiento, al igual que cualquier
otra cirugia, tiene como consecuencia

la cicatrizacion/fibrosis de muchas de

las estructuras anatomicas del torax.
Consecuentemente, un segundo trasplante
entrafia una mucha mayor dificultad a nivel
quirurgico, ya que la presencia de dicha
fibrosis implica una cirugia més largay
laboriosa, ademés de que tengan lugar con
mayor probabilidad las complicaciones
antes mencionadas. Por este motivo, los
resultados en cuanto a supervivencia del
retrasplante pulmonar (especialmente la
perioperatoria) son claramente peores que
las de los trasplantes primarios.

De forma general, las recomendaciones
sobre trasplante pulmonar recomiendan
que se lleve a cabo el procedimiento si,

por una parte, la persona presenta una
enfermedad pulmonar avanzada con una
posibilidad de fallecer a causa de esta
mayor al 50 % en los 2 afos siguientes. Por
otra parte, se requiere una alta posibilidad
de supervivencia (>80 %)alos 5 afios

del trasplante asumiendo una adecuada
funcion del injerto. Estos requerimientos
hacen que, en muchos casos, a pesar de
necesitar el trasplante, las personas no sean
candidatas dado que presentan un deterioro
bioldgico causado por el trasplante inicial,
los tratamientos recibidos y la patologia que
ha hecho fracasar al injerto, que impiden
realizar el procedimiento con unas garantias
minimas de éxito.



Toda intervencién médica conlleva un
consumo de recursos. En el caso de los
trasplantes, ademas de los recursos
materiales, se consume un recurso

de gran valor y escasez, como son los
organos. Cada ano, mundialmente se
incluyen en lista de espera unas 4.200
personas, de las

cualesun13 %

falleceraenlistao

sera suspendida por

empeoramiento de otras

patologias. Ademas, muchos

otros casos son desestimados

para trasplante por multiples

razones. Por estos motivos, las
unidades de trasplante deben

ofrecer esta opcion a aquellos casos
enlos que se espere que el beneficio
vaya a ser mayor. Sin duda, esto implica
grandes dilemas éticos y hacen que

el proceso de seleccidn de personas
candidatas sea una de las tareas mas
dificiles para los/as médicos/as que
trabajan en estas unidades. El 6rgano
debe ofrecerse a aquella persona cuya
patologia esté tan avanzada que vaya a
compensar el riesgo del procedimiento,
pero que tenga unas condiciones
bioldgicas lo suficientemente

buenas como para poder sobrevivir al
trasplante. En este caso, las personas
que necesitan un segundo trasplante,
en muchas ocasiones presentan un
deterioro bioldgico que hace poco
probable su supervivencia a largo plazo.
Este es el motivo fundamental por el
que, en muchos casos, se desestima el
retrasplante, reservando los érganos
para aquellos casos en los que existe
mas probabilidad de éxito.



6.8. RELATO

Ml VIDA
DESPUES DE

DOS

TRASPLANTES

Explicar la nueva vida después de
un trasplante a alguien que también
tiene fibrosis quistica es sencillo:
VUELVES A RESPIRAR, mejor
dicho, RESPIRAS COMO NUNCA.
Esa es la sensacion que tendras,
tras lo que te toque de tiempo de
recuperacion.

Por Irene Nevado,
persona con FQ y bitrasplantada.
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Pero déjame que vaya al meolloy que te
expligue un poco mis experiencias en mis dos

trasplantes para que te puedas hacer unaidea.

Mi primer trasplante fue la noche del 25 al 26
de marzo de 2008, el sequndo fue un regalo
de Reyes, el 7 de enero de 2019.

En el primer trasplante estuve cinco dias
intubada en UCI, no me conseguian extubar
y me desperté haciendo caca por lo menos
cuatro o cinco veces. Aside feo y de rotundo
fue mi despertar: aprendi de golpe lo que era
perder laintimidad. Era dificil hacerlo alli con
pacientes a cada lado y tumbada, pero casi
no tenia fuerza para levantarme y no estaba
yo para agacharme, asi que mi madrey yo
pusimos la cuna encima de una papeleray
creamos el UCI-bano. Algo era algo, aunque
los olores no pueden esconderse. Yalo veis,
la clave en toda experiencia hospitalariaes la
adaptacion. Se te agudiza el ingenio muchoy

hasta te lo puedes tomar como algo divertido.

Elresto de la estancia en la UCI fue extrana,
porgue ya estaba consciente, pero me
faltaban muchas cosas. La principal, poder
levantarme sin que me fallaran las piernas. Es
aqui donde aprendilaimportancia de llegar
bien preparada al trasplante: ENTRENA lo
que puedas; no hace falta hacer sentadillas,
pero si caminar, hacer algo de pesas, no
perder masa muscular... Si es necesario,
hazlo con oxigeno y mejor con alguien que te
guie, pero procura estar lo mas fuerte posible
para después de la operacion.

En el segundo trasplante, al diay medio de

la operacion, me desperté con unas gafas
nasales para el aporte de oxigeno, mas
grandes, blancasy gruesas que las que solia
llevary el oxigeno salia muy fuerte. Pensé
gue mis pulmones no funcionaban bieny

que por eso me las habian puesto. iEstaba
asustadisima! Las explicaciones de las
enfermeras no conseguian tranquilizarme. No
me calmé hasta que entré mi amigo Oscary
me explico que todo habia salido fenomenal y
gue me estaba recuperando. En esta ocasion
fui recuperando la conciencia poco a pocoyy,
ya en mi segundo dia, empecé a comer.

Tenia mucha hambre, lo que es un efecto
secundario maravilloso de los corticoides,
pero me costaba tragar porque tenia

hongos en la garganta. Poco a poco fui
levantandome, empezando a movermey a
hacer mas cosas, hasta que me consiguieron
cama en planta.

El paso de UCl a plantaesunlogroyun
camino hacia la verdadera recuperacion.
Ahi es donde hay que dar el callo y, aunque
parece que no vas a poder, tienes que
descansar, dormir y hacer esfuerzos cada
dia por levantarte y tirar para adelante. En
este caso, para el segundo trasplante, ya fui
mas preparada. Habia aprendido que habia
que prepararse mejor para la operacion.
Hacia fisioterapia respiratoria a diario

en casa, pero también tuve la suerte de
encontrar un maravilloso fisioterapeuta,
Manuel, que me tuvo haciendo fisio diay
noche para que no me dejara ir. Ademas,
conocia Alba que era alumna suya, también
fisioy ala vez entrenadora personal. Asi que,
con ese tandem, con mi 13 % de capacidad
pulmonar, con mi oxigeno (alias Paquito)y
con mi padre, nos ibamos a entrenar dos
veces por semana. Era todo un esfuerzoy
volvia cansadisima a casa, pero me sentaba
muy bien al cuerpoy a la cabeza. Fue muy
duro, pero sé que le debo mucho a Albay
que, gracias a ella, el segundo dia de UCl en



mi segundo trasplante me pude levantar.
También gracias a ella pude recuperar la
forma mucho mas rapido.

Recuerdo la primera ducha en la que ya me
pude lavar el pelo. Aun estando con una
via central en el cuello, me duché sentada
en la silla con ayuda de mi madre y de las
auxiliares de trasplante. La sensacion
gue me entroé cuando el agua caliente iba
cayendo por todo el cuerpo fue de pura
felicidad. Me sentia otra vez

personay no enferma, me

relajabay sentia que me

quitaba un peso de encima...

Diez dias después, pude

lavarme el pelo por primera

vezy eso fue el éxtasis

completo. Y el dia que, sin

miedo, consequi ducharme

sola, imarqué un triunfo en

mi calendario!

Una de las tardes después del segundo
trasplante, estdbamos mi prima, mi amigo
Javi, mi madre y yoy, de repente, quizas por
el efecto eufdrico de los corticoides o por
la buena compania, nos pusimos a bailar.
Sonaba la cancién de Raffaella Carra "Hay
que venir al sur”y nos pusimos a movernos
(yo con poca fuerza), mi amigo Javi que
bailaba estupendamente y muchas risas de
mi madre y mi prima. Ese rato de mecernos
los cuatro con una felicidad intensa,
sabiendo que habia otra oportunidad de
vida, que volvia arespirary que la vida
volvia a servida, lo recuerdo intensay
claramente porque fue como sacar por fin
la cabeza de un mar oscuro. Senti que los
cuatro confluimos con una energia de alivio
y renovacion que nos hacia sentirnos mas
ligeros, por fin, después de dos afios y medio
de espera por esos pulmones nuevos. El
peso de la enfermedad se esfumo en ese
rato de bailes y risas en una habitacion de la
planta 2 A del hospital Puerta de Hierro.

Otro momento clave, que fue como un
milagro para mi, fue la primera vez que volvi
asubir un par de escalones. Y digo bien, un
par de escalones.

Lo hice, con miedo, pero lo hice. iSubi un par

de escalones sin cansarme! Sé que parece

insignificante, pero cuando te has pasado

un ano y medio con oxigeno, parte de tu

vida escuchandote respirar y moverse las

flemas todo el rato, notar que puedes, que
eres capaz de algo que todo
el mundo hace facilmente,
es maravilloso: te crees
INVENCIBLE.

Poco a poco volviaala
normalidad, volvia a poder
hacer cosas, volvia a ser yo.

Enlos dos trasplantes he

estado un mes completo en

el hospital (es poco tiempo
teniendo en cuenta la envergadura de la
operacion)y cuando te dan el alta siempre
tienes miedo. Pasas de estar atendido, con
gente alrededor, a tener que apanarte tu.
Pero también es una felicidad total el saber
que por fin vas a dormir en tu cama, sin
interrupcionesy con una cama mas ancha
que lade 90 cm del hospital.

Todo se va asentando, vas menos al
hospital, te van bajando la medicacion y vas
retomando cosas que no podias hacer antes.

En mi caso, alos seis meses del segundo
trasplante pude volver a mi mayor reto
deportivo sin estar del todo entrenada, pero
feliz de estar alli. Volvi a Respiralia, el evento
gue organiza la Fundacion Respiralia para
luchar contra la fibrosis quistica, y en el

gue damos la vuelta alaisla de Formentera
nadando. Miintencion era nadar lo que
pudiera, pero sobre todo volver a sentir
estar alli, en ese mar mediterraneo tan azul y
rodeada de muy buena gente.



Llevé una maleta enorme porque tenia que
llevar mucha medicacién en aerosoles para
la mafnanay lanoche, y un medicamento
intravenoso que también me tenia que
poner dos veces al dia para consequir
deshacerme de un dichoso hongo que tenia
paseandose dentro de mi pulmoén derecho,
concretamente por la cicatriz... La ventaja
de ser enfermeray de tener fibrosis quistica
es que aprendes pronto a ponerte tu propia
medicaciony a apanarte sola.

Ese ano para mifue una edicion muy
especial, mi amigo David Tripiana, al que

por entonces no conocia tanto, me dijo el
primer dia, “yo nado contigo todas las etapas
que necesites”. Y no s6lo eso, él, que es un
nadador como la copa de un pino, me decia
“agarrate a mi boya". Y asilo hicimos en

varias etapas. Me agarraba ala boyay yo iba
tirando de pies o simplemente dejandome
llevar... Fue mi swimmer angel.

Y después de seis meses, lavidava
floreciendo, vas pensando que puedes hacer
mas cosas y asi es, yo empecé minueva
vida: me fui a vivir sola e hice un master que
me ha llevado a lo que soy hoy.

He sufrido dos pérdidas muy duras en mi

vida. Primero la de mi hermano Edu, que

no llego a tiempo al trasplante, y después la
muerte de miamigo Andrés, los dos por esta
terrible enfermedad que nos acompana.

Desde entonces, uno de mis propositos mas
importantes en mi vida es que ninguna persona
gue tenga que llegar al trasplante se quede sin
esa oportunidad. Siempre hay miedos, siempre
hay dudas al meterse en lista de espera, pero no
se puede perder la oportunidad de conseguir un
organo nuevo y poder volver a vivir.

Vivimos en el pais con mas donantesy
trasplantes del mundo y aun asi hay gente
que no llega a tiempo al trasplante. El tiempo
de espera para un trasplante se caracteriza
principalmente por dos sentimientos: la
soledad y el miedo.

El miedo se combate con accion, dandole
espacio cuando es necesario. Pero la soledad,
el estar alejado de la vida cotidiana, fuera de
lo que hace tu entorno, sin trabajar y debiendo
tener cuidado para evitar infecciones, hace
que el dia a dia sea muy dificil.

