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Los pacientes con insuficiencia respiratoria crénica inclui-
dos en programas de oxigenoterapia y ventilaciéon mecanica
domiciliaria refieren tener habitualmente grandes dificulta-
des para realizar viajes complejos que impliquen diferentes
destinos y permanencias prolongadas fuera de su domicilio
habitual. Todos ellos tienen en comiin la necesidad de dispo-
ner de un equipamiento tecnologico mas o menos sofisticado
en casa que limita su libertad de movimientos. Hablamos de
los sistemas de oxigenoterapia y respiradores mecanicos.
Dadas las dificultades para viajar en avion que tienen este
tipo de pacientes, nos planteamos que un crucero seria una
alternativa ideal al ser el hotel el que se desplaza. Ello facili-
taria la logistica del viaje, pues sélo tendriamos que realizar
la instalacion de los equipos en un vnico emplazamiento.
Con estas premisas hemos organizado hasta la fecha 2 cru-
ceros para enfermos respiratorios crénicos, la Expedicion
RESPIRA y el Crucero de la EPOC. En nuestra experiencia,
los problemas a los que debemos enfrentarnos a la hora de
organizar un crucero para pacientes con insuficiencia respi-
ratoria cronica se relacionan con el reclutamiento de pacien-
tes, la financiacién del viaje y la eleccién del itinerario que
vamos a realizar. Una vez aclarados estos aspectos, hay que
conseguir la autorizacién de la compaiiia naviera correspon-
diente, con el visto bueno de los servicios médicos y de segu-
ridad de a bordo. Tras obtener el permiso para poder reali-
zar el crucero y una vez que sepamos cuantos pacientes van
a viajar, es necesario conocer qué material vamos a necesi-
tar en términos de nimero de equipos de oxigenoterapia,
respiradores y material fungible y, finalmente, dénde lo va-
mos a conseguir. Después solo quedara disfrutar de la ex-
cursion. La participacion de los médicos responsables de los
programas de oxigenoterapia y ventilacion mecanica domi-
ciliaria es fundamental para transmitir seguridad a los pa-
cientes y garantizar la solucion de los problemas técnicos y
médicos que pueden presentarse durante el viaje.

Palabras clave: Crucero. Insuficiencia respiratoria cronica.
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Ventilacion no invasiva. Ventilacion mecdnica domiciliaria.

Analysis of logistical and organizational aspects
of a cruise for patients with chronic respiratory
insufficiency. The RESpIRA Expedition

and the COPD Cruise

Patients with chronic respiratory insufficiency who are re-
ceiving domiciliary oxygen therapy and mechanical ventila-
tion report great difficulty in taking complex trips involving
several destinations and prolonged stays away from home.
Such patients share a common need for home equipment
whose technology is relatively sophisticated, a condition that
limits their freedom of movement. We are referring to sys-
tems for delivering oxygen therapy and mechanical respira-
tors. Given that such patients have problems traveling by
air, we hypothesized that a cruise would be an ideal alterna-
tive, given that travel would take place in the hotel itself. A
cruise would facilitate the logistics of the journey, given that
the equipment would have to be set up at only one setting.
Working with these assumptions, we have thus far organized
two cruises for chronic respiratory insufficiency patients: the
“RESpIRA Expedition” and the “COPD Cruise”. Our expe-
rience shows that the organizational problems to be coped
with are patient recruitment, financing and choice of itine-
rary. With those aspects clear, organizers must then obtain
the authorization of the cruise operator, including the appro-
val of the medical and safety personnel on board. After ob-
taining permission for the cruise and as soon as the organi-
zers know how many patients will travel, a list of oxygen
therapy equipment (respirators and disposable supplies)
must be compiled. Finally, equipment suppliers must be
found. Afterwards, all that remains is to enjoy the trip. The
participation of physicians responsible for domiciliary oxy-
gen therapy and mechanical ventilation programs is essential
for making patients feel safe and for assuring solutions for
technical and medical problems that might arise.

Key words: Cruise. Chronic respiratory insufficiency. Chronic
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ventilation. Domiciliary mechanical ventilation.
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Introduccion

Los pacientes con insuficiencia respiratoria crénica
(IRC) incluidos en programas de oxigenoterapia (OCD)
y ventilaciéon mecdnica domiciliaria (VMD) refieren ha-
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bitualmente tener grandes dificultades para realizar via-
jes complejos que impliquen diferentes destinos y per-
manencias prolongadas fuera de su domicilio habitual.
Todos ellos tienen en comun la necesidad de disponer
de un equipamiento tecnolégico mas o menos sofistica-
do en casa que limita su libertad de movimientos. Nos
referimos a los sistemas de oxigenoterapia y respirado-
res mecdnicos!™.

