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revista de I’associacio catalana de fibrosi quistica

Dia Mundial de la Fibrosi Quistica
Presentacio del nou manual sobre transplantament, una
encertada combinacio de ciéncia i expetiencia

El Dia Mundial de la Fibrosi Quisticaes va commemorar
aquest any amb un webimar organitzat des de la Federacid Espa-
nyola de FQ, amb la presentacidé del manual «El traspante en fi-
brosis quistica. Edicidn 2025», vint anys després d’editar-se el
primer. Aquest manual enfoca el transplantament des d’'una mi-
rada més ample que el primer i, per tant inclou una perspectiva
biopsicosocial del mecanisme del transplantament, ara que el trac-
tament de la malaltia ha evolucionat favorablement gracies als
nous moduladors.

La trobada on line, va comptar amb la presentacié de I’acte
per part del president de la Federacid, Juan da Silvai amb la par-
ticipacié d’una representacid personal dels equips que van parti-
cipar en I’elaboracid de la guia, aixi com amb un afectat prou

conegut pel col-lectiu de la FQ, transplan- . 2
tat bipulmonar des de fa 7 anys, com és el La gula esta pensada com una

vicepresident de la Federacié Espanyola. ejnq prélctica per acompanyar en
Juan da Silva va explicar el que tot

el col-lectiu de la FQ coneix a bastament, cada etapa del pI'OCéS del
que el transplantament bipulmonar és un

procés complex que afecta el malaltiel seu transplantament, amb una
entorn i que requereix tot un nivell d’infor- important mirada psicosocial

macié que sigui propera, que sigui fiable,

que sigui clara i que ajudi a prendre decisions en un moment clau.

Per aix0 la guia que es presentava en aquest dia estava pensada

com una eina practica per acompanyar en cada etapa: la valoracid,

la llista d’espera, el seguiment després del transplantament, amb

una mirada que transcedeix la part de la cirurgia i que aborda la

preparacid fisica, la rehabilitacid, la gestié emocional, els drets, els

recursos i 'acompanyament social. Com va explicar el president,

la intervencid no és només un factor sanitari: és també i sobretot,  amb el suport de:
una etapa vital qure cal afrontar com es mereix. Malgrat els aven-

cos, el transplantament segueix sent imprescindible en alguns @ Ajuntament de L'Hospitalet

casos i per aix0 la Federacid ha entes que calia una nova edicié



Dr. José Manuel Vaquero Barrios

El Dr Vaquero en un moment de la seva
exposicié en el webimar

LLa nova edicio del manual no

d’aquesta guia que els afectats i les families es poden descarregar
en aquest enllac: https://fibrosisquistica.org/wp-
content/uploads/2025/09/manual-del-trasplante 2025 09 03 ON-
LINE_RGB_peso-reducido.pdf

Com va dir Juan da Silva, el transplantament és un cami que
ningu hauria de recorrer sol. Per aix0, els metges i sanitaris, els
transplantats, les families, les associacions, etc, ofereixen a través
del seu testimoni i de la seva feina un instrument per acompanyar
a prendre decisions que sempre son complexes perd que poden
contribuir a una vida millor. Per aix0 va agrair als professionals que
han treballat en la nova edicid i que van participar amb el seu tes-
timoni en la trobada on line, la seva dedicacid i professionalitat,
perd també la seva sensibilitat i el seu bon criteri en I’'ajuda a les
decisions que cal prendre en moments tan delicats.

La Guia que es presentava no volia substituir el suport dels
sanitaris sind convertir-se en un instrument auxiliar, practic i util
per fer consultes, preparar dubtes i anticipar decisions i, en aquest
sentit eraimprescindible donar la paraula als convidats per explicar
les seves experiéncies i orientar els participants.

