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%al motivo de la presente guia es facilitar y aclarar

informacidén a personas con Fibrosis Quistica que estdn en
lista de espera para trasplante bipulmonar. Se intentan
reflejar cronoldgicamente los pasos que se siguen en €l
proceso, desde que se informa al paciente que debe entrar
en lista, hasta llegar a las fases de la recuperacion tras el
alta en el hospital de referencia de trasplantes. Todo ello,
desde la vision de los diferentes especialistas (neumologos,
rehabilitadores, fisioterapeutas, trabajadores sociales vy
psicologos) que frabajan directamente con las personas
con FQ en situacion de espera, y desde la experiencia de

aquellas personas que han pasado por dicho proceso.
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Criterios médicos por
los que se deriva a
trasplante

Son varios los motivos por los que los médicos

especialistas derivan a un paciente de Fibrosis Quistica al

trasplante bipulmonar:

AN N NN

Por ingresos hospitalarios reiterados.

Ciclos anftibidticos infravenosos continuos.

FEV1 < 30% (caida funcion pulmonar).

Bacterias multirresistentes que no responden a
antibidticos.

Hemoptisis recurrentes.

Neumotdrax recidivantes o con imposibilidad de retirar
drengje pleural.

Inicio de hipertension pulmonar.

Hipercapnia.



Primera cita en o
Unidad de Trasplante
Bipulmonar

El hospital de referencia en Andalucia para los
trasplantes bipulmonares es el Reina Sofia de Cdordoba. La
mayoria de los pacientes acuden de fuera de dicha

provincia.

La primera cita en la Unidad de Trasplante Bipulmonar,
consiste en una primera tfoma de contacto. Se intenta
informarles de por qué se les deriva a la consulta, en qué
consiste la operacion, indicaciones y contraindicaciones,
riesgos y beneficios esperados. Se explica el proceso
postrasplante, necesidad de tomar  medicacion
inmunosupresora de por vida, posibles efectos secundarios y
hdbitos de vida recomendables para que puedan
incorporarse a realizar una vida normal. Se pretende, asi
pues, transmitir una vision general de todo el proceso del

trasplante.
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Ademads, los médicos informan que para el proceso
pretrasplante es necesario realizar un estudio pormenorizado
del paciente. Es por ello que se le citard mas adelante, para
un ingreso hospitalario programado. Habitualmente se avisa
al paciente telefébnicamente un jueves o viernes para que
ingrese en el hospital el domingo, debiendo permanecer
ingresado habitualmente hasta el viernes. Se le realizardn
toda una bateria de pruebas para ver el estado no sdlo de
la enfermedad pulmonar sino también del resto de érganos,

de cara a valorar un posible trasplante.



Ingreso hospitalario
oara valoracion

Es aqui donde tiene lugar el segundo contacto con el
personal de la unidad de trasplante. Durante el ingreso se
levardn a cabo pruebas de todo fipo. Se realiza una
analitica sanguinea completa, incluyendo aspectos
inmunolégicos y antecedentes infecciosos; muestras
microbioldgicas de esputo, frotis nasal, heces y oring;
estudio radioldgico completo dirigido a pulmdn asi como a
corazon, higado y rinones (TAC de térax, ecografias,...);
estudio de medicina nuclear para ver la mineralizacion
Osea (densitometria), funcion cardiaca (ventriculografia),
perfusion pulmonar (gammagrafia pulmonar) y presencia

de reflujo gastroesofdgico (estudio isotopico de reflujo).
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La  trabajadora  social  del

Ademds, se solicitan : . .
hospital, asi como la psicéloga

valoracion de ofros servicios de la asociacion A Pleno

(cardiologia nutriciéon Pulmon, pasan a visitar a los

pacientes en las habitaciones

rehabilitacion, trabajadora :
para informarles de la labor y

social, ginecologia,...). ayudas que pudieran ofrecerse

segun necesidades.

.Se conocen los resultados a medida que
se van realizando las pruebas?