Los pacientes que reciben tratamiento con oxigenote-
rapia en su domicilio pueden hacerlo con fuentes fijas,
fundamentalmente bombonas y concentradores, o con
fuentes portdtiles, que en nuestro medio son las mochi-
las de O, liquido y que, a su vez, precisan de una fuente
fija que es la nodriza o stroller™®. En ella es donde los
pacientes recargan periddicamente la mochila, la cual
tiene una autonomia de unas 6-8 h a flujos de 1-2 litros
por minuto (Ipm). Tal como estd planteado en nuestro
pais, el O, liquido, aunque portatil, puede suponer una
atadura mas para los pacientes, ya que no disponemos
de puntos de recarga fuera del domicilio®. Los pacientes
han de programar sus actividades extradomiciliarias
dentro de ese margen de 6-8 h, si no quieren quedarse
sin suministro por agotamiento de la mochila. Los dis-
positivos ahorradores de O,'° (dispositivos de almacena-
miento espiratorio'"'3, dispositivos de liberacién inter-
mitente!*16 y catéter transtraqueal'’?!) aumentan la
autonomia de estos equipos, pero no se han desarrolla-
do lo suficiente en nuestro medio y su utilizacién es
anecdética. A pesar de que los sistemas portétiles de O,
han permitido que muchos pacientes puedan salir de
casa correctamente tratados y les han ayudado a romper
la barrera psicolégica de invalidez por insuficiencia res-
piratoria, los inconvenientes mencionados anteriormen-
te dificultan sobremanera la posibilidad de realizar via-
jes prolongados lejos de casa con diferentes escalas. El
resultado final es que contribuyen indirectamente a la
inmovilidad de este colectivo de enfermos.

Los pacientes que reciben VMD lo tienen algo més
facil a la hora de los desplazamientos, en cuanto al equi-
pamiento tecnoldgico que deben llevar consigo. Los res-
piradores volumétricos y los equipos de presion, cuyo
prototipo en nuestro pais es la BIPAP®, dependen del su-
ministro eléctrico y éste es mds facil de encontrar fuera
de casa. Normalmente los enfermos, tras negociar con la
empresa suministradora, pueden llevarse su mismo equi-
po lejos del domicilio habitual, aunque a veces asuman
el riesgo de quedar sin la cobertura del servicio técnico
al alejarse de la zona de influencia de la empresa.
Probablemente sean mds importantes en este tipo de pa-
cientes las limitaciones condicionadas por la propia en-
fermedad de base que las derivadas de la dependencia
tecnoldgica. Muchos de ellos sufren enfermedades neu-
romusculares que los convierten en grandes invélidos, y
esto es lo que realmente les quita las ganas de viajar da-
das las innumerables barreras a las que deben enfrentar-
se ya en su vida cotidiana. Un porcentaje no desprecia-
ble de pacientes en tratamiento con soporte ventilatorio
domiciliario debe utilizar, ademds, O, afiadido al respira-
dor, lo que complica enormemente la viabilidad de un
viaje con escalas.

Teniendo en cuenta todas estas consideraciones, nos

52

planteamos que si conseguiamos solucionar los proble-
mas logisticos y burocraticos, sobre todo garantizando
el suministro de O, y respiradores fuera de nuestro pafs,
podriamos realizar un viaje complejo con este tipo de
pacientes sin que ello supusiera un mayor riesgo de
complicaciones. Planteamos que un crucero seria la al-
ternativa ideal para ellos al ser el hotel el que se despla-
za, lo que facilitaria la logistica del viaje, pues sélo ten-
driamos que realizar la instalacién de los equipos en un
unico emplazamiento. Pensamos igualmente que la par-
ticipacion de los médicos responsables de los progra-
mas de OCD y VMD seria fundamental para transmitir
seguridad a los pacientes y garantizar la solucién de los
problemas técnicos y médicos que pudieran presentarse
durante el viaje.

Con estas premisas hemos organizado hasta la fecha
dos cruceros para enfermos respiratorios crénicos, la
Expedicion RESpIRA y el Crucero de la EPOC, cuyos
aspectos logisticos y organizativos pasamos a exponer.
Repasaremos las dificultades e inconvenientes a los
que nos tendremos que enfrentar si queremos organizar
un viaje de estas caracteristicas y detallaremos nuestra
experiencia. Esta ha resultado tremendamente positiva
y pensamos que su divulgaciéon permitird conocer me-
jor algunos aspectos relacionados con el ocio y la cali-
dad de vida de los enfermos con insuficiencia respira-
toria.