Durante todas las estancias en los
hospitales, laidea de completar la
preparacion al trasplante de forma activa
fue tomando forma en mi mente. En mi
primer trasplante, en 2008, me hacian
rehabilitacion respiratoria antes del
procedimiento. Sin embargo, en 2019,
durante mi segundo trasplante, no habia
psicologos ni fisioterapeutas, ni nadie que
me ayudara de manera integral.



Me di cuenta de que los cuidadores y
familiares (a quienes debemos la vida en
muchas ocasiones) luchan cada dia sin
descanso. Si existieran espacios en los
que los trasplantados pudiéramos estar
acompanados de otros pacientes o realizar
nuestras rutinas, ellos podrian descansary
nosotros nos sentiriamos mejor.

En 2019, di una charla de superacion
compartiendo mis experiencias de
trasplante. A raiz de eso decidi comenzar
un master en ESADE sobre marketing.

El proyecto de fin de master consistia en
desarrollar una idea de negocio viable. Fue
entonces cuando nacié La Vida Espera, mi
gran proyecto y dedicacion actual.

Mi propdsito es claro: no quiero que nadie
que se someta a un trasplante se sienta
solo ni que se enfrente a situaciones

donde no sepa qué hacer, ni que llegue al
trasplante cargado de miedos. A partir de
mi experiencia como enfermera, como
coach certificaday con la vivencia de haber
pasado por un doble trasplante de pulmon,
acompano a todas las personas que lo
necesitan en su camino hacia el trasplante y
después de él.

Enlaactualidad mi gran sueno es crear
una fundacion o un espacio donde los
pacientes puedan entrenar, donde se
reunan profesionales como fisioterapeutas
respiratorios y psicologos, y donde los
trasplantados o futuros trasplantados
puedan ayudarse mutuamente, sabiendo
que no estan solos.

PIENSA QUE, SINO
ESTAS MUERTO, ESTAS
RESPIRANDO. ASi

OUE TOCA CUIDAR
CADA DiA NUESTROS
PULMONES, NUESTRO
CUERPO Y NUESTRO
DESCANSO PARA
SEGUIR RESPIRANDO.

E
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7.1. DONDE
YCOMO
BUSCAR MAS
INFORMACION

Ala hora de consultar o ampliar
conocimientos sobre cualquier tema, es
fundamental contar con informacion fiable
y actualizada, y no caer en la tentacion de
creerse lo primero que llega a nuestras
manos o lo primero que nos cuenta alguien
que ha pasado por una experiencia similar a
la que queremos conocer.

Con mas razon todavia se debe contar con
informacion fiable y actualizada cuando se
aborda un tema de salud, sobre todo si es
algo tan delicado como es el trasplante en
fibrosis quistica.

En este sentido, Internet (y con ello nos
referimos tanto a los buscadores tipo
Google como a las redes sociales) es
una herramienta muy Util, pero también
un espacio donde la desinformacion y
las noticias falsas (fake news) pueden
propagarse con facilidad.

Los foros, blogs y grupos de WhatsApp donde
se habla sobre fibrosis quistica y trasplantes
son espacios de intercambio de ideas y
experiencias sobre distintos aspectos de

la enfermedad, que funcionan como una
importante fuente de informacion ala hora
de realizar consultas y buscar asesoramiento,
pero es importante recordar que una vivencia
personal no es una evidencia cientificay

que lo que funciona para una persona no
necesariamente funciona para otra.

Asimismo, lairrupcion de ChatGPT y de
otras aplicaciones de Inteligencia Artificial
(IA) ha facilitado el acceso en segundos
ainformacion sobre cualquier tema. No
obstante, debemos ser personas cautasy
contrastar la informacion que aportan con
fuentes mas fiables, ya que, en ocasiones,
pueden arrojar falsedades o medias
verdades. Como consejo, al utilizar ChatGPT,
también puedes solicitarle que te indique
el enlace alas fuentes relacionadas con la
informacion que ha generado para verificar
su fiabilidad.

LA PIRAMIDE DE LA
EVIDENCIA

Para asegurarte de que lainformacién que
consultas sea validay util, es fundamental
verificar su autoriay recurrir a fuentes
cientificas. Las instituciones médicas
reconocidas, las asociaciones profesionales
y las personas expertas en el tema son
fuentes fiables, pero siempre teniendo en
cuenta su transparencia, es decir, si citan
estudios, referencias y bases de datos que
respalden sus afirmaciones. Es importante
también comprobar que la informacion esté
actualizaday consultar siempre la Ultima
revision del contenido; al finy al cabo, la
ciencia avanza rapidamentey, si no prestas
atencion a la fecha de publicacion, podrias
estar consultando informacion que ya esté
obsoleta.

Siguiendo la pirdmide de la evidencia (ver
figura 14), que clasifica los distintos tipos de
estudios segun su nivel de fiabilidad y sesgo,
en la base se encuentran las opiniones de
personas expertas y las fases preclinicas

de estudios en laboratorio, ya sea con
células (in vitro) o con animales. A medida
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gue ascendemos en la piramide aumenta el
nivel de evidenciay disminuye el sesgo. Tras
los primeros niveles, aparecen los estudios
observacionales, como cohortes o estudios
de casosy controles, que proporcionan una
evidencia més solida al analizar asociaciones
en poblaciones especificas.

Sin embargo, es fundamental recordar

que correlacion no implica causalidad. El
hecho de que dos eventos ocurran juntos
no significa necesariamente que uno cause
el otro. En medicina, muchas veces se

encuentran asociaciones entre factores,
pero para determinar una causa real se
necesitan estudios rigurosos, como ensayos
clinicos controlados y aleatorizados, que

se encuentran en niveles superiores de la
piramide y permiten establecer relaciones
causales con mayor precision.

Por ultimo, en la cuspide de la piramide se
encuentran las revisiones sistematicas

y los metaanalisis, que reunen y analizan
multiples estudios de alta calidad para
ofrecer conclusiones mas robustas.

PIRAMIDE DE LA EVIDENCIA.

;
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CONSEJOS PARA
FOMENTAREL
PENSAMIENTO CRITICO

Debes tener en cuenta que, para desarrollar
un pensamiento critico, es importante
también cuestionar siempre la informacion
que recibes. Preguntate quién la dice,

por qué lo dice, si esta respaldada por
evidencias, si esta actualizada, si se
especifica como contactar con las personas
responsables de esa web o informacion,

si son contenidos publicitarios... Ante
cualquier duda, consulta a profesionales

de la salud cualificados/as. Evita

compartir informacién dudosay verifica

su procedenciay autenticidad antes de
difundirla para no contribuir a la transmision
de bulos. Como paciente, dedica tiempo a
comprender tu condicién médica a través
de fuentes fiables y recursos educativos.

Y mantén un sano escepticismo frente a
tratamientos infalibles para una amplia gama
de dolencias y enfermedades que prometen
resultados inmediatos o milagrosos, ya que
suelen ser enganosos.

Ademas de todo esto, mantén una actitud
humilde al evaluar tu propio conocimiento
para evitar el efecto Dunning-Kruger, un
fendmeno por el cual, cuando nuestros
conocimientos en un area son limitados,
tendemos a sobrestimar nuestra
competencia. Asimismo, sé consciente
de tus prejuicios y busca activamente
informacion que desafie tus suposiciones,
con el fin de evitar el sesgo de confirmacion
o0 ‘cherry picking”.

COMO VERIFICAR LA
INFORMACION

Si quieres identificar posibles noticias falsas
o sensacionalistas relacionadas con la salud,
ten cuidado con los titulares alarmistas o
exagerados que suelen utilizar frases como
“remedio milagroso” o “cura instantanea”.

En noticias o reportajes periodisticos
debes ir mas alla del titular, procura leer el
articulo completo y revisar los detalles sobre
lainvestigacion que se mencione. Ten en
cuenta si las afirmaciones de la noticia se
basan en unainvestigacion ya finalizada o
en unainvestigacion que esta en marcha
pero que todavia no tiene resultados, si se
trata de un estudio en ratones, en células,
si son datos preliminares o es un ensayo
clinico con miles de pacientes. Segun
Farmaindustria(2021), “la probabilidad de
que se comercialice un farmaco que esta
en la primera fase clinica de investigacion
nollegaal 10 %", por lo que debemos ser
personas cautas interpretando resultados
prometedores antes de que lleguen a los
estudios en humanos.
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PAGINAS OFICIALES Y RECURSOS

RECOMENDADOS

P Federacion Espanola de Fibrosis Quistica:

MY Ministerio de Sanidad: Ofrece guiasy

Apoya a personas con fibrosis quisticay a
sus familias a través de sus asociaciones
integrantes.

M Cystic Fibrosis Foundation: Institucién
de fibrosis quistica en EE.UU. que brinda
apoyo especifico a personas con FQy sus
familias. Disponible en inglés y espanol.

M Cystic Fibrosis Trust: Organizacion de
fibrosis quistica en Reino Unido que
proporciona informacion y recursos a
personas con FQy sus familias. Disponible
eninglés.

P Organizacion Nacional de Trasplantes
(ONT): Coordinay supervisa las donaciones
y trasplantes de érganos y tejidos en
Espana. Es una excelente fuente de
informacion sobre trasplantes.

M Transplant Living: Plataforma eninglés
Con recursos practicos para pacientes
trasplantados/asy sus familias, incluyendo
informacion sobre el proceso de trasplante,
cuidados posteriores y adaptaciénala
nueva etapa de vida.

M PubMed: Base de datos eninglés de
articulos cientificos en medicina.

M Cochrane Library: Portal eninglés que
ofrece revisiones de estudios clinicos, con
opcion de obtener informacion en espanol.

M Scopus: Base de datos multidisciplinar
con informacion sobre citas y resimenes
seleccionada por expertos/as
independientes. Disponible eninglés.

recomendaciones oficiales en materia de
salud.

M Agencia Espanola de Medicamentosy
Productos Sanitarios (AEMPS): Proporciona
informacion oficial sobre medicamentosy
productos sanitarios.

P Organizacion Mundial de la Salud (OMS):
Referente internacional en salud publica.

M Medline Plus: Portal de la Biblioteca
Nacional de Medicina de EE.UU. con
informacién variada sobre temas
sanitarios.

P Organizacion Médica Colegial de Espaia
(OMC): Cuenta con un observatorio contra
las pseudociencias, pseudoterapias,
intrusismo y sectas sanitarias.

M BOT Plus Web: Plataforma del Consejo
General de Colegios Oficiales de
Farmacéuticos para consultar prospectos
de medicamentos y consejos para
pacientes.

M Salupedia: Web espafiola que recopila
recursos informativos sobre patologias y
pruebas diagnosticas.
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https://fibrosisquistica.org/
https://es.cff.org/
https://www.cysticfibrosis.org.uk/
https://www.ont.es/
https://transplantliving.org/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/
https://www.cochranelibrary.com/
https://www.scopus.com/
https://www.sanidad.gob.es/
https://www.aemps.gob.es/
https://www.aemps.gob.es/
https://www.who.int/es
https://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/
https://www.cgcom.es/
http://www.portalfarma.com/inicio/botplus20/Paginas/Bot-PLUS-2-0.aspx
http://www.salupedia.org/

Por otro lado, , através de su pagina web y redes sociales, se dedica a
combatir la desinformacion sanitaria y a promover informacion basada en evidencia
cientifica. Cuenta con un amplio repertorio de profesionales sanitarios/as que se encargan
de buscary desmentir las fake news sobre salud que nos encontramos en Google o en las
redes sociales y que pueden generar confusion y poner en riesgo la vida de los/as pacientes.


https://saludsinbulos.com/

7.2. COMO INTERPRETAR LA
ESTADISTICA

COMPRENDER LAS ¢PODEMOS FIARNOS
ESTADISTICAS DE LAS ESTADISTICAS?
"EDICAS Si, pero solo si han sido elaboradas

siguiendo un método cientifico riguroso

Cuando hablamos de estadisticas en salud, y sin intereses ocultos (por ejemplo,

nos referimos a una forma de entender mejor intereses comerciales). Las estadisticas

lo que ocurre con muchas personas en una deben ser honestas y basarse en datos
situacion determinada. Los/as profesionales reales, recogidos correctamente. Por eso
en salud debemos conocer los principios es importante que quienes las interpretan —
del método estadistico porque es la manera médicos/as, investigadores/as, etc.— sepan
objetiva y matematica de comprobar una coémo hacerlo bien.

hipotesis. También proporciona informacién
argumentada para explicar el procedimientoy
evaluar los resultados de este, para que sean
comprendidos por el/la paciente ayudando

a contestar todas sus dudas. Por ejemplo,
gracias a los datos recogidos durante afos,
podemos saber cuantas personas han
recibido un trasplante pulmonar, cuanto
tiempo viven después, o qué complicaciones
pueden aparecer. Estos datos no nos dan
certezas absolutas, pero siunaidea general
que puede ayudarnos a tomar decisiones. Por
eso, es importante entender qué significan
realmente y cémo interpretarlas con
perspectivay tranquilidad.
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Las estadisticas médicas reflejan la
experiencia de muchas personas que han
pasado por situaciones similares: ayudan
a describir lo que suele ocurrir en un grupo
de pacientes, pero no predicen el resultado
individual de una persona concreta. Por
ejemplo, si se dice que “el 60 % de los/as
pacientes vive al menos cinco anos tras

el trasplante”, esto indica que 60 de cada
100 personas han alcanzado ese tiempo de
vida, pero no determina cuanto vivira una
persona en particular.