En general no. Las exploraciones se concenfran en
cinco dias, pero muchos de los resultados no los fienen en el

momento del alta.

Por este motivo, los médicos no pueden facilitar
informaciéon concreta al paciente sobre la situacion
respecto al trasplante en el instante del alta. Esto se decide
posteriormente, en sesion multidisciplinar médica, una vez

que se disponen de todos los resultados.



Cita de resolucion de
valoracion

Una vez finalizado el ingreso de evaluacion, con 1os
resultados completos y la decision del comité, se cita al
paciente en consulta para informar de la decision. La
demora en el fiempo depende fundamentalme de los
resultados del estudio inmunoldgico realizado en la muestra
sanguinea extraida el primer dia de ingreso. En esta ftercera
cita, se comenta si el paciente debe incluirse o no en lista

de espera de trasplante.

.Cudndo puede quedar excluido el
paciente de la lista de espera?

En general, cuando haya afectacion importante y no
reversible de algun dérgano distinto al pulmdén (corazdn,
higado,...). En casos concretos puede valorarse la
posibilidad de trasplante combinado (pulmdn-higado,

pulmon-rindén...).
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También puede verse excluido por el sellado tras el
neumotdrax, por la cirugia de extirpacion de un pulmon, la
serologia o inmunologia incompatible con el trasplante, por

microorganismos en el paciente discordantes,...

Efectos secundarios de un trasplante

bipulmonar

Mdas que efectos secundarios habria que llamarlos
riesgos o complicaciones. El trasplante pulmonar es el
procedimiento médico-quirdrgico de mayor riesgo que existe
en medicina. Las complicaciones oscilan desde aquellas
que pueden condicionar el fallecimiento del paciente (por
ejemplo, insuficiencia cardiorrespiratoria refractaria) hasta
complicaciones mds leves que no implican mds que una
pequena demora en la recuperacion postoperatoria

(anemia, neumotorax,...).

10
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La lista de espera

Si tras la valoracion multidisciplinar, deciden que el
paciente es apto para el trasplante, se le infroduce en una

lista de espera.

Duracion

El tfiempo de espera en la lista es variable,
dependiendo de algunos factores, fundamentalmente
grupo sanguineo y talla, siendo un motivo de corta o larga

espera.

Pautas de comportamiento y
recomendaciones a seguir durante la lista
de espera

Es importante seguir las recomendaciones de los
meédicos en cuanto a los fratamientos y el ejercicio fisico, asi
como realizar actividades gratificantes y, en caso de que
no se pueda continuar con la rutina, facilitar la bUsqueda

de actividades sustitutivas placenteras.

11
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En conclusion, las pautas que principalmente se
recomiendan, tanto al paciente como a la familia, es que
el dia a dia se viva con normalidad, confinuando con las
obligaciones y responsabilidades habituales, en la medida
de lo posible. Hablar con naturalidad de la espera del
trasplante, sin drama, siempre desde el positivismo y como

una oportunidad para mejorar la calidad de vida.

Para fortalecerse fisicamente, los rehabilitadores proponen un programa de
rehabilitacion respiratoria basada en cicloergometro (bicicleta estdtica), tapiz
rodante (cinta para corver) y ejercicios de fortalecimiento muscular en

aparatos.

Todo ello es variable segiin el estado fisico del paciente.

Desde que se entra en lista de espera, se debe tener
siempre disponible el teléfono del paciente y los nUmeros
de referencia. Estos niUmeros de teléfono se facilitan en la
tercera enftrevista, justo cuando los médicos informan al
paciente si es apto para el trasplante y firma el

consentimiento para la operacion.

12
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Aparte del teléfono propio, fambién deben facilitarse
los de los familiares o personas cercanas con las que se

pueda contar en el caso de que llamasen del hospital, y

por cualguier razon el teléfono del paciente
estuviese inoperativo o no pudiesen
contactar con el mismo. La llamada puede aa
realizarse desde un nUmero corto, largo o

con numero oculto.