Van estar convidats, Jose Manuel Vaquero Barrios, pneu-
moleg especialista en transplantament pulmonar de I’hospital uni-
versitari Reina Sofia de Cordoba; Elena Castillejos fisioterapeeuta
de I’Associacié Madrilenya de FQ i Coordinadora
del grup espanyol de fisioterapia per la FQ; Es-

pretén en Cap cas substituir e] teladelValle, psicdloga de la Federacié Anda-

lusa de FQi coordinadora del grup espanyol de

SllpOl't dels sanitaris sind psicologia per la FQ i Xavier Caballero, vicepre-

convertir-se en un suport

sident de la Federacio, president de la Associa-
Cié Murciana de FQ i transplantat bipulmonar.

auxiliar Per prendre decisions El Dr Vaquero, que va prendre la paraula en

Elena Castillejos
Elena Castillejos, durant la seva interven-
cio

primer lloc, va destacar l'interés de la guia que
es presentava perqué fins ara el més normal era circumscriure
I’acte del transplantament a la qliestid sanitaria i assistencial, pero
en canvi la guia té a veure amb la realitat psicosocial dels trans-
plantats que després de 'operacié acostumen a fer-se preguntes
que abans no es feien. Quiestions que tenen a veure amb la recu-
peracio pero sobretot amb aspectes socials que son els que obren
perspectives de vida: la feina, larelacié de parella, la possibilitat de
tenir fills, etc. | no només en el que es refereix al pacient sind
també a la familia, de manera que va molt més enlla de la FQ.
Elena Castillejos va recordar que el Dia Mundial de la FQ
coincidia aquest any amb el Dia Mundial de la Fisioterapia i, en
aquest sentit, va incidir en la quotidianitat del pacient transplantat
i en la necessitat de promoure 'autocontrol i el rol actiu del propi
pacient que influeix notablement en la recuperacid. L’objectiu,
doncs, de la guia és que la persona se senti més preparada i menys
vulnerable i que prengui consciéncia de la importancia de les ruti-
nes de forma que la constancia I’ajudi a mantenir una qualitat de



vida saludable. En definitiva es tracta d’aconseguir amb el manual
la compaginacié entre la part sanitaria i la part social, de forma que
sigui el pacient el protagonista directe de la seva recuperacid i de
la seva evolucid favorable. Finalment, va agrair la col-laboracid de
tot ’equip de la FQ madrilenya i del grup de fisioterapia de la Fe-
deracid per la qualitat del treball i ’exposicid dels anys d’experien-
cia en ’esmentada guia.

Estela del Valle es va referir a la importancia de la salut men-
tal en el procés del transplantament i ’encert de la guia al respecte
i va destacar la gran aportacid ja fa vint anys de les psicologues que
la van precedir que van entendre perfectament el pes de la psico- T
logia en temes tan cabdals per la salut en situacions de risc vital. ;1o del Valle exposant la importancia
La guia, segons Estela del Valle, és un exemple d’aquesta transver- de| suport mental en el transplantament
salitat de la questio psicoldgica en tot el procés de transplanta-
ment que evoca la guia. Es va referir en aquest sentit al paper que
juguen les emocions, la por a alld desconegut, el temps de I’espera,
el moment de la decisid, el rol de I’entorn familiar. Ja ha quedat
clar que el transplantament no és només un acte medic. Es una ex-
periéncia que comenca molt abans, amb I’esperanca, perd també
amb la por, i que es manté molt després. | per aix0, un instrument
que explica, que dona pautes i que acompanya és un instrument
imprescindible per garantir I’éxit psicologic de I’experiéncia. | no
només pels afectats sind d’una manera

molt especifica per les families i, en molt Les emocions juguen un paper

bona part també pels professionals de la . y
psicologia perqué es pot aprendre molt de essen(:1al €n Cl pI'OCCS del

I’experiéncia i millorar, per tant, la resposta transplantament 1la guia és una
en moments de crisi.

Per ultim va prendre la paraula el vi- €ina per acompanyar P’afectat 1
cepresident de la Federacid, Xavier Caba- r1e
Ilerpo, transplantat bipulmonar des de fa 7 la S€va famlha €n aqueSt marc
anys, que va comentar la nova edici6 de la guia des de la perspec-
tiva de I’afectat directe, posant ’émfasi en la complexa visié del
que suposa el transplantament: el moment de I’espera, el de la de-
Cisid, la preparacid, la intervencid i el postoperatori i tots els mo-
ments emocionals que viu I’afectat, la seva familia i el seu entorn.
| també comptant amb els aspectes logistics i amb tot el que té a
veure amb la responsabilitat de cuidar-se, els habits, com afronatr |
laincertesa i com construir una xarxa de suport solida: les associa- |
cions ila Federacid. Es tracta de plasmar vivencies i d’explicar I'ex-
periéncia concreta des de la perspectiva de I’afectat, sigui o no
sigui un afectat de FQ. Es, per tant, una combinacid de ciéncia i
d’experiencia, tant dels que ho viuen des de fora com dels prota-
gonistes directes.