Viajando con enfermos respiratorios:
experiencias previas

Las dificultades de los viajes en avion para pacientes
respiratorios han sido descritas con claridad en la bi-
bliografia?>?, Dillard et al® demostraron que viajar en
avion es una causa frecuente de descompensacion res-
piratoria. Estos autores determinaron la frecuencia de
agudizaciones de enfermedades pulmonares diversas
(fundamentalmente bronquitis crénica, asma y enfise-
ma) después de 48 h tras el vuelo y encontraron un au-
mento del 18% en la aparicién de sintomas cuando lo
comparaban con un grupo control que no habia realiza-
do el viaje. Los inconvenientes de viajar en avién se
acentdan en aquellos pacientes que sufren insuficiencia
respiratoria®®. Hay que tener en cuenta que una presién
en cabina equivalente a 2.438 m de altura (8.000 pies),
minima presién que permiten las normas internaciona-
les de aviacion civil, supone una presién parcial de O, a
nivel alveolar de 70 mmHg o, lo que es lo mismo, res-
pirar con una FiO, del 15%?"*. Hay pruebas, como ca-
minar 50 m o reproducir las condiciones del vuelo res-
pirando durante 20 min concentraciones bajas de O,,
que permiten identificar a aquellos pacientes con riesgo
de sufrir desaturaciones durante el viaje en avién®. Estd
establecido que se debe incrementar el flujo de O, du-
rante el trayecto en estos enfermos y hay formulas que
permiten predecir dicho incremento para prevenir las
desaturaciones®®. En aquellos pacientes que ya reciben
tratamiento con OCD, se establece como regla practica
el aumento en 1,5-2 veces el flujo de O, que el paciente
recibe habitualmente en casa®?°. Independientemente
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del sistema de aporte suplementario de O, que se activa
cuando la cabina sufre una despresurizacién, en nuestro
pais todos los aviones van provistos de 4 equipos porta-
tiles de oxigenoterapia con capacidad de 11 pies ciibi-
cos a una presiéon de 1.800 psi (libras/pulgada?). En
aquellos casos en los que se prevea la necesidad de oxi-
genoterapia durante el vuelo para algiin enfermo, se
embarca un equipo adicional con una capacidad de 22
pies cubicos a la misma presién, que a flujos de 4 lpm
puede suministrar O, durante unas 4 h**. Por tanto,
debe manifestarse la necesidad de viajar con O, antes
del viaje a fin de garantizar su suministro durante el
mismo®'. Es necesario aclarar que no existen estudios
controlados en pacientes con oxigenoterapia domici-
liaria en los que basar las recomendaciones acerca del
flujo de O, éptimo y las recomendaciones son, por tan-
to, empiricas®. Se citan como contraindicaciones para
efectuar un vuelo haber tenido un neumotorax reciente,
una embolia pulmonar y pacientes con enfermedad pul-
monar obstructiva crénica (EPOC) limite*’. Teniendo
en cuenta todas estas consideraciones, podemos enten-
der que los viajes complejos en avidn, con diferentes
escalas y destinos, no son precisamente los mds ade-
cuados para los pacientes con insuficiencia respiratoria
cronica.

Frente a los inconvenientes que plantean los viajes en
avién, pensamos que quiza un crucero podria ser la for-
ma ideal de viajar para este tipo de pacientes. Se viaja a
nivel del mar, con lo que se evitan todos los problemas
derivados de los desplazamientos en altitud comentados
previamente. Incluso en nuestra propia experiencia, con
los pacientes residentes en Madrid, a 660 m de altitud,
bajar a nivel del mar supone ya de por si un incremento
en la presion atmosférica y, por tanto, en la FiO,. Las
experiencias de las grandes lineas de cruceros nos dicen
que son viajes seguros, siendo las infecciones del tracto
respiratorio uno de los problemas médicos méds frecuen-
tes que suelen presentarse en este tipo de expedicio-
nes’>3, Ello no supone un obstdculo importante para
que, con los cuidados adecuados, los enfermos respira-
torios puedan disfrutar de la experiencia®*. Como ya
hemos comentado, una vez montada la infraestructura
necesaria en los camarotes, es el “hotel” el que se des-
plaza, por lo que no habria que ir instalando y desinsta-
lando los equipos de oxigeno y respiradores una y otra
vez en las diferentes escalas del viaje. Por ello, pensa-
mos que un crucero facilitaria enormemente la posibili-
dad de viajar a este tipo de pacientes.

Problemas relacionados con la organizacion
de un crucero para enfermos respiratorios

A la hora de organizar un crucero para pacientes con
IRC debemos plantearnos una serie de cuestiones rela-
cionadas con el reclutamiento de los pacientes, la finan-
ciacion del viaje y la eleccion del itinerario que vamos a
realizar. Una vez aclarados estos aspectos, hay que con-
seguir la autorizacién de la compafiia naviera corres-
pondiente, con el visto bueno de los servicios médicos y
de seguridad de a bordo. Tras obtener el permiso para
poder llevar a cabo el viaje, y una vez que sepamos
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cudntos pacientes van a participar, es necesario conocer
qué material vamos a necesitar en términos de nimero
de equipos de oxigenoterapia, respiradores y material
fungible, y, finalmente, dénde lo vamos a conseguir.
Después s6lo quedara disfrutar de la excursion.