Cada persona tiene una historia clinica
Unica. La edad, el estado general de salud, el
momento del trasplante, el funcionamiento
de otros 6rganos, el acceso a cuidados
postoperatorios y el apoyo familiar son
solo algunos de los factores que influyen
en los resultados. Ademas, no es lo mismo
un trasplante realizado en un hospital

con mucha experienciay un equipo muy
preparado, que otro en un centro que esta
empezando. Los resultados pueden variar
mucho y también hay que considerar que
estos resultados varian en el tiempoy la
estadistica nos ofrece resultados de datos
pasados. Nos sirve para comparar los
resultados por periodos de tiempo y ver la
evolucion de los procedimientos, ademés
de ser una herramienta para comparar
resultados de calidad ofreciday poder
detectar fallos de actividad.

Los numeros pueden ser Utiles silos
miramos con el contexto adecuado. Aqui te
damos algunas claves para interpretarlos:

Busca el denominador. No es lo mismo
decir “2 personas fallecieron” que "2 de
cada 100 fallecieron”, que equivale aun 2 %.
El tamano del grupo de referencia cambia
el significado.

Revisa el contexto. ;De cuantas personas
se habla? ; En qué pais o centro médico se
realizo el estudio? ;Cuando?

Piensa en probabilidades, no en certezas.
Una probabilidad del 90 % no es garantia
total, pero siunindicio muy fuerte de
buenos resultados.

Observalatendenciaalolargo del tiempo.
La medicina avanza. Estadisticas de hace
10 anos pueden no reflejar los tratamientos
actuales.

Habla con el equipo médico. Ellos/as
pueden ayudarte a poner los datos en
relacién con tu caso especifico.



LAS ESTADISTICAS
PUEDEN SER FUENTE
DE ESPERANZA

Aungue muchas veces se asocian con
riesgos, las estadisticas también reflejan
el progreso. Cada porcentaje favorable es
el reflejo de personas que han superado
obstaculos, que viven con calidad de vida
tras el trasplante y que disfrutan de tiempo
precioso junto a sus seres queridos.

Las estadisticas son una herramienta
util para entender mejor el camino, pero
hay que entenderlas desde la experiencia
médicay las particularidades de cada
persona. Siempre deben interpretarse

dentro del contexto clinico individual y
con la guia del equipo profesional que os
acompana.

Como familia, es natural sentir temor
o incertidumbre, pero al comprender
bien los datos ganamos en claridad para
acompanar, decidir y avanzar juntos.

7.3. NUEVAS LINEAS DE
INVESTIGACION EN TRASPLANTE

PULMONAR

A pesar de los avances quirurgicos y
terapéuticos, persisten importantes
desafios como la disfuncion
primaria del injerto (PGD), el rechazo
cronico (CLAD)y la escasez de
érganos. A continuacion, sefalamos
algunas de estas lineas de
investigacion en desarrollo, seguin la
evidenciareciente:

DIAGNOSTICO
MOLECULAR Y
HERRAMIENTAS DE
IMAGEN

La deteccion temprana del rechazoy de

la disfuncion cronica del injerto (CLAD)
sigue siendo un reto clinico en trasplante
pulmonar. Las herramientas actuales, como
la biopsia transbronquial, son invasivas,
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tienen sensibilidad limitada y conllevan
riesgo de complicaciones. Por ello, se
investigan biomarcadores y tecnologias de
imagen que permitan una evaluacion mas
segura, precozy precisa.

BIOMARCADORES EMERGENTES

»» ADN libre de células derivado de la
persona donante (dd-cfDNA)

Las células que sufren apoptosis o necrosis

liberan fragmentos de ADN (cfDNA)al
torrente sanquineo. En trasplante, se
puede distinguir el cfDNA de la persona
donante (dd-cfDNA)del cfDNA de la
receptora. Este marcador se ha mostrado
util para detectar dano tisular del injerto,
incluso en etapas subclinicas, como
rechazo o infeccion. Su vida media es
breve, lo que permite un seqguimiento
frecuente y no invasivo. Estudios recientes
han mostrado un incremento progresivo de
sus niveles desde pacientes estables hasta
aquellos/as con CLAD, lo que lo convierte
en una herramienta prometedora parala
monitorizacion e intervencion temprana.

M Anticuerpos especificos de la persona
donante (dnDSA) persistentes
Los dnDSA pueden surgir tras el
trasplante como parte de la respuesta
inmunitaria de la persona receptora.
Mientras que los transitorios suelen ser
clinicamente irrelevantes, los persistentes,
especialmente los dirigidos contra HLA
clase Il como HLA-DQ, se asocian con
mayor riesgo de rechazo mediado por
anticuerpos (AMR)y progresion a CLAD.
Su deteccion precoz mediante pruebas
de microesferas de antigeno unico
permite anticipar complicaciones. En
algunos casos, se ha explorado el uso de
inmunoglobulina intravenosa, rituximab

o0 plasmaféresis como tratamiento
preventivo, aunque estas estrategias ain
requieren mas validacion.

MARCADORES INMUNOLOGICOS:
PD-L1Y PECAM-1

PD-L1y PECAM-1son proteinas cuya expresion
puede aumentar en el tejido del injerto
pulmonar cuando hay inflamacién o rechazo.
PD-L1participa en laregulacion de larespuesta
inmunitaria, y su sobreexpresion puede indicar
unintento del organismo de rechazar el injerto.
PECAM-1se localiza en las células endoteliales y
su elevacion se asocia a inflamacion vascular.

Ambas pueden detectarse en

biopsias transbronquiales mediante
inmunohistoquimicay complementar la
informacion de la histologia convencional.
En casos con hallazgos borderline, pueden
aportar claridad diagnoéstica. Un estudio
de 2024 mostré una buena capacidad
diagnéstica de PD-L1(AUC 0,80; IC 95 %:
0,65-0,94), mientras que PECAM-1también
se elevo (AUC ~0,73), indicando activacion
endotelial. Su incorporacion futura podria
mejorar la precision diagndésticay favorecer
tratamientos mas personalizados.

INNOVACIONES EN IMAGEN

P Tincion virtual por inteligencia artificial:
técnicas de “virtual staining” convierten
imagenes autofluorescentes de tejidos en
representaciones digitales comparables
a histologia convencional, sin necesidad
de tincion fisica. Esto facilita evaluaciones
mas rapidas, reproducibles y menos
dependientes del operador.

P Resonancia magnética funcional y PET-
CT dirigidos: aun en fase experimental,
podrian servir para evaluar inflamacion y
perfusion del injerto pulmonar, ayudando
aidentificar la disfuncién antes de que se
manifieste clinicamente.




PRESERVACION Y
REACONDICIONAMIENTO
DE ORGANOS

La disponibilidad limitada de pulmones
viables para trasplante ha impulsado el
desarrollo de tecnologias avanzadas que
permiten preservar, evaluar y reacondicionar
pulmones fuera del cuerpo humano. Dos
enfoques prominentes en este campo son:

LA PERFUSION PULMONAR EX
VIVO (EVLP)

EIEVLP consiste en conectar los pulmones
de la persona donante a un circuito
extracorporeo que proporciona ventilacion,
perfusion y monitorizacion a temperatura
fisiolégica. Esta técnica permite:

M Evaluar la funcion pulmonar antes del
implante.

P Reparar o mejorar pulmones inicialmente
rechazados por suboptimos.

M Extender el tiempo disponible para el
trasplante.

Un avance relevante ha sido su aplicacién
en el contexto de donacion en asistolia
controlada(también conocida como
donacion tras muerte circulatoria). En
estos casos, los pulmones suelen estar mas
expuestos a periodos de isquemia caliente,
lo que tradicionalmente limitaba su uso. Sin
embargo, el EVLP permite reacondicionar
estos drganos, evaluar su viabilidad
funcional tras la reanimacion, y asi aumentar
el numero de pulmones disponibles para
trasplante sin comprometer la seguridad de
la persona receptora.

SISTEMAS PORTATILES DE
PRESERVACION: EL ORGAN CARE
SYSTEM (0CS™)

EI0OCS™ Lung es un sistema portatil de
perfusiony ventilacién normotérmica que
permite transportar pulmones funcionales
mientras se mantienen en condiciones
fisiolégicas. Esta tecnologia facilita el
traslado a larga distancia, amplia la red

de donacion y permite evaluar la funcion
pulmonar antes del implante.

El ensayo INSPIRE (NCT01630434), un
estudio multicéntrico aleatorizado en
personas receptoras de 6rganos estandar
mostro que el uso del 0CS™ redujo en casi
un 50 % laincidencia de disfuncién primaria
delinjerto grado 3(PGD3) en las primeras 72
horas, frente a la preservacion en frio. PGD3
es la forma mas grave de deterioro pulmonar
agudo postrasplante, asociada con mayor
mortalidad temprana.

El ensayo EXPAND Il (NCT03343535)

evaluo su uso con pulmones de donantes

de criterios extendidos (mayor edad,
antecedentes de tabaquismo, oxigenacion
subdptima). A cinco anos, se observo una
supervivencia comparable (~68 %), con tasas
similares de rechazo cronico (BOS3 ~60 %)y
una tasa de utilizacion del 87 %, superiorala
observada con EVLP estacionario (60-69 %).
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Lainvestigacién eninmunomodulacién

se centra en optimizar los regimenes
inmunosupresores para prevenir el rechazo
delinjerto pulmonary reducir los efectos
adversos, como infecciones, insuficiencia
renal y neoplasias malignas. Actualmente, se
comparan los efectos de los inhibidores de la
calcineurina(ciclosporina, tacrolimus)con los
inhibidores de mTOR (everolimus, sirolimus), los
cuales han mostrado beneficios adicionales,
como la prevencion de la progresion de la
enfermedad vascular y menorimpacto renal.

Asimismo, se estan explorando enfoques

gue apunten a reducir la necesidad de
inmunosupresion crénica, como la transfusion
sanguinea especifica de la persona donante
(TSD)antes del trasplante. Esta estrategia
busca inducir una forma de tolerancia
inmunologica mediante la exposicion
anticipada a antigenos del donante, y podria
minimizar las complicaciones asociadas al
tratamiento inmunosupresor a largo plazo.

En cuanto al tratamiento de la disfuncién
cronica del injerto pulmonar (CLAD),

las opciones siguen siendo limitadas

con muy escasa evidencia cientifica.

Las intervenciones habituales incluyen
antibidticos macrolidos, fotoféresis
extracorporea(ECP), intensificacion de la
inmunosupresién, radiacion total linfocitaria
(RTL)y uso de anticuerpos monoclonales.

El ensayo CED Study on ECP in Lung
Transplant Recipients (NCT02181257), ha
finalizado el reclutamiento de pacientes con
CLAD para evaluar la eficaciade laECP, y se
esperan sus resultados para quiar futuras
decisiones terapéuticas.

También se han llevado a cabo ensayos
exploratorios con antifibréticos, como la
pirfenidona(PIRCLAD, NCT03359863), dirigido

al subtipo restrictivo de CLAD. Este estudio de
fase 2 sugiri6 que la pirfenidona es segura, pero
no logré demostrar beneficios consistentes

en lafuncién pulmonar ni en la progresion de la
fibrosis, por lo que sus resultados siguen siendo
inciertosy probablemente insuficientes para
respaldar su uso clinico habitual.