La part del debat posterior va superar I’hora llarga de par-
ticipants que preguntaven, tant sobre I’evolucié dels transplanta-
ment des de I’aparicid, ara fa vint anys, de la primera guia (des del
punt de vista quirutrgic o del rebuig a I’organ transplantat) com el

Xavier Caballero
Xavier Caballero explicant la seva expe-
riéncia com a transplantat



- —— D.JuanDaSilva

El president de la Federacié Espanyola,
Juan da Silva durant la presentacié

manteniment de la dispensa dels moduladors en afectats trans-
plantats, aixi com laimportancia de la fisioterapia immediatament
després del procés quirurgic o les experiencies concretes del Xa-
vier Caballero durant el periode d’estanca en la llista d’espera.

Els assistents van preguntar també sobre els reptes emo-
cionals dels pacients de la FQ en aquest procés i si els criteris per
optar al transplantament tenen diferéncies segons quina sigui la
comunitat espanyola del pacient.

En definitiva, gairebé dues hores de conversa, amb una in-
tensa participacié de familiars i afectats, interessats en tots els as-
pectes que tenen a veure amb aquest complex procés i amb totes
les seves consequiencies vitals.

Pels interessats que vulguin fer un repas exhaustiu a tot el
que es va dir, adjuntem a continuacio I’enllag amb el canal de yo-
tube: https://www.youtube.com/watch?v=kbgMTU9GMFs

La presentacio del nou
material va ser una bona
ocasio per comentar les
preocupacions i donar una
resposta adequada als dubtes

(
\ { ‘m-_."
D. Juan Da Silva

Elena Castillejos

Els cinc participants en |’exposicié i posterior debat, responent a algunes de les preguntes
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Dia Mundial de la Fibrosis Quistica

Presentacion del nuevo manual sobre trasplantes,
una acertada combinacion de ciencia y expetiencia

El Dia Mundial de la Fibrosis Quisticase conmemord este
afio con un webimar organizado desde la Federacion Espafiola de
FQ, con la presentacién del manual «El trasplante en fibrosis quis-
tica. Edicidon 2025», veinte afios después de editarse el primero.
Este manual enfoca el trasplante desde una mirada mdas amplia-
que el primero y, por lo tanto, incluye una perspectiva biopsico-
social del mecanismo del trasplante, ahora que el tratamiento de
la enfermedad ha evolucionado favorablemente gracias a los nue-
vos moduladores.

El encuentro en linea, contd con la presentacion del acto
por parte del presidente de la Federacidon, Juan da Silvay con la
participacion de una representacion personal de los equipos que
participaron en la elaboracidn de la guia, asi como con un afectado
bastante conocido por el colectivo de Ia
FQ, trasplantado bipulmonar desde hace 7

La guia esta pensada como una

afos, como es el vicepresidente de la Fe- herramienta préctica para

deracidn Espafiola.

Juan da Silva explicé lo que todo el acompaﬁar en cada etapa del

colectivo de la FQ conoce suficientemente:
que el trasplante bipulmonar es un pro-

proceso de trasplante, con una

ceso complejo que afecta al enfermoy a su importante mirada psicosocial

entorno y que requiere todo un nivel de in-

formacidn que sea préxima, que sea fiable, que sea clara y que
ayude a tomar decisiones en un momento clave. Por eso, la guia
que se presentaba este dia, estaba pensada cdmo una herra-
mienta practica para acompafar en cada etapa: la valoracion, la
lista de espera, el seguimiento después del trasplante, con una
mirada que trasciende la parte de la cirugia y que aborda la pre-
paracion fisica, la rehabilitacidn, la gestion emocional, los dere-
chos, los recursos y el acompafiamiento social. Como explicé el
presidente, la intervencidn no es solo un factor sanitario: es tam-
bién y sobre todo, una etapa vital que hay que afrontar como se
merece. A pesar de los adelantos, el trasplante sigue siendo im-

Con el apoyo de:

@ Ajuntament de L'Hospitalet



Dr. José Manuel Vaquero Barrios

El Dr Vaquero en un momento de su ex-
posicion en el webimar

LLa nueva edicion del manual

prescindible en algunos casos y por eso la Federacién ha enten-
dido que hacia falta una nueva edicién de esta guia que los afec-
tados y las familias se pueden descargar en este enlace:
https://fibrosisquistica.org/wp-content/uploads/2025/09/manual-
del-trasplante_2025 09 03 online_rgb peso-reducido.pdf

Como dijo Juan da Silva, el trasplante es un camino que
nadie tendria que recorrer solo. Por eso, los médicos y sanitarios,
los trasplantados, las familias, las asociaciones, etc, ofrecen a tra-
vés de su testimonio y de su trabajo, un instrumento para acom-
pafiar a tomar decisiones que siempre son complejas pero que
pueden contribuir a una vida mejor. Por eso agradecid a los pro-
fesionales que han trabajado en la nueva edicién y que participa-
ron con su testimonio en el encuentro en linea, su dedicacién y
profesionalidad, pero también su sensibilidad y su buen criterio
en la ayuda a las decisiones que hay que tomar en momentos tan
delicados.

La Guia que se presentaba no queria sustituir el apoyo de
los sanitarios sino convertirse en un instrumento auxiliar, practico
y util para hacer consultas, preparar dudas y anticipar decisiones
y, en este sentido, era imprescindible dar la palabra a los invitados
para explicar sus experiencias y orientar a los participantes.

Estuvieron invitados, Jose Manuel Vaquero Barrios, neu-
modlogo especialista en trasplante pulmonar
del hospital universitario Reina Sofia de Cor-

no pretende substituir el doba; Elena Castillejos fisioterapeuta de la Aso-

ciacion Madrilefia de FQ y Coordinadora del

SOPOI’tC de los sanitarios sino grupo espafiol de fisioterapia por la FQ; Estela

convertirse en un apoyo

del Valle, psicdloga de la Federacién Andaluza
de FQy coordinadora del grupo espafiol de psi-

auxiliar para tomar decisiones cologiaporlaFQy Xavier Caballero, vicepresi-

Elena Castillejos, durante su intervenciéon

dente de la Federacion, presidente de la
Asociacidon Murciana de FQy trasplantado bipulmonar.

El Dr Vaquero, que tomd la palabra en primer lugar, des-
tacd el interés de la guia que se presentaba, porque hasta ahora
lo mds normal era circunscribir el acto del trasplante a la cuestidn
sanitaria y asistencial, pero en cambio la guia tiene que ver con la
realidad psicosocial de los trasplantados que después de la ope-
racion acostumbran a hacerse preguntas que antes no se hacian.
Cuestiones que tienen que ver con la recuperacién de la salud,
pero sobre todo con aspectos sociales que son los que abren pers-
pectivas de vida: el trabajo, la relacién de pareja, la posibilidad de
tener hijos, etc. Y no solo en el que se refiere al paciente sino tam-
bién a la familia, de forma que va mucho mas alla de la FQ.

Elena Castillejos recordé que el Dia Mundial de la FQ coin-
cidia este afio con el Dia Mundial de la Fisioterapia y, en este sen-
tido, incidid en la cotidianidad del paciente trasplantado y en Ia
necesidad de promover el autocontrol y el rol activo del propio
paciente que influye notablemente en la recuperacidn. El objetivo,



pues, de la guia es que la persona se sienta mds preparaday ¥
menos vulnerable y que tome conciencia de la importancia de las
rutinas, de forma que la constancia lo ayude a mantener una cali-
dad de vida saludable. En definitiva, se trata de conseguir con el
manual la compaginacion entre la parte sanitaria y la parte social,
de forma que sea el paciente el protagonista directo de su recu-
peracidn y de su evolucién favorable. Finalmente, agradecid la co-
laboracidon de todo el equipo de la FQ madrilefia y del grupo de
fisioterapia de la Federacidn por la calidad del trabajo y la exposi-
cién de los afios de experiencia en la mencionada guia.