Reclutamiento de los pacientes

La vida de los pacientes con insuficiencia respiratoria
crénica no es facil. No estamos acostumbrados a que
este tipo de enfermos lleve una vida activa y, cuando se
deciden y planifican salir de casa, todo son problemas:
problemas logisticos (quién y cémo dispensa el oxigeno
en cada lugar adonde quiere ir el paciente), problemas
burocréticos (quién se hace cargo del coste que ocasio-
na el enfermo cuando no estd en su drea de salud), pro-
blemas de aceptacion (posibilidad de ser rechazado en
hoteles, medios de locomocién) e, incluso, aunque todo
lo anterior esté solucionado, problemas familiares
(“;Dénde te crees que vas? jEste afio no nos complicas
las vacaciones!”). A ello hay que afiadir, por supuesto,
los inconvenientes derivados de la propia enfermedad
(disnea de esfuerzo y excursiones, discapacitados y ba-
rreras arquitectonicas) y la inseguridad relacionada con
la asistencia sanitaria lejos del domicilio habitual, por
citar s6lo algunos ejemplos. Estos inconvenientes se
acentdan, como hemos visto, si se planifica una ruta
con diferentes escalas o se intenta viajar fuera del pafs.
No es la enfermedad, pues, el dnico factor que condi-
ciona el grado de actividad del paciente, sino que se van
sumando trabas logisticas, sociales, familiares y buro-
criticas. A la enfermedad se le afiade entonces el pro-
blema principal, que no es otro que el propio enfermo.
Aparecen la falta de autoestima, la depresion, la sensa-
cién de que uno no vale ya para nada, de que eres real-
mente un invdlido, una carga para los que te rodean. En
definitiva, ;para qué vivir? Surgen el miedo y la apatia.
Y te transformas en un ser hurafio y retraido: jun enfer-
mo respiratorio crénico!

Por todo ello, la primera dificultad que encontramos
a la hora de organizar un crucero es precisamente el re-
clutamiento de los pacientes. Romper este circulo vicio-
so de inmovilidad, falta de autoestima y de autoconfian-
za es el primer objetivo que nos debemos plantear. En
nuestra experiencia, algunos pacientes rechazaron em-
barcarse en la aventura simplemente por miedo. Por eso
consideramos que la participacién de los médicos res-
ponsables de los pacientes es fundamental para transmi-
tirles seguridad y confianza de que no van a quedar de-
sasistidos en el extranjero.

Financiacion del viaje

Otro de los problemas que nos encontramos es la fi-
nanciacion del viaje. Al carecer de financiacién externa
y plantear que cada participante costeara sus gastos, la
seleccién de pacientes se redujo a un subgrupo de en-
fermos con un minimo poder adquisitivo que les permi-
tiera cubrir el presupuesto del viaje. Esto ha sido un
problema importante en la captaciéon de pacientes. De
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hecho, en las fases de reclutamiento nos pusimos en
contacto con mas de 100 enfermos de los que, una vez
explicado el proyecto, s6lo 29 aceptaron participar en él
(17 pacientes fueron al primer crucero y 18 al segundo;
hubo 6 pacientes que participaron en ambos). Este ses-
go econdémico es inevitable cuando se carece de fuente
de financiacién. Las negativas a viajar fueron de causa
econdmica en la mayoria de los pacientes, salvo en 2
que argumentaron miedo y 5 con otros compromisos en
las fechas elegidas.

Eleccion del itinerario

Existen cruceros turisticos alrededor de todo el mun-
do. Nuestro propdsito era organizar un crucero por el
Mediterraneo, con salida desde algtn puerto espaiiol al
que pudiéramos desplazarnos en autobtis desde Madrid,
obviando el avién. Elegimos Barcelona como puerto de
salida, ya que su oferta de cruceros por el Mediterraneo
es variada. Los itinerarios suelen ser similares en todos
ellos, recorriendo diversos puertos franceses (Niza,
Marsella), italianos (Génova, Roma, Népoles, Sicilia,
Cércega), Tinez, Malta o Palma de Mallorca, segtn los
diferentes recorridos ofertados.

Suministro de oxigeno, respiradores y material fungible

La colaboracién de Carburos Metalicos, empresa su-
ministradora en nuestra drea sanitaria, permitié dispo-
ner de un nimero de equipos suficiente para garantizar
la viabilidad de la expedicién. Sin la cesién altruista de
los equipos por parte de dicha empresa, posiblemente
no se hubiera podido llevar a cabo la experiencia, ya
que no estdn establecidos los trdmites burocraticos per-
tinentes para la instalacién de sistemas de oxigenotera-
pia y respiradores en un crucero. Dado que Carburos
Metélicos tiene delegacion en Barcelona, embarcaron y
desembarcaron directamente alli todo el material reque-
rido, lo que evito6 tener que trasladarlo desde Madrid.