. Como seguir con la vida diaria? ; Qué hacer?

Seria aconsejable tener una vida franquila, realizar
deporte adaptado a las capacidades y tolerancia fisica del

paciente, y llevar una alimentacion sana y equilibrada.

Durante la lista de espera pueden surgir muchas
complicaciones y es trascendental, cuando se reciba la
lomada, estar lo mejor posible tanto a nivel fisico como

psicologico.

En cualguier momento puede producirse la esperada
llomada, y los resultados del frasplante son mds positivos
cuando se va mds preparado y consecuentemente, mds

fuerte.

13
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Ayuda psicolégica

La operacion es dura, por ello, es fundamental acudir
al frasplante concienciados psicoldgicamente. En caso de
necesitarla, puede solicitarse ayuda a los psicologos para

mantenerse fuertes mentalmente.

Es primordial trabajar las emociones que puedan
surgir, tales como: el desdnimo, el estrés, el cansancio tanto
fisico como mental, la ansiedad, el miedo y la sensacion de
control (derivada de tener que estar localizable en todo
momento), entre otros. La espera al frasplante puede vivirse
de forma frustrante y/o estresante por lo que anotar los
pensamientos, los sentimientos y comunicarlos al médico,
psicologo y/o ftrabajador social, es importante para
compartir las inquietudes, dudas y miedos que vayan
surgiendo. La falta de informacion o no expresarlos podria
incrementarlos o alimentarlos, por ello es preferible hablarlo.
También puede ayudar a disminuir o calmar inquietudes el
contar con el apoyo y experiencias de ofras personas que

ya hayan pasado por esa situacion.

14
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En general, las técnicas mds utilizadas y mds eficaces en el dmbito de la psicologia

para pacientes en lista de espera son:

- Técnicas de relajacion:
1. De Wolpe (tension/ distension)
2. Autégena de Schultz (peso / calor)
3. Mediante visualizaciones (imaginacion guiada)

- Trabajar en la bisqueda de habilidades de afrontamiento mds adaptativas (reqular

las emociones ante situaciones estresantes).

- Estrategias de distraccion: Realizacion de actividades lidicas y deportivas (en la

medida de lo posible), descripcion de objetos, etc.

;Qué hacer cuando llega una
reagudizacion?

Se debe acudir al centro de referencia para instaurar
tratamiento lo mds precoz posible y recuperar al paciente a
su situacion basal. Tener una agudizacidon no siempre

contraindica el trasplante.

15



Llaman del hospital:
hay un posible
donante

Maleta para llevar, ;qué se necesita?

Ante todo, se debe tener en cuenta que, la estancia
en el hospital para la operacion puede variar en el tiempo,
segun franscurra en los continuos procesos y recuperacion
del trasplante. Es por ello que se hace necesario propiciarse

de una maleta donde llevar ropa y utensilios bdsicos.

El tliempo de espera, como ya hemos indicado
anteriormente, es muy variable, por lo que si es bastante
largo, puede ocurrir que la ropa a llevar en la maleta
cambie segun franscurran las estaciones del ano, es decir,
se llegardn a hacer cambios de ropa de verano a invierno
y/o viceversa, con lo cual, es normal que finalmente se

vaya sin ropa, pero no es lo mdas aconsejable.

16
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Algunas ideas para rellenar la maleta:

v

D N N N Y N N

Ropa interior (en la UCI el paciente estara desnudo/a y no le hara falta ropa,
pero esta la posibilidad de llevarse ropa interior de papel que puede adquirirse
en farmacias). En el caso de las mujeres no se va a usar sujetador hasta
transcurrido un tiempo, debido a la cicatriz.

Bata.

Zapatillas.

Zapatillas de deporte.

Ropa de deporte (sobre todo ropa ancha).

Neceser de aseo.

Mévil y cargador del mévil.

Algo que entretenga y/o relaje (por ejemplo: misica para poder dormir en la
UCl), algo motivante (por ejemplo: foto de la familia, la pareja, los amigos...).