Ademas, se estan investigando nuevas
terapias inmunomoduladoras para abordar
laprogresion del CLAD. Uno de los agentes

en evaluacion es belumosudil, un inhibidor
selectivo de la quinasa ROCK2, una proteina
implicada enlainflamaciony lafibrosis. La
activacion excesiva de esta via puede favorecer
el dano alinjertoy el desarrollo de CLAD.
Inhibirla podria reducir tanto la inflamacion
como laformacion de tejido cicatricial, lo que
ayudaria a preservar la funcion pulmonar. El
ensayo RockASPIRE NCT06476132, evalua si

la administracion prolongada de belumosudil
puede retrasar la progresion del CLAD. Aunque
los resultados aun no estan disponibles,

los estudios previos sugieren un perfil de
sequridad favorable y un posible beneficio en
enfermedades pulmonares fibréticas.



Otro agente en estudio es tocilizumab,

un anticuerpo monoclonal dirigido contra

el receptor de interleucina-6(IL8), una
molécula clave en la respuesta inflamatoria.
Elensayo ALL-IN LUNG(NCT06033196)
investiga si anadir tocilizumab al régimen
inmunosupresor puede mejorar los
desenlaces clinicos frente a eventos como
CLAD, necesidad de retrasplante o muerte.
Los datos preliminares son alentadores, pero
no existe evidencia cientifica consolidada.

Estos enfoques representan alternativas
terapéuticas emergentes que podrian
integrarse, en el futuro, a estrategias mas
personalizadas segun el fenotipo de CLADy
el perfilinmunolégico del/la paciente.

Las terapias con células madre, la
medicina regenerativay los enfoques

de xenotrasplantes representan vias
emergentes con alto potencial en el campo
del trasplante pulmonar. Podrian ofrecer
nuevas formas de reparar, reemplazar o
incluso regenerar 6rganos danados.

Las células madre mesenquimales (MSCs)
representan una de las estrategias mas
prometedoras en investigacion para el
tratamiento de la disfuncion cronica del
injerto pulmonar (CLAD). Estas células
poseen propiedades inmunomoduladoras,
antifibroticas y reparadoras, lo que las
convierte en candidatas atractivas para
prevenir el rechazo y preservar la funcion
pulmonar.

Han sido evaluadas en estudios clinicos
con resultados alentadores. En el ensayo
Mesenchymal Stem Cell Therapy for Lung
Rejection (NCT02181712), pacientes con

bronquiolitis obliterante (BOS) refractaria
recibieron infusiones intravenosas de MSCs
y, aunque los resultados fueron limitados,

el tratamiento fue bien tolerado y podria
contribuir a estabilizar la funcién respiratoria.
Otro estudio de fase 2(NCT02709343),
enfocado en pacientes con CLAD, confirmd
la sequridad del uso repetido de MSCs.
Aunque los datos aun no son concluyentes,
los hallazgos preliminares sugieren un posible
efecto protector sobre el injerto en ambos
subtipos tanto BOS como RAS.

También se estan investigando estrategias
de edicion genética del injerto pulmonar
como posibles intervenciones futuras en
trasplante. Estas técnicas, aun en fases
preclinicas, exploran la modificacion del
tejido pulmonar del donante antes del
implante, utilizando vectores virales o
herramientas como CRISPR-Cas, con

el objetivo de inducir un entorno mas
antiinflamatorio y protector.



Un estudio en modelo animal utilizé una
estrategia de edicion epigenética mediada
por CRISPR(CRISPR-IL10) para aumentar
la expresién del gen IL-10, una citoquina
con efecto antiinflamatorio. Los resultados
mostraron una posible reduccion del dano
por isquemia-reperfusion y una mejor
preservacion de la funcion del injerto
pulmonar postrasplante.

En otro modelo experimental, se administro
un vector adenoviral que expresa IL-10
(Ad-hIL10) directamente al pulmén durante
la perfusion ex vivo, observandose mejoras
fisiolégicas y menor inflamacion en
pulmones humanos y porcinos, aunque aun
sin aplicacién clinica validada.

Aunque estos estudios no han llegado a

la practica clinica, y sus resultados deben
interpretarse con cautela, ilustran como
la edicion genética podria en el futuro
contribuir a mejorar la viabilidad del
injerto pulmonar y reducir la necesidad de
inmunosupresion intensiva.

Por otra parte, la medicina regenerativa
avanza hacia la bioingenieria de pulmones
funcionales mediante andamiajes
extracelulares y repoblacion celular
autologa, una estrategia que podria
eliminar el riesgo de rechazo. Aunque estos
desarrollos auin se encuentran en fases
experimentales, sus implicaciones a largo
plazo son significativas.

Finalmente, los xenotrasplantes, como el
uso de 6rganos modificados genéticamente
de otras especies(por ejemplo, porcinos),
estan siendo explorados como solucién al
déficit de 6rganos humanos. No obstante, se
enfrentan desafios inmunoldgicos y éticos
que requieren investigacién y consenso
regulatorio.

El éxito del trasplante pulmonar depende en
gran medida de la optimizacion del abordaje
quirurgico y del manejo perioperatorio.

En los ultimos anos, se ha avanzado
significativamente hacia cirugias menos
invasivas, que incluyen el uso de cirugia
roboticay la creacion de nuevos accesos
quirurgicos para facilitar la extraccion de
los pulmones enfermos y laimplantacion
delinjerto con menor trauma tisular. Estas
técnicas pueden reducir el tiempo de
hospitalizacion, el dolor postoperatorio y las
complicaciones respiratorias.

En paralelo, el proceso de evaluaciény
derivacion de personas candidatas también
ha sido objeto de investigacion. Se busca
desarrollar mejores practicas en la seleccion
de pacientes, integrando herramientas
clinicas y psicosociales para una toma de
decisiones mas precisa, seguray equitativa.

Durante el trasplante, el uso de oxigenacion
por membrana extracorporea(ECMO),
tanto venoarterial como venovenosa, se ha
consolidado como soporte intraoperatorio
preferido frente al bypass cardiopulmonar
tradicional, debido a su menor activacion
inflamatoria y menor riesgo hemorragico.



Estudios recientes han mostrado que el
empleo de dosis reducidas de heparina no
fraccionada (HNF) durante ECMO puede
disminuir el consumo de hemoderivadosy la
incidencia de hemotorax, sin aumentar las
complicaciones tromboticas.

Ademas, laimplementacion de protocolos
anestésicos individualizados y analgesia
multimodal mejora el confort del/la paciente,
permite una recuperacion mas rapiday
reduce las complicaciones postoperatorias.

Desde el punto de vista inmunoldgico, se

ha mejorado la precision en las pruebas

de compatibilidad HLA mediante el uso

de microesferas de antigeno unico, lo que
permite identificar anticuerpos especificos
con mayor sensibilidad y reducir el riesgo
de rechazo hiperagudo. Finalmente, se
investiga el uso de moléculas pequenasy
edicién genética en el donante como via para
optimizar la funcion pulmonar pretrasplante
y modular la respuesta inmunitaria de

la personareceptora, abriendo nuevas
perspectivas terapéuticas.

Los ensayos clinicos son fundamentales
para validar nuevas estrategias terapéuticas,
mejorar la supervivencia del injerto y

reducir las complicaciones postrasplante.
Actualmente, hay multiples estudios
multicéntricos en curso que abordan
distintos aspectos del trasplante pulmonar:

BOSTON 1(NCT03657342)y BOSTON
2 (NCT03656926): ensayos clinicos de
fase lll, prospectivos, multicéntricosy
aleatorizados, disenados para evaluar la

eficaciay sequridad de la ciclosporina A
liposomal inhalada(L-CsA)a través del
dispositivo PARI eFlow®, en la prevencién o
tratamiento del sindrome de bronquiolitis
obliterante (BOS) en personas receptoras
de trasplante pulmonar (simple o doble).

EXPAND II (NCT03343535): estudio
internacional que investiga la seguridad
y eficacia del sistema portatil Organ Care
System (OCS™) para el reclutamiento,
preservacion y evaluacion funcional
de pulmones de donantes de criterios
extendidos, con el objetivo de aumentar la
disponibilidad de 6rganos sin comprometer
los resultados clinicos.

ALL-IN LUNG con tocilizumab
(NCT06033196): ensayo en fase |l
que evalla la adicion de seis dosis de
tocilizumab alainmunosupresion estandar
en 350 personas receptoras de trasplante
pulmonar, con un criterio de eficacia
basado en desarrollo de CLAD, retrasplante
0 muerte.

Belumosudil para control del rechazo
crénico o Chronic Lung Allograft
Dysfunction (CLAD)(NCT06476132): estudio
de fase Il que investiga si la administracion
de belumosudil durante 52 semanas puede
prevenir o retrasar la progresién de CLAD
mediante la inhibicién de la kinasa ROCK2.

Otros programas activos incluyen iniciativas
de entrenamiento fisico postoperatorio (XFIT),



monitorizacién con biomarcadores como
cfDNA, y el uso de terapias celulares y modelos
predictivos basados en inteligencia artificial.

Estos ensayos no solo evalUan nuevos
tratamientos farmacologicos, sino también
estrategias de sequimiento y soporte clinico
integral, que podrian contribuir a redefinir el
estandar de atencion en el trasplante pulmonar.

PERSPECTIVAS
FUTURAS Y DESAFIOS

Aunque muchos de estos enfoques estan
en fases de investigacion o experimentales,
reflejan un horizonte alentador:

M Latoleranciasininmunosupresioncronica
podria reducir las complicaciones a largo
plazo.

M Los érganos bioingenierados o
modificados genéticamente podrian
mejorar la disponibilidad y reducir el
rechazo.

M La medicina personalizada e inteligencia
artificial promete tratamientos mas
precisosy prevencion temprana de las
complicaciones.

M Estas lineas emergentes podrian
transformar el trasplante pulmonar,
pero aun requieren validacion,

regulaciény consenso.

M La colaboracion entre clinica,
investigacion, éticay politica sanitaria
sera esencial para convertir estas
promesas en realidades clinicas.
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Desde la creacion de la primera asociacion de fibrosis quistica en 1985, el

movimiento asociativo ha experimentado una enorme transformacion. Sien
los inicios nuestras entidades surgieron con el impulso de padres y madres, preocupados/as
por garantizar una atencion sanitaria adecuada y el acceso a tratamientos basicos para

sus hijos/as, con el paso del tiempo, hemos evolucionado hacia entidades altamente
especializadas y profesionalizadas, capaces de ofrecer un apoyo integral a las personas

con fibrosis quistica y sus familias. Actualmente, desde el movimiento asociativo hemos
ampliado nuestro ambito de accion para abordar necesidades especificas que el sistema
sanitario no cubre o lo hace de forma deficitaria, centrandonos en la mejora de la calidad de
vida, la visibilidad de la enfermedad y la defensa de los derechos como pacientes.

El desarrollo del asociacionismo en fibrosis quistica ha ido en paralelo a los avances médicos
y terapéuticos que han cambiado significativamente el pronostico de la enfermedad. El
diagndstico tempranoy la aparicion de nuevos tratamientos han mejorado las condiciones de
vida de muchas personas con FQ. Ademas, los progresos en los procedimientos de trasplante
han incrementado la supervivenciay han optimizado la calidad de vida tanto de las personas
trasplantadas como de aquellas que se encuentran en valoracion o en lista de espera.

Esimportante destacar que, hoy en dia, dentro del colectivo existen diversas realidades:
no todas las personas con fibrosis quistica tienen acceso a moduladores CFTR, lo que crea
diferencias en los tratamientos y pronosticos, asimismo, aquellas que han pasado por un
trasplante enfrentan desafios especificos, como los efectos en la salud del tratamiento con
inmunosupresores o la gestion de posibles complicaciones.

En este contexto, las asociaciones de pacientes de fibrosis quistica desempenan un papel
crucial. En Espafa, existen actualmente 15 entidades sin &nimo de lucro que forman parte
de la Federacion Espanola de Fibrosis Quistica (FEFQ). En su conjunto, su labor se centra
en garantizar que las mas de 2.000 personas asociadas reciban el apoyo y la atencion a sus
circunstancias particulares.



Este esfuerzo colectivo tiene como meta

la transformacion de la realidad de muchas
personas, buscando en todo momento la
mejor calidad de vida posible. Para alcanzar
este objetivo, el movimiento asociativo en
fibrosis quistica desarrolla las siguientes
lineas de actuacion:

Punto de referencia para el colectivo.

La unién de personas con fibrosis quistica
y sus familias a través de las distintas
asociaciones fortalece la capacidad

de reivindicar mejoras comunes en la
atencion médicay terapéutica. Asimismo,
permite que la voz del colectivo sea
escuchaday tenida en cuenta tanto enlas
Administraciones Publicas como en los
servicios sanitarios, para la promocién de
avances en lainvestigaciony enla puesta
en marcha de iniciativas que favorezcan la
calidad de vida de los/as pacientes.