Autorizacion de la compariia naviera

De las diversas compaiifas navieras que ofrecen sus
servicios en el puerto de Barcelona, nos pusimos en
contacto inicialmente con Pullmantur, que organiza el
crucero denominado Brisas del Mediterrdneo. A pesar
de los contactos pertinentes y el intercambio de infor-
macién apropiada, los responsables de la compaiiia na-
viera no dieron autorizacién para el viaje. La asegura-
dora del barco no cubria el peligro que podria entrafiar
embarcar O, liquido en términos de riesgo de explosién.
Ademas, el seguro médico obligatorio que cubre a los
turistas de cualquier viaje en general no incluia a nues-
tros pacientes por tratarse de enfermos crénicos, reco-
mendando la contratacién de una pdliza especial, lo
cual encarecia en demasia el coste final del pasaje. Por
ultimo, los servicios médicos del barco razonaron que
este tipo de viajes era perjudicial para los pacientes res-
piratorios, ya que en el buque estaba permitido fumar y
las infecciones respiratorias eran frecuentes.

Efectivamente, uno de los documentos que hay que
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remitir a los responsables de las compaiias navieras son
las especificaciones técnicas de los sistemas de O, li-
quido y respiradores. Los técnicos deben dar el visto
bueno a la compatibilidad de dichos dispositivos con el
voltaje, hertzios y otras propiedades relacionadas con el
suministro eléctrico que facilita el barco. Los enchufes
de los camarotes del barco dan electricidad a 220 V y
60 Hz, lo que es perfectamente compatible con los sis-
temas de O, y respiradores que utilizamos habitualmen-
te. Otro documento esencial para que autoricen el em-
barque de estos dispositivos son las especificaciones de
seguridad de los mismos. Dicho documento debe refle-
jar la maniobrabilidad de las nodrizas de O, liquido, po-
sicién, capacidad de absorber impactos, riesgo de ex-
plosién, temperatura a la que pueden ser sometidas,
entre otros aspectos. Los datos fueron facilitados por la
empresa suministradora en un informe técnico que hubo
que remitir a la naviera.

Iberojet, que comercializa el crucero Bolero, fue la
compailia que nos permitié realizar el primer crucero
para enfermos con insuficiencia respiratoria crénica: la
Expedicion RESpIRA. Costa Cruceros, con el barco
European Star, dio el visto bueno al segundo crucero
para enfermos (el Crucero de la EPOC) con mayor agi-
lidad dada la experiencia positiva del afio anterior.
Dichas compaififas dieron todo tipo de facilidades para
poder llevar a cabo el proyecto. Se emitieron informes
técnicos y de seguridad favorables y se acept6 el em-
barque de los equipos de oxigenoterapia y respiradores.
Los servicios médicos pusieron todo su empefio en ga-
rantizar el éxito del viaje y, en una visita previa al bar-
co, pudimos apreciar las magnificas instalaciones sani-
tarias del minihospital de a bordo, perfectamente dotado
para solventar las emergencias médicas mas importantes
que pueden presentarse en alta mar. Este tipo de cruce-
ros suelen contar con un médico especialista en cuida-
dos criticos (en nuestra experiencia han sido anestesis-
tas) y al menos una enfermera. Fue necesario remitir al
médico responsable un informe clinico de los pacientes
que iban a embarcar. Dada la estabilidad de los pacien-
tes, no hubo que subscribir péliza de seguros adicional.
Una vez embarcados, y antes de la salida del puerto, el
médico del barco supervisé junto con nosotros la ubica-
cioén de los camarotes de los pacientes y el tipo de trata-
miento instalado en cada uno de ellos, realizando conjun-
tamente una estimacién de las necesidades particulares
de cada paciente.

Asi pues, desde un punto de vista préctico, los 3 do-
cumentos bdsicos que tuvimos que elaborar y remitir a
la compafiia naviera para conseguir su autorizacién fue-
ron las especificaciones técnicas de los equipos que se
iban a embarcar, caracteristicas de seguridad y un resu-
men de los informes médicos de los pacientes que iban
a realizar el viaje. Es imprescindible visitar el barco an-
tes de la salida de la expedicién a fin de coordinar con
los servicios médicos y de seguridad de a bordo dénde
se va a ubicar el material que transportamos y quién es-
tard autorizado para utilizarlo.