Tarjeta sanitaria.

Coémo llegar

Distancia

Es recomendable residir a una distancia no superior a
250 kms del hospital de referencia del trasplante, o el
equivalente a no mds de fres horas de vigje, desde el lugar
donde esté el paciente en el momento de la llamada,

hasta llegar a dicho centro.

17
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Cuando llega la llamada del trasplante, si no se
dispone de vehiculo propio, ;como se realiza el
traslado?

Lo mejor es contar con vehiculo propio, el de un
familiar o amigos cercanos. Si no es asi, el paciente puede

recurrir a los servicios de una ambulancia.

En general y cuando el enfermo estd en su domicilio
se aconseja no depender de transporte sanitario para el
traslado al hospital en caso de llamada. Su uso es
extraordinario y sélo se contempla en pacientes ingresados

O con necesidades partficulares.

;Como se gestiona una ambulancia para estas
ocasiones?

El especialista o médico de cabecera recetard un
volante de prescripcion donde solicite una ambulancia con
fecha abierta. Se establece de este modo debido a que la

llamada puede ocurrir en cualquier momento inesperado.

Il
b

18
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Pruebas a realizar

Una vez en el hospital, se realiza un preoperatorio
bdsico: extraccidon sanguineaq, reservar sangre por si se
necesitara transfusion, electrocardiograma y radiografia de

torax.

Pulmones no vdlidos: la vuelta a casa

Cuando se ha producido la llamada y se acude al
hospital por los medios indicados, en el peor de los casos, y
tras haberse realizado las pruebas citadas anteriormente, el
paciente puede permanecer horas esperando en el centro
de referencia, y que, dado un momento determinado de la
espera, se le informe de que los pulmones no son validos
(hnormalmente esto puede ocurrir porque al extraerlos estdn

en malas condiciones), por lo que debe volver a casa.

2z
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Como se ha indicado anteriormente, se realizan una
serie de pruebas preoperatorias. Ademds, se solicita al
paciente la actualizacion de consentimientos informados,
mediante firma de consentimiento para trasplante

bipulmonar y transfusion de hemoderivados.

Se readliza una incisibon de ambos
hemitorax, por debagjo de las mamas,
seccionando también el esterndn

(toracotomia bilateral tfransesternal).

Posteriormente se extrae un pulmon, se
implanta el del donante y a continuacion el segundo
pulmon (trasplante bipulmonar secuencial). Es decir, no se

quitan los dos pulmones a la vez.

La operacion puede durar entre 5 y 10 horas. Los
acompanantes pueden esperar durante ese tiempo en la

sala de espera de familiares que hay en la zona de
20
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quiriofanos. El equipo médico informa a la familia al final de

la intervencion.

21
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Después del Trasplante

El despertar (en la UCI)

El paciente sale del quiréfano a la UCI, donde
inicialmente estd bajo los efectos de la anestesia general,
por tanto inconsciente y con respiracion artificial. Es aqui

donde despierta y comienza su recuperacion.

— Cuando despierta, en algunos
casos, el paciente se encuentra
con el tubo de respiracion en la
boca y debe concentrarse en
respirar para que los pulmones se
expandan. Si va todo bien, se

puede extubar al dia siguiente. En

ofros casos, el paciente no es
consciente de este paso al estar
sedado, por lo que al despertar,

se encuentra ya sin fubo.

— Es entonces el turno de los rehabilitadores (segun los
estudios, la rehabilitacion precoz mejora toda la

22
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recuperacion), que dependiendo del estado de salud
de cada paciente, el tfrabajo va a estar dirigido en la
realizacion de movimientos suaves de extremidades
inferiores, para ir recuperando la musculatura o no
perderla, pero sobre todo a la fisioterapia respiratoriq,
para limpiar los bronquios que estdn sucios y expandir

los pulmones lo mdximo posible.

— Ademads, una vez extubado el paciente, se intenta nutrir
lo antes posible, puesto que cuanto antes se alimente,

mas pronto notard la mejoria.