Visibilidad de la fibrosis quistica en la
sociedad.
Una de las prioridades de nuestro

movimiento asociativo es dar a conocer la
fibrosis quisticay sensibilizar a la sociedad

sobre sus implicaciones. La visibilidad de la
enfermedad, los tratamientos que requiere,

las dificultades del dia a dia, no s6lo
contribuyen a reducir el desconocimientoy
los estigmas asociados, sino que también
permiten que las instituciones publicas
reconozcan laimportancia de impulsar
politicas y servicios adecuados para
atender las necesidades del colectivo.

Representacion y defensa de derechos.

El movimiento asociativo en fibrosis
quistica es un pilar fundamental

en la defensa de los derechos de

los/as pacientes. A través de su labor, las
asociaciones interacttan con organismos
publicosy privados y trabajan activamente
en la formulacion de propuestas que

favorezcan la inclusion social, el acceso
equitativo a tratamientos innovadoresy la
mejora de la asistencia sanitaria.

Actividades informativas y educativas.

La informacion es una herramienta clave
en la gestion de la fibrosis quistica. Por ello,
las asociaciones organizan actividades
dirigidas tanto a personas con FQ como a
sus familias y personas cuidadoras. Estas
acciones permiten a los/as pacientes
conocer mejor su enfermedad, los
tratamientos disponiblesy las estrategias
para mejorar su bienestary calidad de vida.

Apoyo emocional y encuentro entre
personas con FQ.

Las asociaciones proporcionan espacios

de encuentro que fomentan la creacién de
redes de apoyo entre personas con fibrosis
quistica, promoviendo el intercambio de
experiencias y fortaleciendo el sentimiento
de pertenencia. La comprension, la empatia
y el apoyo mutuo son fundamentales

en momentos de incertidumbre, como

en el proceso de trasplante. Compartir
estrategias sobre el manejo de la
enfermedad reduce el aislamiento, mejora el
bienestar emocional y promueve una actitud
positiva frente alos retos diarios.

Servicios de atencion directa.

Una de las mayores aportaciones del
movimiento asociativo es la provisién de
servicios especializados que no estan
cubiertos por el sistema sanitario. Entre
ellos, destacan la fisioterapia respiratoria,
el apoyo psicologicoy el trabajo social,
esenciales para garantizar el autocuidado,
la autonomia de las personas en el
manejo de la enfermedad y, por tanto, la
mejora de la calidad de vida. El desarrollo
y mantenimiento de estos servicios
supone la mayor inversion de recursos del
movimiento asociativo.



Atencion al entorno de la persona con FQ.

Como en la mayoria de las enfermedades
cronicas, aungue la fibrosis quistica

la padece una persona, sus efectosy
consecuencias son extensibles a todo su
entorno, por lo que las asociaciones de
fibrosis quistica no solo brindan respaldo
a las personas con la enfermedad,

sino también a sus familias y personas
cuidadoras. En situaciones especialmente
delicadas, como el proceso de trasplante,
este acompanamiento se convierte en

un pilar fundamental para sobrellevar los
desafios fisicos y emocionales que surgen
en el nucleo familiar.

Elaboracion de materiales de apoyo.

Para facilitar el acceso a una informacion
claray veraz, el movimiento asociativo de
fibrosis quistica elabora gran cantidad

de material didactico y divulgativo sobre

la enfermedad, sus tratamientosy los
avances en la investigacion. A través de
qguias, infografias, videos y otros recursos
totalmente accesibles, se busca, por

un lado, empoderar alos/as pacientes,
dotandolos/as del conocimiento necesario
para gestionar su enfermedad de manera
efectiva, y por otro, garantizar que esta
informacion contribuya al conocimiento de

la fibrosis quistica en la sociedad en general.

Fomento de la investigacion: clave para el
avance en los tratamientos.

Elapoyo a lainvestigacion es uno de

los pilares del movimiento asociativo.
Apoyar de todas las maneras posibles la
investigacion, ya sea econdmicamente,
con muestras bioldgicas, como
participantes de encuestas, asicomo
reclamar la promocion y financiacion

de estudios cientificos es fundamental
para el desarrollo de nuevos tratamientos
y mejoras en la calidad de vida de

los/as pacientes. Mantener a las personas

asociadas informadas sobre los avances
en lainvestigacidn es esencial para

que puedan acceder a las opciones
terapéuticas mas innovadorasy eficaces.

El paciente con un rol activo:
empoderamiento y autogestion.

Nada de lo anterior es posible sin la
participacion efectivay directa de las
personas con fibrosis quisticay de

sus familias, como responsables del
funcionamientoy la gestion del movimiento
asociativo. Las personas asociadas que
conforman el colectivo son las Unicas con
capacidad para reclamar mejoras en la
atencion, defender sus derechosy reclamar
mejoras terapéuticas, y representan el
mejor exponente para dar a conocer la
fibrosis quistica.

La creencia comun de que las asociaciones
de pacientes sélo brindan apoyo y recursos
alas personas asociadas, mientras estas
ultimas permanecen como meras receptoras
pasivas, se debe superar. La naturaleza

del movimiento asociativo implica que la
persona asociada no solo recibe, sino que es
un agente activo en la creacion del cambio
gue se persigue y en la toma de decisiones
basadas en la solidaridad, entendiendo

gue las necesidades de cada miembro se
comparteny que las mejoras deben suponer
un beneficio comun.

En definitiva, formar parte del movimiento
asociativo supone ser parte fundamental del
proceso de transformacion del colectivo.
Cada socio/a de una asociacion puede
contribuir a modificar las condiciones
sociales, politicasy

sanitarias que afectan a

las personas con fibrosis

quistica en su conjunto,

pero... ;como hacerlo?



LA PERSONA ASOCIADA

COMO GERMEN
DEL MOVIMIENTO
ASOCIATIVO

Larazon de ser de una asociacion de
pacientes es la existencia de una serie

de situaciones compartidas por un

grupo de personas, por tanto, son las
personas asociadas quienes constituyen
el fundamento sobre el que se construyen
todas las iniciativas de la asociacion. Las
actividades, proyectos y servicios que se
ofrecen existen porque los/as socios/as lo
requieren, y todas esas iniciativas estan
enfocadas a cubrir sus necesidades.

De esta forma, la labor de la asociacion

no solo se basa en proporcionar ayuda;
también debe estar orientada a escuchar,
comprender y adaptarse a las necesidades
cambiantes de los/as socios/as. Asi, las
personas asociadas no son sélo usuarias o
beneficiarias, sino también impulsoras de
los objetivos de la asociacidn, aportando
informacion, opiniones y propuestas para
mejorar sus condiciones.

LA EVOLUCION DEL/LA
PACIENTE: DE PASIVO
A PROACTIVO

En el pasado, las personas con
enfermedades cronicas, como la fibrosis
quistica, eran generalmente vistas como
pacientes pasivos/as que recibian atencién
meédica sin tener mucho control sobre su
tratamiento. Sin embargo, el modelo actual
de salud promueve un enfoque mucho

mas activo y proactivo. Gradualmente, se

requiere una participacion mayor de los/as
pacientesy el canal adecuado para que

su voz sea escuchada es el movimiento
asociativo, por tanto, formar parte de

él permite a las personas con FQ tomar
control sobre su salud, representar sus
necesidadesy contribuir ala mejora del
colectivo.

LA IMPORTANCIA DE
LA PARTICIPACION
DIRECTA EN LA TOMA
DE DECISIONES

Participar en la planificaciony en

la toma de decisiones dentro de la
asociacion garantiza que las acciones que
se emprendan estén alineadas con las
prioridades de las personas con fibrosis
quistica. De este modo, se fomenta una
gestion democratica e inclusiva que otorga
poder a las personas asociadas, dandoles
la oportunidad de influir en la direccion que
toma la asociacion, en lugar de ser meras
observadoras. Esto también fomenta el
sentido de comunidad y pertenencia, ya
que las personas se sienten escuchadasy
valoradas.

VIGILANCIA DE
DERECHOS DE LOS/AS
PACIENTES

Esta funcion dentro del movimiento
asociativo es esencial para garantizar

que los/as pacientes reciban la atencion
sanitaria adecuaday para visibilizar aquellos
problemas, malas practicas, injusticias o
abusos que puedan darse. Cuando los/as
miembros de una asociacion se involucran
en la denuncia de estos problemas
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contribuyen a la mejora continua del sistema
de saludy ala creacion de un entorno mas
justoy equitativo para todas las personas
con fibrosis quistica.

LA REIVINDICACION
DE MEJORAS EN LA
CALIDAD DE VIDA

Lareivindicacién no sélo es una respuesta
a las carencias a nivel sanitario, sino una
exigencia de derechos y mejoras laborales,
educativas, asistenciales, etc., que se
consideran necesarias para alcanzar una
participacion total y efectiva en la sociedad
enigualdad de condiciones. La voz de las
personas con fibrosis quistica, sobre todo
de aquellas que se enfrentan a un mayor
numero de dificultades como las que se
encuentran en situacion de trasplante, se
convierte en una herramienta poderosa para
reclamar cambios que beneficien atodala
comunidad de pacientes.

LA VISIBILIDAD DE LA
REALIDAD DE LOS/AS
PACIENTES

Al visibilizar su dia a dia, a través de
campanas e iniciativas del movimiento
asociativo, las personas con fibrosis quistica
no solo buscan hacer mas comprensible su
condicion, sino también generar empatiay
apoyo por parte de la sociedad.

Esta visibilidad tiene un impacto
significativo en la lucha por recursos,
apoyo social y avances en investigacion. A
medida que mas personas comprenden las
realidades de quienes viven con FQ, mayor
sera el apoyo social y politico que los/as
pacientes pueden obtener.

Ser parte del movimiento asociativo no significa
tener que cumplir punto por punto todo lo
mencionado anteriormente, sino aportar desde
donde cada persona pueda: compartiendo
experiencias, apoyando a otros/as pacientes,
informando de tu situacion o de la atencion
recibida, o simplemente estando presente en
las iniciativas o actividades que se plantean.
Cada accion cuentay suma al objetivo comun:
mejorar la calidad de vida de todas las personas
con fibrosis quistica.

Enlaactualidad, el sistema sanitario publico
en Espana esta experimentando un cambio de
enfoque en larelacién con los/as pacientesy
sus asociaciones. Se reconoce, cada vez mas,
que el objetivo central de la sanidad debe ser
el bienestar de los/as pacientes, y que sus
voces, a traves de sus representantes, deben
ser escuchadas en la toma de decisiones. La
participacion de nuestras asociaciones no
solo enriquece la gestion de la salud, sino que
también permite ajustar los servicios a las
necesidades reales de quienes conviven con
enfermedades cronicas y complejas, asi como
mejorar la comunicacion entre profesionales
sanitarios/as y pacientes.

Es fundamental potenciar un modelo de
participacion colaborativa que vaya mas alla
de una postura exclusivamente reivindicativa
o victimista. Las asociaciones de pacientes
tenemos la capacidad de ejercer una“presion
positiva”, una oportunidad para generar
cambios constructivos en el sistema sanitario.

El punto de partida de cualquier accion o
iniciativa de una asociacion de pacientes debe
ser el/la propio/a paciente. Cada persona
asociada presenta necesidades especificas
que, en muchos casos, no son cubiertas de
manera adecuada por el sistema sanitario. Es
aqui donde las asociaciones desempefiamos
un papel fundamental, proporcionando apoyo,
servicios complementarios y un espacio de
representacion para aquellos aspectos que
guedan fuera del alcance de la sanidad publica.




M Elreconocimiento de las asociaciones de pacientes como actores clave en la
gestion sanitaria es un paso necesario hacia un sistema mas humano, accesible y
eficiente.

M Lacolaboracion entre los/as pacientes, los/as profesionales de la salud y las

instituciones es el camino para lograr una atencion centrada en las verdaderas
necesidades de quienes dependen del sistema sanitario.

P Por ello, aunque vivir con fibrosis quistica no es facil y haber pasado por un
trasplante o estar en lista de espera es mas complicado todavia, la gran ventaja de
formar parte del movimiento asociativo es que se puede recorrer ese camino en
compania, y en el transcurso del camino se pueden obtener mejoras para todas las
personas.