Cdlculo de la cantidad de O, que hay que llevar
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Debemos tener en cuenta que la duracion del viaje es
de una semana. En la prictica cotidiana una nodriza de
O, liquido suele durar entre 7-10 dias en aquellos pa-
cientes que consumen O, a 2 Ipm por gafas nasales. Sin
embargo, desconociamos si el movimiento del barco in-
fluirfa negativamente sobre esta ecuacién al provocar
una mayor agitacion de las moléculas de O,, con el con-
siguiente calentamiento de las mismas y una mayor
fuga de gas, lo que podria reducir la autonomia de las
nodrizas de O, liquido. Por ello, nos decidimos a em-
barcar concentradores de O, en los camarotes para el
suministro nocturno de O,, reservando el O, liquido
para los desplazamientos en el exterior. Esto, ademas,
nos proporcionaba la seguridad de que nunca faltaria O,
a los pacientes en el supuesto de que la pérdida de O,
de las nodrizas superara nuestras expectativas. El resul-
tado de todo ello fue que embarcamos un concentrador
de O, y una nodriza de O, liquido por cada paciente que
recibia oxigenoterapia domiciliaria. Incluimos dos no-
drizas adicionales de reserva. Tras la experiencia adqui-
rida podemos decir que la pérdida de O, de las nodrizas
durante el crucero fue similar a la que experimentan en
tierra. Los pacientes consumieron aproximadamente la
mitad del contenido de su nodriza durante la semana
que durd el viaje.

Embarque de los equipos

Los pacientes que recibian tratamiento con respirado-
res de presidon o volumen transportaron su propio equi-
po desde el domicilio (durmieron la noche previa al via-
je con él) hasta el barco. Una vez alli, este material,
correctamente embalado e identificado, fue subido a
bordo y dejado en los camarotes correspondientes. A los
pacientes con oxigenoterapia domiciliaria, la empresa
suministradora les facilité mochilas de O, liquido para
el trayecto Madrid-Barcelona-Madrid. Dicha empresa
embarco directamente en Barcelona los concentradores
de O, y las nodrizas de O, liquido. Los concentradores
y respiradores fueron instalados en los camarotes, bien
por los propios pacientes y familiares, bien por los mé-
dicos participantes en la expedicién. Una vez instala-
dos, todos los equipos fueron supervisados personal-
mente por nosotros y por personal técnico del barco con
objeto de comprobar su correcto funcionamiento. Las
nodrizas de O, liquido se ubicaron en una zona préxima
al mostrador de recepcién del buque, en una habitacién
destinada a tal fin, claramente identificada con sefales
de material inflamable y prohibicién de fumar en su
cercanfa. Los pacientes podian recargar en cualquier
momento del dia la mochila, lo que supuso ganar segu-
ridad frente al miedo a quedarse sin O, que algunos pa-
cientes con insuficiencia respiratoria experimentan y
una autonomia de movimientos absoluta dentro del bar-
co.

Nuestra experiencia

Hasta la fecha hemos organizado dos cruceros por el
Mediterraneo. El primero de ellos, la Expedicién
RESpIRA, tuvo lugar en septiembre de 2001, en el cru-
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cero Bolero de Spanish Cruise Line, y el segundo, el
Crucero de la EPOC, en septiembre de 2002 en el bu-
que European Star de Costa Cruceros. Los pacientes
fueron seleccionados de las bases de datos de los pro-
gramas de oxigenoterapia y ventilacién mecanica domi-
ciliaria de nuestra area sanitaria. Aquellos a los que se
les propuso la posibilidad de realizar el crucero debian
reunir una serie de criterios. En primer lugar, habian de
presentar insuficiencia respiratoria crénica y recibir tra-
tamiento con algun tipo de terapia respiratoria domici-
liaria (oxigenoterapia y/o ventilacién no invasiva®).
Ademads, debian ser buenos cumplidores del tratamiento
y encontrarse en situacién de estabilidad clinica. Debian
viajar acompafiados de algtin amigo o familiar que asu-
miera el papel de cuidador principal en caso de no ser
auténomos para las actividades de la vida diaria. Y, por
supuesto, debian poder asumir el coste del viaje.
Convocamos una reunion en el salén de actos del hospi-
tal y se les present6 el proyecto, iniciando asi el recluta-
miento de pacientes. No fueron seleccionados los enfer-
mos dependientes sin cuidador principal y aquéllos
clinicamente inestables, con posibilidad, segiin nuestro
criterio, de presentar descompensacion durante el viaje.
No consideramos candidatos a los pacientes con depen-
dencia ventilatoria (mas de 15 h/dia de ventilacién) y
traqueostomizados, fundamentalmente porque los pa-
cientes que eran controlados en nuestra unidad con es-
tas caracteristicas eran enfermos con esclerosis lateral
amiotréfica inestables clinicamente. No hubiéramos te-
nido problema alguno en admitir a pacientes traqueos-
tomizados que realizaran ventilacién nocturna o depen-
dientes del respirador pero estables desde un punto de
vista clinico y gasométrico.