Tubos conectados al cuerpo:

- Via en el cuello, inguinal y/o braquial.

- Sonda nasogdstrica.

- Sonda urinaria.

- Tubos de drenaje (dos por cada pulmaén).

- Gafas nasales o mascarilla para la toma de oxigeno
que se retira gradualmente segun vaya evolucionando
la saturacion. Por lo general, se tiene la apreciacion
erronea que al reducir la toma de oxigeno, el paciente

puede asfixiarse, pero no sucede.

— Elsiguiente paso es levantarse de la cama y sentarse en

el sillon, ya que todo el fiempo en el que se

23
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permanezca sentado, ayudard a que los vasos
pulmonares se expandan y a que los pulmones se
ventilen mejor. El proceso de permanecer sentado es
arduo debido a que se tiene toda una serie de tubos

conectados al cuerpo.

El tiempo en la UCI es variable (desde pocos dias @
semanas o pocos meses), dependiendo del estado de salud
en el que haya llegado cada paciente y codmo le vaya en el

proceso de recuperacion.

En dicho contexto, psicoldgicamente el paciente debe
hacer uso de las técnicas de relajacion visualizadas, al ser

muy efectivas.

dEn qué consiste la técnica de relajacion de Visualizaciones?

A través de una serie de instrucciones verbales, se induce al organismo a
experimentar mentalmente estados de tranquilidad, sosiego y relajacion

mental.

Consiste en aprender a relajarse e imaginar vividamente diferentes cosas o
situaciones de la forma mds realista posible y aportando todos los detalles que
podamos incluir, a la vez que generamos el control de nuestras emociones,

sensaciones, comportamientos...

24
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En la planta

Cuando la situacion del paciente lo permite, sube a
planta para proseguir con el postoperatorio, incorporarse a
la rehabilitacion (gimnasio) y adaptarse al tratamiento

médico (inmunosupresion,...).

El traslado desde la UCI a planta, se realiza desde la

misma cama.

Acompanamiento y visitas

Una vez que suben al paciente a planta, permanece
en una habitacion de aislamiento (alejado de las demds
personas para evitar la entrada de bacterias, virus vy
microorganismos presentes en el ambiente). Durante la
estancia en dicha habitacion, el paciente debe estar
acompanado de un familiar, pareja o persona cercana, las
24 horas del dia. De hecho, dicha persona dispondrd de
cama propia y se le suministrardn bandejas de comida, ya
que se aconseja que salga de la habitacion lo menos
posible, con la intencion de evitar contagios. Dependiendo
del protocolo, el acompanante debe llevar colocados una
mascarilla, guantes y bata, e igual plan de actuacion, para

los enfermeros que entren en la dependencia.

Se aconseja no tener visitas durante este periodo, al

menos al principio. Mds adelante, cuando los especialistas
25
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crean oportuno, el paciente podrd salir de la habitacion no
solo para readlizar la rehabilitacion, sino ademds para dar
paseos por el recinto. Es el momento de poder ver a las

personas que le visitan.

Rehabilitacion

Si todo franscurre con normalidad, de lunes a viernes
bajaon al paciente desde planta hasta la zona de
rehabilitacion, para readlizar fisioterapia respiratoria  y
gimnasia de fortalecimiento muscular, con la utilizacion de

bicicletas estaticas y cintas andadoras.

Los fines de semana, son los
rehabilifadores quienes acuden a
la habitacion para proseguir con
los ejercicios. Asimismo, en el
pasillo de aislamiento, fambién se

disponen de bicicletas estdaticas

para hacer uso de ellas todo

aquel paciente que lo necesite.