M No subestimes el impacto de tu participacion.
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71.5. RELATO

UN CAMING
QUE SE RECORRE

MEJOR

ACOMPANAD

Cuando nacioé mi hija, yle
diagnosticaron fibrosis quistica,
lo ultimo en lo que pensaba eraen
términos como “participacion”,
“representacion” o “movimiento
asociativo”.

por Juan Da Silva Irago,
presidente de la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica.
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De hecho, nunca habia sido socio
de ninguna asociacién. Solo sabia
que ella necesitaba cuidados,
atencion y unos tratamientos que,
en aquel momento, eran totalmente
desconocidos para nosotrosyy,

ami entender, insuficientes.

Todo eraincertidumbre, miedo

alo desconocido y necesidad de

no fallar.

Con el paso de los anos fui

entendiendo que, mas alla de los
hospitalesy de los tratamientos, habia

otro espacio que también podia cambiar

su futuro: el de las asociaciones. Empecé
como tantas otras personas: asistiendo
auna charla, escuchando en silencio, con
mas preguntas que certezas. Pero pronto
descubri que esas asociaciones no eran

solo lugares donde pedir ayuda, sino lugares
desde los que construir respuestas. Yo solo,
como padre, habia conseguido reclamar
muchas cosas en los primeros afnos de vida
de mi hija, pero, durante el proceso, me di
cuenta de que habia muchas cosas por hacer,
muchos tramites que no tenian canales
establecidos y me planteé que mi experiencia
podia ayudar a otras familias que estaban
pasando o iban a pasar por lo mismo. Eso
me hizo dar el paso y comprometerme con el
movimiento asociativo.

Este manual que tienes entre las manos es
un ejemplo de eso. No nace de un despacho
ni de una decision unilateral, nace del trabajo
en red, del conocimiento compartido entre
profesionales, pacientesy familias. Nace de
la voluntad de acompanar a quienes, como
muchas otras personas con fibrosis quistica,
se enfrentan en algun momento de suvidaa
la posibilidad de un trasplante.

Cuando en 2004 se publicé la primera
edicion de esta guia, la realidad era muy
distinta. Hoy muchas cosas han mejorado,
pero otras siguen siendo igual de complejas.

Y ahi es donde entra el papel del
movimiento asociativo. Porque si algo
me ha ensefado esta trayectoria es
que las transformaciones reales,
esas que marcan la diferencia, no se
producen en soledad.

Las asociaciones han dejado
de ser solo un recurso de apoyo
para convertirse en un actor
imprescindible en la defensa de
nuestros derechos. Defendemos
acceso a tratamientos, visibilidad de
la enfermedad, investigacion, atencion
emocional, rehabilitacion, informacion
fiable y servicios que el sistema sanitario
aun no cubre. Pero, sobre todo, defendemos
elacompanamiento a las personas con FQy
sus familias para que ninguna camine sola
por este proceso tan complejo.

A veces me preguntan si las asociaciones

de pacientes sirven para algo. La respuesta,
desde mi experiencia, es un rotundo Si.

Pero no por lo que hacen por las personas
asociadas, sino por lo que hacen con ellas.
Porque cada vez que una madre levanta la
mano en una asamblea, cada vez que un
joven con FQ comparte su experiencia en
una charla, cada vez que un padre rellena una
encuesta o0 acude a una reunion institucional,
estamos construyendo un colectivo mas
fuerte al que se le respetay se le escucha.

Y si, necesitamos estar donde se toman las
decisiones. No para exigir con rabia, sino para
proponer con conocimiento. No para ocupar un
asiento simbolico, sino paraincidir en politicas
publicas, en protocolosy eninversiones en
algunos ambitos donde la sociedad en general
aun no hatomado conciencia de que son



necesarios. Nuestra experiencia, nuestra
vivenciay nuestra verdad deben estar sobre la
mesa. Porque si no estamos, decidiran otros
por nosotros y nosotras.

Eltrasplante, como tantos otros aspectos de
la fibrosis quistica, no se vive igual cuando
se tiene informacion, acompanamiento

y comunidad. Este manual es eso: una
herramienta que explica, que orienta, que

da sentido al camino. Pero también es una
invitacion. Unainvitacion aimplicarse, a
formar parte, a no quedarse al margen.

Mi hija, como tantas otras personas con

FQ, crecera en un mundo en el que aun
habra retos, si. Pero también en un mundo
donde existan espacios colectivos que
luchen, que vigilen, que sostengan. Esa es
nuestra responsabilidad y, al mismo tiempo,
nuestro privilegio.

Si has llegado hasta aqui, probablemente
estés buscando respuestas, alivio o guia. Te
animo a que, ademas, te hagas una pregunta
mas: ¢qué puedo aportar yo al colectivo?

A veces serda mucho, otras veces poco. Pero
cada paso suma. Y cada paso que damos
juntasyjuntos, nos acerca a un futuro mas
justo, mas digno y méas humano para todas
las personas con fibrosis quistica.

PORQUE ESTE CAMINO,
CUANDO SE RECORRE
ACOMPANADO,

ES UN CAMINO DE
TRANSFORMACION. Y
TU PUEDES SER PARTE
DE ESE CAMBIO.
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Sanchez Alvarez, Raiil. Persona con FQ en lista de
espera de trasplante

Ediciény correccion de estilo

Alabau de Lera, Estefania. Periodista. Responsable
de comunicacion. Federacién Espafola de
Fibrosis Quistica

Arizti Compaiion, Paz. Bitloga. Contacto con
familias. Asociacion Balear de Fibrosis Quistica
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ANEXO1.
INFOGRAFiA DEL
TRASPLANTE

Fuente: Federacion Espariola de FQ

Video: https://youtu.be/hsF_R2b0GBw?si=dmUc2sRK00gEgsZe
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LECCION 04

TRASPLANTE

Cuando la enfermedad se encuentra en
un estadio muy avanzado y se agotan
todos los demas recursos, el trasplante
pulmonar es una opcion terapéutica
para las personas con FQ.

o

Tratamientos
inmunosupresores
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ANEXO 2. PREGUNTAS
FRECUENTES SOBRE EL
TRASPLANTE EN FO

Fuentes: t 5-cystic-fibros|

s/cystic-fibrosis

transplant-information-and-resources/cystic-fibrosis-and-or-

¢Por qué las personas con fibrosis
quistica a veces necesitan
trasplantes?

Puede llegar un momento en que los
tratamientos estandar para la fibrosis
quistica no funcionen tan bien como
deberiany las personas con FQ puedan
enfermar gravemente, requiriendo mas
atenciony apoyo. En este punto, los equipos
de FQ pueden decidir que es necesario un
trasplante de pulmon u otro érgano (como el
higado o el pancreas) debido al dafio que la

enfermedad puede causar en todo el cuerpo.

Esta no es unadecision que la persona con
fibrosis quistica ni su equipo clinico tomen
alaligera. Decidir el momento adecuado
para un trasplante requiere un equilibrio
entre asegurar que la persona estéalo
suficientemente mal como parajustificar
este complicado procedimiento, pero lo
suficientemente bien como para que pueda
recuperarse fisicamente de la operacion.
Se considera el trasplante cuando otros
tratamientos no son suficientes para
detener el deterioro de salud.

Segun datos de la Federacion Espafola de
Fibrosis Quistica(FEFQ)y la Organizacion
Nacional de Trasplantes (ONT),
aproximadamente el 10 % de las personas
con fibrosis quistica en Espana ha recibido
un trasplante, principalmente de pulmon.

¢Queé fases tiene un trasplante?

1. Valoracion

Una persona con fibrosis quistica sera
evaluada para un trasplante si sus
médicos/as consideran que ya no responde
a los tratamientos habituales y su estado de
salud se va deteriorando progresivamente.
Esto implicara unlargo y agotador proceso
de evaluacién, que conlleva muchas pruebas
médicas, que puede ser muy estresante.
Finalmente, se decidira si su estado de
salud es lo suficientemente grave como
para serincluida en la lista de espera para el
trasplante, pero también lo suficientemente
bien como para recuperarse de la operacion:
es un delicado equilibrio.

2. Inclusién enlalista de espera

Sienlavaloracién se determina que una
persona es elegible para el trasplante,
entonces debera decidir si desea o no

estar en lalista de espera. Esta es una
decision muy importante, y hay muchos
factores que influyen en ella. Para algunas
personas, el estrés de estar en lalista de
esperay los posibles riesgos del trasplante
pueden superar los beneficios de poder
pasar tiempo con familiares y amistades.
Recuerde que esta decision es muy personal
y so6lo la puede tomar la persona que recibira
el trasplante. Sin embargo, tu, como familiar
0 persona cercana, puedes ayudarla estando
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presente, acompanandola, escuchando sus
inquietudesy conversando con ella.

Esperadel 6rgano

Siuna persona decide serincluida en lalista
de espera para un trasplante, debera esperar
lallamada. En promedio, las personas con
fibrosis quistica en Espana esperan 3 meses
para un trasplante, aunque algunas esperan
mas tiempo y pueden sufrir falsas alarmas
antes de recibir su nuevo érgano. Las falsas
alarmas ocurren si se encuentra un érgano,
pero tras lainspeccién no se puede utilizar;
esto podria significar que esta danado,

tiene unainfeccion o muestra signos de

otra enfermedad, o que es compatible con
otra persona priorizada. Las falsas alarmas
pueden ser increiblemente estresantes,

y es en momentos como este donde el
acompanamiento y apoyo social y familiar es
muy valioso.

Trasplante

Si se encuentra un érgano viable, la persona
que lo espera ser llamada al hospital y,

tras determinarse si es la candidata idonea,
debera confirmarse su deseo de seguir
adelante con el proceso. Entonces se le
sometera a una operacion que puede durar
entre 6y 12 horas. Tras la llamada, tendra un
maximo de 2 horas para llegar al hospital y
prepararse para la cirugia, por lo que todo
puede suceder de forma repentina. Muchas
personas tienen un plan para informar a sus
amistadesy familiares cuando reciben la
llamada.

Recuperacion

Después de recibir un trasplante, es comun
tener que pasar un largo periodo de tiempo
de recuperacién en el hospital y luego

en casa. Cada persona se recupera del
trasplante a un ritmo diferente, pero para
muchas personas este periodo puede ser
muy dificil.

¢Curaun trasplante de pulmoén la
fibrosis quistica?

No. La fibrosis quistica es una enfermedad
genética, por lo que, aunque los pulmones
trasplantados no presenten fibrosis quistica
ni la desarrollen, el resto del cuerpo de la
persona seqguira padeciéndola. Esto significa
gue, tras un trasplante de pulmén exitoso, se
sequira necesitando algun tratamiento para
la fibrosis quistica.

¢Cuanto duralalista de espera para
un trasplante?

No hay un tiempo de espera fijo. Los
pulmonesy otros 6rganos de donantes
deben ser biolégicamente compatibles con
la persona con fibrosis quistica. Algunas
personas pueden esperar semanas para
encontrar un/a donante de pulmones, otras
pueden esperar mesesy, lamentablemente,
algunas falleceran en la lista de espera. El
tiempo promedio de espera fue de 84 dias en
Espana, en 2024.

Las personas en lista de espera que
presenten un deterioro rapido tienen acceso
al programa de trasplantes a través del
cadigo cero o urgencia cero, lo que significa
gue tendran maxima prioridad nacional ante
un érgano donante compatible.

¢Cuanto tiempo dura la recuperacion
de un trasplante?

Los trasplantes son operaciones
importantes que duran muchas horasy
requieren una estancia hospitalaria de varias
semanas para la recuperacion fisica, aunque
esta estancia puede ser mucho més larga.
Es fundamental recordar que, para algunas
personas, la recuperacion psicoldgica puede
ser més larga. Adaptarse y afrontar todo lo
sucedido tras un trasplante puede ser muy
dificil para algunas personas.



¢Cual es la esperanza de vida tras un
trasplante de pulmon?

Los trasplantes de pulmdén no ofrecen

a las personas con fibrosis quistica una
esperanza de vida normal, pero pueden
prolongar la viday mejorar su calidad. Segun
la ONT mas del 83 % de las personas con
fibrosis quistica sobreviven al menos un

ano al trasplante y el 50 % sobrevive los 8
anos. También hay personas con fibrosis
quistica que han vivido 20 afos 0 mas tras
un trasplante de pulmones.

La fibrosis quistica es la enfermedad con
mejor pronostico postrasplante pulmonar
debido a que los/as pacientes suelen

ser mas jovenes y presentan menos
comorbilidades que otros/as candidatos/as.

Sin embargo, es fundamental tener

en cuenta que estas estadisticas son
promediosy nunca pueden tener en cuenta
las circunstancias individuales.