Caracteristicas de los pacientes y equipamiento

En el primer crucero (Expedicién RESpIRA) partici-
paron 45 personas (5 médicos, 17 enfermos y 23 acom-
pafantes). La edad de los pacientes era de 61 afios (ex-
tremos: 22-79). De ellos, 7 presentaban enfermedades
de la caja tordcica, 4 tenian sindromes de hipoventila-
cién-obesidad (SHO), 2 habian sido diagnosticados de
enfermedades neuromusculares, otros 2 presentaban
EPOC, uno esclerodermia, y otro, linfoma en remision.
El porcentaje de la capacidad vital forzada (FVC) era
del 51% (extremos: 17-80%), y el del volumen espira-
torio forzado en el primer segundo (FEV)), del 45%
(extremos: 15-79%). En cuanto al tratamiento, 8 utili-
zaban respiradores volumétricos (RV); 4, BiPAP, y 10
pacientes necesitaban O, (en 5 pacientes O, afiadido al
respirador). Por lo que se refiere al material empleado,
se requirid la instalacion de 10 concentradores, 8 RV y
4 BiPAP. Se transportaban en el barco 8 nodrizas y 20
mochilas de O, liquido. Se llevaron respiradores de re-
serva para utilizar en caso de problemas con los insta-
lados en los camarotes o para su utilizacién en posibles
agudizaciones de los pacientes: dos RV y dos BiPAP.
El material fungible se componia de mascarillas nasales,
faciales y gafas nasales. Utilizamos un pulsioximetro
para la monitorizacién de la saturacién arterial de he-
moglobina. Nos equipamos con un botiquin con medi-
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TABLA I
Caracteristicas generales de los pacientes que participaron en los cruceros (I y II)

Paciente Crucero Edad (afios) Diagnostico Tratamiento FVC (%) FEV, (%)
1 I 22 Neuromuscular RV 17 15
2 IylIl 30 Neuromuscular RV +0, 21 17
3 1 66 Toracoplastia RV 35 34
4 I 53 Toracoplastia RV +0, 45 45
5 I 41 Toracoplastia RV 36 28
6 I 65 Cifoscoliosis BiPAP + O, 25 23
7 I 70 Toracoplastia RV 49 50
8 Iyl 79 SHO BiPAP 72 70
9 1 74 EPOC BiPAP + O, 65 29

10 1 63 Toracoplastia 0, 42 40
11 Iyl 77 SHO BiPAP 77 79
12 Iyll 55 Toracoplastia 0O, 47 43
13 I 59 Esclerodermia 0, 51 50
14 Iyll 65 SHO RV +0, 64 62
15 Iyl 69 EPOC 0, 69 34
16 I 62 SHO RV 80 78
17 1 71 Linfoma 0, 78 79
18 1I 73 Vasculitis 0, 48 45
19 1I 68 EPOC 0, 74 38
20 1I 69 EPOC 0, 82 44
21 1I 58 EPOC 0, 76 47
22 1I 64 SHO BiPAP 52 45
23 I 22 SHO BiPAP 47 42
24 1I 71 EPOC 0, 72 38
25 1I 74 EPOC 0, 67 41
26 1I 70 Toracoplastia BiPAP + O, 46 35
27 1I 69 EPOC 0, 69 42
28 II 72 EPOC 0, 75 42
29 1I 59 EPOC BiPAP + O, 67 25

SHO: sindrome hipoventilacion-obesidad; EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva crénica; RV: respirador volumétrico; FVC: capacidad vital forzada; FEV,: volumen

espiratorio forzado en el primer segundo; O,: oxigeno.

cacion especifica para este tipo de enfermos (salbu-
tamol y bromuro de ipratropio, cdmaras espaciadoras,
esteroides y antibiéticos). Se determind el grado de sa-
tisfaccién de los pacientes al finalizar el viaje segin
una escala analdgica-visual, y el resultado fue de 9,75
(0: nulo; 10: maximo). No hubo complicaciones médi-
cas durante la travesia. Todos los pacientes realizaron
al menos 2 excursiones programadas fuera del barco.
En el segundo crucero (Crucero de la EPOC) partici-
paron 49 personas (6 médicos, 18 enfermos y 25 acom-
pafiantes). La edad media de los pacientes era de 63
afios (extremos: 30-79). Dos de ellos presentaban enfer-
medades de la caja tordcica; 5 tenfan SHO; habia un en-
fermo neuromuscular; 9 presentaban EPOC, y uno, vas-
culitis con afectacion pulmonar. El porcentaje de FVC
fue del 62,5% (extremos: 21-82%), y el del FEV, 43%
(extremos: 17-79%). En cuanto al tratamiento, 2 utiliza-
ban RV, 6 BiPAP y 14 necesitaban O, (en 4 pacientes O,
afiadido al respirador). Por lo que se refiere el material
empleado, se instalaron 14 concentradores, 2 RV y 6
BiPAP, y en el barco se transportaban 16 nodrizas y 25
mochilas de O, liquido. El nimero de respiradores de
reserva y el material fungible adicional fueron similares
a los del primer crucero. El grado de satisfaccion de los
pacientes al finalizar el viaje, medido segin una escala
analdgica-visual, fue de 9,50 (0: nulo; 10: miximo). Al
igual que en el primer crucero, no hubo complicaciones
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médicas durante la travesia y todos los pacientes reali-
zaron al menos dos excursiones programadas fuera del
barco. Las caracteristicas de los pacientes que realiza-
ron ambos cruceros se detallan en la tabla I.