En planta, es el momento en el que surgen muchas
dudas en cuanto a la sensacion de cambio durante el
trasplante bipulmonar, por ello, es necesario que toda
incertidumbre y/ o percepcion corporal que se tenga, se
comunique a los especialistas (médicos, enfermeros,

rehabilitadores,...).
26
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Estado psicoldogico

En cuanto a la parte psicoldgica, es normal que pueda
presentarse ansiedad ante la situacion y preocupacion por
determinados aspectos sobre como serd la vuelta a la
rutina, como avanzard la adaptacion de sus nuevos érganos
y como serd su recuperacion. La posibilidad de que haya un
rechazo fisico del érgano, posibles problemas médicos que
puedan surgir... Se ha de trabajar con la persona en la
gestion de sus miedos, ansiedad, y afrontamiento de las

diferentes dificultades que le surjan.

Todo ello mediante técnicas cognitivas y de relajacion,
dependiendo de cada paciente y las necesidades del

mismo.

Autogestion de la medicacion

Los médicos van informando que el alta hospitalaria
serd pronto, el personal de enfermeria va dejando la
medicacion en la habitacidon para que la persona vaya
aprendiendo poco a poco a administrarse su nuevo
tratamiento y sepa manejarlo correctamente al salir del

hospital.

27
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Alojamiento

En este momento se podrd solicitar informacion con la
trabajadora social del hospital, quien facilitard informacion

sobre las distintas alternativas de alojamiento existentes.

Si es necesario, es el momento de contactar con la
Asociacion A Pleno Pulmén, para conocer la disponibilidad
de su alojamiento, cuando el paciente salga del centro de
referencia, ya que tras el alta deberd seguir acudiendo a la
rehabilitacion diaria y permanecer algun tiempo mds en la

ciudad donde se haya trasplantado.

En el caso de acudir a la Asociacion, requerird ser
socio/a para disfrutar de dicho alojamiento, si el piso
estuviese libre. De estar ocupado, la asistencia que se

ofrece es prdctica, es decir, se ayuda a buscar estancia.

Revisiones (permanencia en Coérdoba)

Como se ha referido anteriormente, una vez dado al
paciente el alta hospitalaria, debe seguir acudiendo al
centro de referencia para continuar con la rehabilitacion y
con las revisiones médicas. El paciente es recogido desde el
piso (de alquiler o bien el cedido por la Asociacion A Pleno

Pulmon, si dispusiesen) hasta dicho hospital, en ambulancia.
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La permanencia en la capital es variable, segun la

evolucion del paciente.

Volver a casa

Cuando definitivamente dan el alta al paciente y
regresa a su domicilio habitual, las revisiones suelen
realizarse, en principio, cada quince dias, llevandose a cabo
una serie de pruebas de confrol (espiromeftria, rayos X vy
analitica). Posteriormente, el reconocimiento médico pasard

a ser cada mes, cada mes y medio y cada tres meses.

Transcurrido el tiempo, vy si la evolucidon del paciente

sigue siendo favorable, pasard a consulta cada seis meses.
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La labor de la Asociacion Andaluza de FQ es continua
y multidisciplinar. En el caso del trasplante bipulmonar en
dichos pacientes, la Asociacion actua como mediador
hacia los diferentes recursos, facilitando asi todo fipo de
informacion y oportunidades para contactar directamente,
si se necesitase, en cada una de las etapas del periodo pre
y postrasplante, con fisioterapeutas, psicodlogos vy

trabajadores sociales con los que se cuentan.

;Existe algun tipo de ayuda econémica?

Existe un fondo de ayuda econdmica a las personas
con FQ pertenecientes a la AAFQ durante el proceso previo

al trasplante y postoperatorio. Dotacidon propuesta por la
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Junta Directiva a los asociados y aprobada por la Asamblea
General Anual y que serd gestionada por una Comision de

la Junta Directiva para su dotacion.

Serdn beneficiarios del fondo aquellos que cumplan las

condiciones para serlo, siendo las siguientes:

1. Pertenecer a la Asociacion de Fibrosis Quistica.
Estar en lista de trasplante de érganos.

Estar al corriente del pago de cuotas de la AAFQ.

WD

Cumplir con las condiciones econdmicas para ser
beneficiario del fondo.

5. Cumplir con las presentes normas que rigen el fondo.
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