¢Como puedo apoyar a alguien que
se somete a un trasplante?

Cuando conoces a alguien con mucho
deterioro a causa de su enfermedad o

que acaba de pasar por una operacién
importante, puede ser dificil saber cual es la
mejor manera de ayudar. Estas son algunas
de las maneras:

Ofrece apoyo, pero no lo fuerces. Puede
ser increiblemente valioso para la persona
que conoces gque se somete a un trasplante
saber que tiene tu apoyo silo necesita, pero
recuerda que el proceso de un trasplante
puede ser un momento muy abrumador. No
te ofendas si esta demasiado abrumado/a
como para aceptar tu apoyo de inmediato.

Ofrece ayuda especifica. La persona
que conoces puede sentirse abrumada
por su situacion y a veces es incapaz de

pedir ayuda, por lo que ofrecerle ayuda
especifica, como hacer la compra, limpiarle
la casa o llevarla a algun sitio, puede ser
muy util.

Ten en cuenta las limitaciones. Es posible
que la persona que conoces esteé en lista
de espera para un trasplante y no parezca
estar peor que antes, o que su salud se
haya deteriorado sin que tu te des cuenta.
Puede que aprecie que hagas concesiones
y cambies tus planes paraincluirla, ya sea
pasando una noche en casa o pasando
tiempo juntos/as en unlugar cercano. Si
alguien que conoces se ha sometido aun
trasplante, podria necesitar mucho tiempo
para recuperarse fisicay psicolégicamente
antes de poder volver a la normalidad.



ANEXO 3. CASOS DE
PRIORIZACION NACIONAL DE

TRASPLANTE

PRIORIZACION
NACIONAL DE
PERSONAS EN
SITUACION DE RIESGO
VITAL Y PACIENTES
INFANTILES

Incluye:
a) Pacientes en situacion de riesgo vital.

b) Aquellos receptores infantiles que superen
la mediana de tiempo en lista de espera
electiva del afio anterior (80 dias en 2024)
pueden optar a un trasplante pulmonar
por la via de prioridad nacional, con
cualquier donante con caracteristicas
antropomeétricas y de edad marcadas por
su equipo de trasplante.

c) Aquellos receptores infantiles
posibles candidatos a trasplante
lobar procedente de donante
adulto pueden optaraun
trasplante pulmonar por la via
de prioridad nacional, con
cualquier donante menor de
40 anos con las caracteristicas
antropomeétricasy de edad
marcadas por su equipo de
trasplante.

Implica:

a) Los equipos de trasplante deberan
comunicar la solicitud de priorizacion
por escrito a la Organizacion Nacional de
Trasplantes(ONT)junto con un informe
clinico firmado por un responsable del
equipo trasplantador. Los receptores
priorizados por los criterios descritos en
los parrafos b)y c) de la seccion anterior no
requeriran informe clinico.

b) Las personas priorizadas recibiran ofertas
de donantes en muerte encefalica y/o
asistolia controlada.

c¢) En caso de coincidir varios pacientes en
prioridad nacional en este apartado, la
misma vendra marcada por los siguientes
criterios:

1. Lospacientesincluidos por situacion
de riesgo vital tendran prioridad sobre
los receptores infantiles incluidos
por tiempo en lista de espera o por
ser candidatos a trasplante lobar.
Dentro del riesgo vital, los receptores

infantiles tendran prioridad sobre los
adultos.

2. Lafechadeinclusionen
prioridad, salvo que la persona
donantey lareceptora sean del
mismo hospital, en cuyo caso
el érgano serg asignado ala
receptora de dicho hospital.
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Compatibilidad:

a) Las ofertas se realizarén aplicando los

siguientes criterios de compatibilidad:
Donante O para Receptor 0y B, donante
A parareceptor Ay AB, donante B para
receptor By AB, y donante AB para
receptor AB.

b) Como excepcion ala norma anterior,

se podra utilizar un donante grupo 0

parareceptores de los grupos Ay AB

en situacion de priorizacion en las

siguientes circunstancias:

> Cuando la persona donante sea del
hospital trasplantador, aunque no
tuviera pacientes en lista de grupo 0.

> Cuando el equipo reciba la oferta
de un donante de grupo 0 para sus

receptores en lista de espera electiva.

PRIORIZACION
NACIONAL DE
PERSONAS
SENSIBILIZADAS
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Compatibilidad:

Las ofertas se realizarén aplicando los
siguientes criterios de compatibilidad:

Incluye:

La priorizacion se establecera en funcion
de la cifra de PRAc(ntimero de células que

dan reaccién positiva) de los/las pacientes
en lista de espera. El nivel de PRAc debera
ser=50 %.

Se establece un sistema proporcional de
priorizacion basado en el nivel de PRAc
y el tiempo en lista de espera en electivo
del ano anterior. Podran priorizarse por
sensibilizacion:
Pacientes con PRAc >80 %,
independientemente del tiempo en
lista de espera.

Pacientes con PRAc 50-80 % que
superen la mediana de tiempo en lista
de espera electiva del afo anterior (80
dias en 2024).

Implica:

Los equipos de trasplante deben
comunicar la solicitud de priorizacion
por escrito ala ONT, junto con un informe
clinico e inmunoldgico firmado por un
responsable del equipo trasplantador.

Las personas priorizadas recibiran ofertas
de donantes en muerte encefélicay/o
asistolia controlada.

En caso de coincidir varias personas en
prioridad nacional por sensibilizacién, la
misma vendra marcada por los siguientes
criterios:

Los receptores infantiles tendran
prioridad sobre los adultos,
independientemente de su PRAc.

Nivel de PRAc, priorizando los niveles
PRAc >80% sobre niveles de 50-80%.

Tiempo en prioridad nacional.

Pacientes con PRAc >80 %: grupo
sanguineo compatible.

Pacientes con PRAc 50-80 %: isogrupo.
Como excepcion, se podra utilizar una
persona donante grupo compatible enlas
siguientes circunstancias:

Cuando la persona donante sea propia del
hospital trasplantador, aunque el hospital
no tuviera personas en lista de ese grupo,
siempre que no haya un/a paciente
priorizado/a de un nivel superior.

Cuando el equipo reciba la oferta de
un donante de otro grupo para sus
receptores en lista de espera electiva.



RESTO DE PACIENTES:
PACIENTES EN
ELECTIVO
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Incluye:
Elresto de personas en lista de espera. La
prioridad en este grupo tendra caracter
interno en cada equipo de trasplante.

Implica:

Si el hospital generador es a su vez
trasplantador, sera decision propia realizar
elimplante isogrupo o ateniéndose a
criterios de compatibilidad.

Si el hospital no es trasplantadory
en la ciudad existen varios equipos
trasplantadores, las ofertas se realizaran,
en primer lugar, aplicando los siguientes
criterios de compatibilidad:

Donante Receptor
0 0
A A
B ByAB
AB AB

Antes de pasar el nivel de la comunidad
auténoma, se agotaran las posibilidades de
receptor con compatibilidad ABO.

Siempre que la oferta pase al turno de zona
o general, primero se aplicaran los criterios
correctores anteriores y, una vez agotados,
se podra aplicar la compatibilidad ABO.

Un hospital trasplantador podra aplicar
la compatibilidad ABQO para aquellas
personas de hasta 8 anos de edad de su
lista de espera, sin necesidad de aplicar los
criterios correctores anteriores.

La no aceptacion de una oferta reglada,
cualquiera que sea el motivo, supondrala
pérdida del turno siempre que el 6rgano
sea aceptado e implantado por otro equipo.
Como excepcién, no se modificara el turno
cuando la causa de no aceptacion sea:

Tener otro 6rgano aceptado o estar
realizando otro implante.

Ausencia de persona receptora
adecuada.



ANEXO &.

MEDICACIONES DEL TRASPLANTE

Este anexo complementa el apartado
4.4 Nuevas medicaciones y nuevos cuidados
del capitulo 4 “La postcirugia”.

Las medicaciones postrasplante

van dirigidas a prevenir el rechazo
(inmunosupresores)y las infecciones.
Asimismo, suele ser necesario suplementar
con magnesio dado que sus niveles se

ven afectados por las medicaciones
inmunosupresoras.

MEDICACION
INMUNOSUPRESORA

Tacrolimus

Es un medicamento inmunosupresor que
inhibe la calcineurinay altera la funcion
de los linfocitos T, un tipo de leucocitos o
glébulos blancos que son los principales
responsables del rechazo.

Existen tres tipos de preparados de
tacrolimus:

PP Céapsulas de tacrolimus. Se toman dos
veces al dia.

PP Sobres con granulos para disolver en agua
indicados para menores. Se toman dos
veces al dia.

M Capsulas o comprimidos de liberacion
prolongada (liberacion més lenta durante
un periodo mas largo de tiempo). Se toman
una vez al dia por las mananas.

Se toma por via oral. Es importante que se
tome siempre a la misma hora. Se absorbe
mejor con el estémago vacio. No hay que
tomar alimentos ni una hora antes ni una
hora después de tomarlo. Se toma con agua.
No hay que tomarlo con zumos de kiwi,
pomelo o limén porque se absorbe peor.

Las capsulas se deben de tragar enteras sin
masticar y recién sacadas del envoltorio.
En algunas ocasiones, en que es dificil
consequir niveles estables del farmaco, se
puede recomendar que se abra la capsula
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y se cologue debajo de lalengua el polvillo
interior de la capsula, en lugar de tragarla,
para facilitar la absorcion.

Preparacion de los sobres: disolver el sobre
en 50 ml de agua a temperatura ambiente
en un vaso de cristal o taza(no de plastico
con PVC). No mezclar con zumo de pomelo.
Agitar y tomar inmediatamente bebido. Al
terminar, poner de nuevo 50 ml de aguay
beberla. En nifos/as pequenos/as se puede
reducir la cantidad de agua.

Una situacion especial, en las primeras
semanas del trasplante, puede ser el que
algunas personas reciban la medicacion por
sonda nasogastrica o por gastrostomia (un
tubo conectado directamente al estémago
desde la pared abdominal). Si esto es
necesario, hay que tener en cuenta que

los plasticos que contienen PVC alteran

la dosis. Si es necesario administrarlo por
gastrostomia, hacerlo directamente a través
del boton gastrico de siliconay lavar bien

el trayecto después. Las alargaderas de
gastrostomias suelen contener PVC.

Posibles efectos secundarios: temblores,
aumento de tensién arterial, dolor de
cabeza, aumento de azlcar en sangre,
alteracién de la funcion renal, caida de
pelo(discretay transitoria), convulsiones
(enlos primeros meses, poco frecuente),
disminucion del magnesio en sangre.

Micofenolato y acido micofendlico

Es un medicamento inmunosupresor que
previene la proliferacion de los linfocitos Ty
también de los linfocitos B, disminuyendo la
formacion de anticuerpos. Todo ello ayuda a
prevenir el rechazo. El 4&cido micofendlico es
la sustancia activa del micofenolato y tiene
su mismo mecanismo de accion y efecto.

Existen preparados de micofenolato
en forma de capsulas, comprimidos

recubiertos y suspension oral (jarabe).
Elacido micofendlico esta disponible en
forma de comprimidos gastrorresistentes.
Los comprimidos no deben triturarse

con el fin de mantener la integridad de su
recubrimiento.

Ambos se toman dos veces al dia, con algo
de agua, mejor con el estdbmago vacio.
Habitualmente se toman junto con el
tacrolimus. No tomarlos con zumos. No
hay que tomar magnesio u otros antiacidos
al mismo tiempo que el micofenolato
(separarlos al menos dos horas).

Posibles efectos secundarios: disminucion
de los glébulos blancos o plaquetas,
molestias gastrointestinales (nauseas,
vémitos, diarreas, dolor abdominal; suelen
ser transitorias).

Corticoides

Los corticoides frenan de una forma
mas global el sistema inmunitario, tanto
los linfocitos T como la produccion de
anticuerposy ayudan a evitar el rechazo.

Existen preparados en forma de
comprimidos, gotas y suspensioén oral
(jarabe).

Deben de tomarse con las comidas y con
liquidos. Cuando se toman una vez al dia, es
preferible por la manana con el desayuno.

Posibles efectos secundarios: aumento del
apetito y ganancia de peso, “cara hinchada”
y redondeada, acné en cara, espalday
hombros, estrias cutaneas, aumento de la
sensibilidad al sol, retraso del crecimiento,
debilidad muscular o calambres, aumento
del azucar en sangre, aumento de la
tension arterial, osteoporosis, cambios de
humor, dificultad para dormir o pesadillas,
problemas en los ojos como cataratas o
glaucoma, molestias géstricas.