Logistica del viaje

Ambos cruceros se iniciaron en Barcelona, por lo que
hubo que organizar el traslado desde Madrid en autocar
adaptado para discapacitados con plataforma lateral. El
primer crucero realizo el siguiente recorrido: Barcelona,
Cerdena (excursién a Porto Torres), Tiinez (excursiones
a Sidi Bou Said, Cartago y a la Medina de Tunez),
Malta, Népoles (excursiones a Pompeya, isla de Capri y
Népoles), Roma, Niza (Montecarlo) y regreso a
Barcelona. El segundo crucero realizé un itinerario pa-
recido: Barcelona, Marsella, Génova, Népoles, Sicilia
(excursiéon a Messina y Taormina), Ttnez, Palma de
Mallorca y regreso a Barcelona. Este crucero fue deno-
minado Crucero de la EPOC, al coincidir su realizacién
con el afo de la EPOC, y fue orientado fundamental-
mente hacia este tipo de pacientes. La viabilidad del
Crucero de la EPOC fue posible gracias a la ayuda que
recibimos de los laboratorios Pfizer y Boehringer-
Ingelheim, a los que desde aqui queremos agradecer su
interés y entusiasmo por todas aquellas actividades que
suponen ayudar a mejorar la calidad de vida de los pa-
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cientes respiratorios cronicos.

Incidencias durante el viaje

No hubo problemas médicos durante el viaje. Como
cada paciente se disefia su crucero particular, saliendo
o no del barco y participando de forma auténoma en
las diversas excursiones programadas, el mejor momen-
to para realizar el “pase de visita” es durante la cena.
Ahi coincidiamos todos y era cuando controldbamos
el estado de salud de cada paciente y las incidencias
acontecidas durante la jornada. Se practicaban controles
especificos a los enfermos a demanda de ellos (funda-
mentalmente monitorizar la saturacidn arterial de hemo-
globina) o en caso de que lo considerdramos oportuno.
No planificamos una sistemédtica de controles para no
enrarecer el ambiente vacacional que queriamos tuviera
el recorrido.

El principal obstdculo que nos encontramos en el
crucero fueron las excursiones opcionales. Estas no es-
tan disefladas en general para enfermos, y menos para
enfermos respiratorios. No es posible disponer de auto-
cares adaptados en la mayoria de las ciudades que se vi-
sitan y el ritmo de las excursiones, donde se pretende
ensefiar practicamente todo en poco tiempo, es frenéti-
co. Los responsables de la organizacién de las excursio-
nes en el barco estuvieron a nuestra disposicion para
explicarnos qué podian hacer los enfermos en cada pun-
to de destino y asi poder aprovechar al maximo el viaje.
A veces el puerto estd en la misma ciudad, de tal modo
que cada uno puede recorrerla a su gusto. Es el caso de
Napoles o Niza. En Roma, el puerto de Civitaveccia se
halla a 60 km de la ciudad, pero dispone de una magni-
fica conexidn por tren, tren que estd adaptado y permite
llegar al centro en unos 45 min. Tiene paradas también
en el Vaticano y en Trastevere, por lo que cada uno pue-
de organizar la excursion a su medida. A la isla de Capri
se va en jetfoil y el funicular que sube a los turistas a la
ciudad estd adaptado para silla de ruedas, lo que facilita
el acceso a los pacientes minusvalidos. Ademads, siem-
pre podemos optar por quedarnos en el barco. Todos los
pacientes participaron en al menos dos excursiones pro-
gramadas, adaptando el viaje a su propia capacidad de
esfuerzo, intercalando los periodos de descanso segin
el cansancio y la fatiga en cada momento. El resultado
final fue que el indice de satisfaccion de los enfermos
resulté muy elevado. Es de resefiar que en las excursio-
nes algunos pacientes llevaban hasta 3 mochilas para
estar seguros de que no se quedarian sin O, en tierra.

Conclusion

De la experiencia adquirida, podemos extraer las si-
guientes conclusiones: a) si se solucionan los proble-
mas logisticos y burocrdticos, garantizando el suminis-
tro de O, y respiradores, los pacientes con IRC
incluidos en programas de OCD y VMD pueden reali-
zar viajes complejos con diferentes destinos, sin que
ello suponga mayor riesgo de complicaciones; b) el cru-
cero se presenta como una alternativa ideal para estos
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pacientes, al ser el “hotel” el que se desplaza, lo que fa-
cilita la logistica del viaje, y c) la participacién de los
médicos responsables de programas de OCD y VMD es
fundamental para transmitir seguridad a los pacientes y
garantizar la solucién de los problemas médicos y técni-
cos que pueden presentarse.
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