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Viajar con oxigeno. Reflexiones a
propésito de la primera reunion
internacional de pacientes con
déficit de alfa-1-antitripsina

Sr. Director: Hemos leido con interés el
articulo de Diaz Lobato et al'; sobre la expe-
dicion RESpIRA y el Crucero de la EPOC, y
nos complace comprobar que es posible via-
jar y disfrutar de unas vacaciones a pesar de
precisar oxigenoterapia cronica. Lamentable-
mente, nuestra experiencia en una situacién
similar no ha sido tan satisfactoria.

En el mes de junio se celebré en Barcelona
el congreso AIR 2003: Third International
Meeting on Alpha 1-Antitrypsin Deficiency.
Estas reuniones surgieron a raiz del compro-
miso de los miembros del Registro Interna-
cional de alfa-1-antitripsina (AIR) de ofrecer
una informacion cientifica y clinica actuali-
zada y periddica sobre esta enfermedad poco
frecuente. Las dos ediciones anteriores se
celebraron en Como y en Rapallo (Italia)>.
En esta tercera edicién, por primera vez se
celebré simultdneamente una reunién inter-
nacional de pacientes con déficit de alfa-1-
antitripsina y miembros de asociaciones de
pacientes, como la Asociacién Espafiola de
Pacientes con Déficit de alfa-1-antitripsina.
Esta reunion fue auspiciada por la Alpha-1
Foundation de Miami (EE.UU.) y fue un éxi-
to de convocatoria, ya que consigui6 reunir a
79 pacientes procedentes de pafses de Euro-
pa, América y Oceania. Sin embargo, es im-
portante destacar que la asistencia de pacien-
tes, especialmente de enfermos graves, a
estas jornadas cientificas gener6 una serie de
necesidades a las que no estamos acostum-
brados y que requieren una respuesta rapida
y eficaz. A modo de ejemplo, algunos de los
interrogantes planteados fueron: ;jes posible
hacer un viaje transocednico con oxigeno?
(Es posible disponer de oxigeno liquido en
los transitos en los aeropuertos, en los trasla-
dos a los hoteles, en las salas de conferen-
cias? ;Las companias suministradoras dispo-
nen de logistica para asumirlo cuando los
desplazamientos son internacionales, con di-
ferentes sistemas de salud y normativas de
seguridad aeroportuaria? ;De quién es la res-
ponsabilidad durante el viaje: del médico ha-
bitual, del paciente, del médico organizador,
de la asociacion de enfermos que le invit6?
(Quién debe responsabilizarse de la organi-
zacion de la logistica de los pacientes: ellos

144  Arch Bronconeumol 2004;40(3):144

mismos, los médicos, las asociaciones de en-
fermos, el comité organizador? Todas estas
cuestiones nos llevan a una reflexién final:
;estamos preparados para afrontar este dere-
cho de nuestros pacientes a “tener una vida
normal”? ;Nuestras sociedades cientificas
deberian tomar parte activa en favorecer la
desaparicion de estas barreras a nuestros pa-
cientes “discapacitados”? La experiencia del
crucero' nos invita a promover este tipo de
iniciativas, aunque también nos crea nuevos
retos que se escapan de lo que hasta ahora
era la “préctica clinica diaria”. Probablemen-
te estas situaciones serdn cada vez mads fre-
cuentes en el futuro, por el incremento de
prevalencia de la enfermedad pulmonar obs-
tructiva crénica, el mejor nivel de vida de la
poblacién en general y el mayor nimero de
desplazamientos aéreos. Ya en el afio 1995
British Airways, U.S. Airways y Qantas reci-
bieron en conjunto unas 8.000 solicitudes de
vuelo con oxigeno?.

La mayoria de las compaiifas aéreas pueden
proporcionar oxigeno a los pasajeros durante
el vuelo, pero es imprescindible informar con
antelacion, ya que suele ser necesario aportar
informacién médica y cumplimentar formula-
rios muy detallados. El coste de este servicio
extraordinario es variable entre compaiiias,
debido probablemente a la carencia de regula-
ciones en este tema*. Sin embargo, no lo pro-
porcionan en las escalas, por lo que siempre
se prefieren los vuelos directos. Los pasajeros
no pueden llevar sus propios dispensadores de
oxigeno por motivos de seguridad, salvo que
las bombonas o mochilas estén completamen-
te vacfos.

En el caso de nuestra reunién, nos consta
que 6 pacientes portadores de oxigenoterapia
expresaron su intencién de asistir. Uno de
ellos reside en Barcelona y 3 cancelaron su
viaje en el dltimo momento; uno por proble-
mas de salud de su conyuge, otro por haber
sufrido una agudizacién en el mes previo y
un tercero por negativa de la compaiiia aérea
espafiola a realizar el transporte. En este tlti-
mo caso, curiosamente, el viaje desde Canada
a Madrid en una compaiifa canadiense no su-
ponia ningin problema; sin embargo, los obs-
taculos insalvables surgieron en la escala en
Madrid, donde no se autorizé el transito de
un avién a otro con oxigeno y sin la compa-
fifa de un médico (que debia aportar la pa-
ciente), sin que las autoridades del aeropuerto
ofrecieran ninguna alternativa. Otros 2 pa-
cientes con oxigenoterapia llegaron sin contra-
tiempos; hay que destacar que ambos proce-
dian de Europa y llegaron en vuelo directo a
Barcelona en compaiiias aéreas de otros paises
europeos. Estos hechos nos llevan a preguntar-
nos si en Espaiia estamos al nivel requerido en
cuanto concienciacién y preparacién del per-
sonal de nuestras lineas aéreas y aeropuertos

para responder a las necesidades de nuestros
pacientes con insuficiencia respiratoria, que
cada vez serdn mds y tendran mayores nece-
sidades de desplazamiento.

Ya en tierra, los pacientes que consiguie-
ron llegar pudieron disfrutar de estas jornadas
sin incidencias remarcables en el suministro
de oxigeno, y tampoco hubo ningin proble-
ma médico destacable, circunstancia prevista
por la organizacién que disponia de un neu-
moélogo “de guardia” en el hotel donde se
alojaban los pacientes.

La disposicion de los responsables hotele-
ros y la empresa organizadora del congreso
(BCM Medic) fue total y muy eficaz. La
inexperiencia en los desplazamientos tanto de
médicos como de empresas suministradoras e
incluso de los enfermos, asi como la ausencia
de reglamentaciones y normativas ttiles en
este ambito fueron los problemas detectados
principalmente y que se deberian resolver.
Tal vez las sociedades cientificas puedan co-
laborar en la elaboracién de normativas o do-
cumentos de consenso, a semejanza del ela-
borado por la British Thoracic Society °, que
se puedan distribuir a los responsables de las
lineas aéreas y aeropuertos para alertar de es-
tas circunstancias y velar porque todos (in-
cluso los pacientes con oxigenoterapia conti-
nua) vean respetados sus derechos a viajar sin
incidencias y sin requerimientos excepciona-
les que recaen siempre sobre el méds débil, el
paciente.
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