Tras la fase inicial del trasplante se
disminuye mucho la dosis que es necesario
tomar, lo que hace que se reduzcan estos
efectos secundarios.

Everolimus

Se le conoce como “inhibidor mTOR". Al
bloguear esta sustancia, disminuye la
proliferacion de los linfocitos T, ayudando a
evitar el rechazo.

Disponible en comprimidos y comprimidos
dispersables. Se toma dos veces al dia.

La presencia de alimentos puede afectar

la cantidad que se absorbe. Con el fin de
mantener constantes los niveles, se debera
tomar siempre de la misma manera, con o
sin alimentos (mejor tomarlo junto con el
tacrolimus). No tomar con pomelo 0 zumo de
pomelo.

Posibles efectos secundarios: aumento
del colesterol y triglicéridos, aumento de
la tension arterial, retencion de liquidos
(edemas), alteracion de la funcion renal,
mucositis(llagas en la boca), molestias
gastricas, aumento de transaminasas,
disminucion de los globulos blancos

y plaguetas, inflamacion pulmonar
(neumonitis).

Altera la cicatrizacién de las heridas, por lo
gue no se utiliza al menos los tres primeros
meses tras el trasplante.

Sirolimus (Rapamicina)

El sirolimus, también denominado
rapamicina, es como el everolimus un
“inhibidor mTOR"y, al bloquear esta
sustancia, disminuye la proliferacion de los
linfocitos T ayudando a evitar el rechazo.

Est4 disponible en comprimidos recubiertos
y en solucion oral. Se administra una sola vez
al dia, y separado 4 horas de la ciclosporina.

En el caso del tacrolimus se suele tomar a
media manana. Se puede tomar con o sin
alimentos, pero siempre se deber hacer

de la misma manera(no necesita ayunas).
Tomar con agua o zumo de naranja. Evitar el
zumo de pomelo. En el caso de la solucion
oral se recomienda una vez extraida la
cantidad prescrita del fArmaco con la jeringa
dosificadora mezclarla con unos 60 ml de
agua o zumo de naranjay beberla.

Posibles efectos secundarios: aumento

del colesterol y triglicéridos, aumento de

la tension arterial, retencion de liquidos
(edemas), alteracién de la funcion

renal, molestias gastricas, aumento de
transaminasas, disminucion de los globulos
blancosy plaquetas.

Como el everolimus, altera la cicatrizacion
de las heridas, por lo que no se utiliza al
menos los tres primeros meses tras el
trasplante.

Ciclosporina

Es uninmunosupresor que, como el
tacrolimus es un inhibidor de la calcineurina
y altera la funcién de los linfocitos T. Su uso
ha sido desplazado por el tacrolimus, aunque
algunos pacientes lo pueden recibir en lugar
de este.

Disponible en forma de capsulas y solucion
oral. Se toma dos veces al dia.

Posibles efectos secundarios: alteracién

de la funcién renal, hipertensién arterial,
aumento de pelo cutaneo, engrosamiento de
las encias, temblores.

Azatioprina

Es un medicamento inmunosupresor que
inhibe la proliferacion de los linfocitos y
ayuda a evitar el rechazo. Su uso ahora es
poco frecuente, ya que en general ha sido
sustituido por el micofenolato.



Esta disponible en comprimidos. Se pueden
preparar capsulas para ajustar la dosis.

Se toma una vez al dia, usualmente por la
noche con la cena. Es importante tomarla
cada dia ala misma hora.

Posibles efectos secundarios: disminucion
de los glébulos blancos y plaquetas,
molestias gastrointestinales, problemas del
higado (aumento de bilirrubina).

MEDICACION
PREVENTIVA DE
INFECCIONES

Valganciclovir

Es un medicamento antivirico que se usa
para prevenir o tratar la infeccion por
citomegalovirus y otros virus como el
herpes.

Esta disponible en comprimidosy solucién
oral. Si se utiliza la solucién oral, anotar

la fecha de reconstitucién en el envase.
Caduca alos 49 dias y debe conservarse en
el frigorifico entre 2y 82 C.

Se toma cada 12 horas como tratamiento
o cada 24 horas como prevencion. Hay que
tomarlo con comida(desayuno o cena). No
romper ni triturar los comprimidos.

Posibles efectos secundarios: disminucion
de los glébulos blancos y plaquetas,
molestias gastrointestinales (nduseas,
vémitos, diarrea, dolor abdominal; suelen
ser transitorias), cefaleas.

Cotrimoxazol

Combinacion de dos antibidticos
(sulfametoxazol y trimetroprim) que se
administra para prevenir un tipo especifico
de neumonia por un microorganismo
denominado Pneumocystis jirovecii.

Disponible en comprimidos y en suspensién
oral. Se tomaunavezal dia, tres dias ala
semana (lunes, miércolesy viernes).

Posibles efectos secundarios: erupcion
cutanea, reaccion alérgica, disminucion de
glébulos blancos y plaquetas, sensibilizacion
al sol.




Anfotericina B nebulizada

Se utiliza parala prevencion de las
infecciones por hongos.

Existen dos preparados: anfotericina
liposomal y anfotericina complejo lipidico.

Se prepara en la farmacia hospitalaria o
siguiendo las instrucciones especificas
del Servicio de Farmacia. Segun la fase del
trasplante se utiliza 3 dias ala semana, una
vez ala semana, o una vez cada 2 semanas.

Precauciones: puede ser necesario
administrar antes Salbutamol inhalado

(3-4 puffs) o nebulizado para disminuir la
posibilidad de broncoespasmo secundario a
su administracion.

Voriconazol

Enalgunos centros se utiliza en lugar de
la anfotericina B como prevencion de las
infecciones por hongos.

Disponible en forma de comprimidos y
comprimidos recubiertos. Se toma dos
veces al dia.

Posibles efectos secundarios: aumento de
la sensibilidad al sol (evitar exposicion al
sol), alteraciones visuales (vision borrosa,
fotofobia), problemas del higado.

Vacunas

Las vacunas son muy importantes para
prevenir infecciones en la persona
trasplantada. Siempre que sea posible

es importante administrarlas antes del
trasplante, ya que asi seran mas eficaces.
Si se administran antes hay que esperar 4
semanas para poder realizar el trasplante
en el caso de vacunas de virus vivos y

2 semanas en el caso de las vacunas
atenuadas.

Debido a lainmunosupresion, algunas
vacunas que contienen virus vivos
atenuados no se pueden administrar tras
el trasplante. Las vacunas inactivadas no
estan contraindicadas y se puede iniciar
su administracion alos 3-6 meses del
trasplante.

Ademas de las vacunas del calendario
vacunal, son importantes la vacuna de

la gripe y COVID-19 anual y la vacuna del
neumococo. Esta en estudio la posibilidad
de administrar también la vacuna contra el
virus respiratorio sincitial.

Vacunas que si que pueden administrarse
tras el trasplante: vacuna de la gripe,
tétanos, difteria, tos ferina, polio inyectable,
Haemophilus influenzae B, hepatitis Ay B,
meningococo, Nneumococo, virus papiloma,
herpes zoster.

Vacunas que no se pueden administrar tras
el trasplante: vacuna triple virica (sarampidn,
rubéola, parotiditis), rotavirus, vacuna de

la polio oral, vacuna de la varicela, vacuna
antitifica oral, vacuna anticolera oral,
vacuna de la fiebre amarilla, BCG (bacilo

de Calmette-Guérin), vacuna de la gripe
intranasal.



0TROS
MEDICAMENTOS:
SUPLEMENTOS

Magnesio

Algunos de los inmunosupresores como
el tacrolimus pueden disminuir los niveles
de magnesio, por lo que es necesario
suplementarlo.

Existen muchos preparados. Se toma 2-3
veces al dia. Es necesario separarlo 2 horas
de la administracion de micofenolato.

Posibles efectos secundarios: molestias
gastrointestinales (nauseas, vomitos,
diarrea), debilidad muscular.
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Espana es un referente mundial en donacion y trasplantes de 6rganos, y afo tras ano se situa
ala cabeza en nimero de donantesy en eficacia del sistema gracias a un sistema basado en
la solidaridad y la excelencia organizativa. Sin embargo, sigue generando muchas dudas en la

sociedad.

Fuente: Revista Consumer, marzo 2025.

¢Qué requisitos hay para ser
donante?

El unico requisito formal es ser mayor de
edady, en caso de que se trate de un/a
menor, sus progenitores/as o tutores/as
deben autorizar la donacién. Cuando se
detecta una posible persona donante (un/a
paciente en muerte encefélica o en situacién
clinicairreversible), se hace un estudio
minucioso de sus condiciones médicasy se
dictamina si puede serlo o no. Es importante
conocer la voluntad de la persona fallecida.

Un/a familiar era donante de
érganos, pero cuando fallecié no lo/a
aceptaron. ;Por qué?

Puede deberse a que alguna de las pruebas
que se realizan a la persona donante lo
contraindicaba, como, por ejemplo, si esta
inmersa en un proceso oncolégico.

¢Es posible que si soy donante
los/as médicos/as se esfuercen
menos en salvarme la vida?

El personal sanitario tiene un juramento
hipocratico que les obliga a realizar todos los
esfuerzos necesarios para salvar unavida.

La donacion es un proceso posteriory para
gue se ponga en marcha es imprescindible
gue un equipo médico tenga la certeza de
gue no hay nada que se pueda hacer para
recuperar a la persona.

¢Es posible saltarse lalista de
espera?

En nuestro modelo de trasplantes no es
posible saltarse la lista de espera. La ONT
no asigna los érganos a personas, sino a
equipos de trasplantes, que son los que
deciden criterios de distribucién clinicos

y geogréficos. Por ejemplo, una persona

en urgencia cero (situacion critica, con
posibilidad de morir en 48 horas si no es
trasplantado) tiene prioridad absoluta. Sino
hay urgencias cero, los 6rganos se quedan
lo més cerca posible del centro que los ha
generado. Una vez asignados al equipo
médico, este es el que decide la persona
receptora, valorando criterios de gravedad,
compatibilidad, peso, talla...

Si dono mi cuerpo ala ciencia, ;para
qué se utilizara? ;Podré tener un
velatorio?

Los cuerpos que se donan a la ciencia se
emplean fundamentalmente para que el



alumnado universitario estudie la anatomia
de un cuerpo insitu. Es una donacion no
regulada por la ONT. Hay que gestionar los
tramites directamente con las facultades de
Medicina.

No podras tener un velatorio, porque estas
cediendo tu cuerpo ala Universidad.

¢Qué organos se pueden donar en
vida?

Elhigadoy el rindn. En el primer caso, se
extrae el I6bulo pequeno parala persona
receptora, normalmente nifo/a, y se
mantiene el I6bulo grande en la persona
donante. En trasplante renal no hay ese
problema, ya que hay dos rifiones. También
se puede donar médula, pero no es 6rgano,
sino células.

¢Seretrasaran los tramites
funerarios debido ala extraccion?

Cuando se accede a la donacion, vaa

haber un cierto retraso dependiendo de los
organosy tejidos que se tengan que extraer.
Se trata de intervenciones quirurgicas que
llevan su tiempoy, ademas, se requiere que
haya quiréfanos disponibles. Asimismo,
puede que haya que organizar el transporte

de un 6rgano a otra ciudad, tal vez haga
falta un avion... Todo se realiza con la
mayor rapidez posible, pero sin duda hay un
retraso.

¢Se desfigura el cadaver conel
proceso de donacion?

Una vez extraidos los 6rganos y tejidos, el
cuerpo se reconstruye para que visualmente
no se aprecie la intervencién. Se utilizan
estructuras de plastico semejantes a las

que se han quitado para dejar el cuerpo
homogéneo o barras para dar consistencia si
se ha extraido hueso.

¢Puedo saber quién ha sido mi
donante?

En Espafa eso no es posible. Esun tema
que se ha estudiado y valorado, pero se

ha demostrado que genera situaciones
patologicasy el establecimiento de
relaciones que no son naturales. El sistema
intenta preservar al maximo el anonimato
y, de hecho, se cuida que las familias de
donante y receptor/ano se crucenenel
hospital.









EL
TRASPLANTE

EN FIBROSIS QUISTICA

ACOMPANANDO EL PROCESO DESDE UNA MIRADA BIOPSICOSOCIAL

fibrosisquistica.org

ﬁ Fibrosis Fundacién
Quistica ONCE

FEDERACION ESPANOLA