Estela del Valle se refirid a la importancia de la salud mental T
en el proceso del trasplante y el acierto de la guia al respecto y Ecioiq del Valle exponiendo la importan-
destacd la gran aportacion ya hace veinte anos de las psicologas  cia del apoyo mental en el trasplante
que la precedieron, que entendieron perfectamente el peso dela
psicologia en temas tan capitales para la salud en situaciones de
riesgo vital. La guia, segun Estela del Valle, es un ejemplo de esta
transversalidad de la cuestion psicoldgica en todo el proceso de
trasplante que evoca la guia. Se refirid, en este sentido, al papel
que juegan las emociones, el miedo a lo desconocido, el tiempo
de la espera, el momento de la decisidn, el rol del entorno familiar.
Ya ha quedado claro que el trasplante no es solo un acto médico,
afirmd. Es una experiencia que empieza mucho antes, con la es-
peranza, pero también con el miedo, y que

se mantiene mucho después. Y por eso, un Las emociones juegan un papel
instrumento que explica, que da pautas y esencial en el pI'OCGSO del

que acompana, es un instrumento impres-

cindible para garantizar el éxito psicoldgico trasplante y la guia es un
de la experiencia. Y no solo por los afecta- ’

dos sino de unamanera muy especificapor  1NStrUMeENto para acompanar a
las familias y, en muy buena parte también o1
por los profesionales de la psicologia, por- IOS afeCtadOS y laS famlhas
que se puede aprender mucho de la experiencia y mejorar, por lo
tanto, la respuesta en momentos de crisis.

Por ultimo tom¢ la palabra el vicepresidente de la Federa-
Cidn, Xavier Caballero, trasplantado bipulmonar desde hace 7 afios,
que coment? la nueva edicidn de la guia desde la perspectiva del
afectado directo, poniendo el énfasis en la compleja vision de lo
que supone el trasplante: el momento de la espera, el de la deci- |
sién, la preparacion, la intervencion y el postoperatorio y todos los |
momentos emocionales que vive el afectado, su familia y su en-
torno. Y también contando con los aspectos logisticos y con todo
lo que tiene que ver con la responsabilidad de cuidarse, los habitos,
cdmo afrontar la incertidumbre y cémo construir una red de apoyo
sdlida: a través de las asociaciones yde la Federacidn. Se trata de
plasmar vivencias y de explicar la experiencia concreta desde la
perspectiva del afectado, sea o no sea un afectado de FQ. Es, por
lo tanto, una combinacidn de ciencia y de experiencia, tanto de los
que lo viven desde fuera, como de los protagonistas directos.

Xavier Caballero
Xavier Caballero explicando su experiencia
como trasplantado



s D. Juan Da Silva

El presidente de la Federacién Espanola,
Juan da Silva, durante la presentacion

La parte del debate posterior super6 la hora larga de par-
ticipantes que preguntaban, tanto sobre la evolucion de los tras-
plantes desde la aparicidn, ahora hace veinte afios, de la primera
guia (desde el punto de vista quirtrgico o del rechazo al érgano
trasplantado) como el mantenimiento de la dispensacién de los
moduladores en afectados trasplantados, asi como la importancia
de la fisioterapia inmediatamente después del proceso quirtrgico
o las experiencias concretas de Xavier Caballero durante el pe-
riodo de mantenimiento en la lista de espera.

Los asistentes preguntaron también sobre los retos emo-
cionales de los pacientes de FQ en este proceso y si los criterios
para optar al trasplante tienen diferencias segin cual sea la co-
munidad espafola del paciente.

En definitiva, casi dos horas de conversacién, con una in-
tensa participacion de familiares y afectados, interesados en
todos los aspectos que tienen que ver con este complejo proceso
y con todas sus consecuencias vitales.

Por los interesados que quieran hacer un repaso exhaus-
tivo a todo el que se dijo, adjuntamos a continuacion el enlace con
el canal de yotube:
https://www.youtube.com/watch?v=kbgmtuggmfs

La presentacion del nuevo
material fue una buena
ocasion para comentar las
preocupaciones, y dar una
respuesta adecuada a las dudas

\\ e

A\E .
D. Juan Da Silva
dente de la FEFQ

Dr. José Manuel Vaguero Barrios
umslogo espocialistalen trasplante pulr

Los cinco participantes en la exposicion y posterior debate, respondiendo a algunas de las preguntas



