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Conoci a Jorge en 2018. Entré en mi consulta con muletas,
sonriendo... Una sonrisa que rara vez dejo hasta su muerte,
fecha de la donacion de sus 6rganos. Me contd que fue en
la Navidad de 2017 cuando se dio cuenta de que no podia
montar bien los juguetes que los Reyes trajeron a sus nifos.

;Por qué estaba perdiendo destrezas? El diagnostico final:
esclerosis lateral amiotrofica (ELA). Enfermedad que recla-
ma la exigencia dramatica de ser una enfermedad paliativa
desde el diagnostico.

Afortunadamente en el Hospital Universitario Infanta Ele-
na el equipo de paliativos esta presente en la Unidad de ELA.

Juntos decidimos la colocacion de la PEG, el soporte ven-
tilatorio, etc. La llegada del COVID le dejo aislado y hundi-
do. Ya solo nos hablaba por la tablet que manejaba con su
mirada sobre un tablero virtual.

Hace unos meses nos dijo al ESAPD y a nosotros que no
podia soportar esto mas, que deseaba prescindir de todo
soporte artificial. Estaba preocupado, le explicamos que el
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rechazo al tratamiento se recoge desde hace afos en la ley’
y que no le ibamos a dejar que tuviera sintomas y por ello
le sedariamos.

Tras todo esto me atrevi a preguntarle en la Ultima visita si
querria ser donante de 6rganos. Entonces la huella de su iris
humanizé la maquina en una expresion, “jclaro que si!”, al que
su mujer presto el gesto facial de su propia eleccion compar-
tida. Ambos habian encontrado una razén a tanto sufrimiento.

No era yo consciente del reto. Y he aqui la originalidad.
Acostumbrada a acompanar en la muerte, tras largas enfer-
medades, no pensé que tendria frente a mi el escenario del
trasplante. Tenia que controlar todo, el deseo de Jorge de
fallecer junto a su esposa, tranquilo, y a la vez, conservar
sus organos perfundidos. La sedacion mas controlada que
he hecho nunca. Seis horas después, dormido totalmente,
su mujer le abrazaba. Habia llegado el momento de llevarlo
a la UCI. La ONT estaba en marcha, asistolia controlada?, y
varias familias recibieron la llamada de esa esperanza que
cambiaria el curso de sus vidas.
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El motivo de compartir esto es animar a hablar de los
trasplantes en pacientes con ELA, no solo ayudar a otros
enfermos que sufren, sino dar sentido al donante y su fami-
lia. Podria esta pregunta incluirse en la escalera de planifi-
cacion anticipada®®.

En esta atencion especial debe estar presente un equipo
experto que sin duda se sentira dichoso de participar en este
proceso tan especial.
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