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(Cudles son las novedades en prevencién y control de infecciones?

Por Eric Frisbee

El control de infecciones juega un papel
clave en las vidas de aquellos con FQ
(Fibrosis quistica). La reconocida epidemié-
loga Lisa Saiman, especialista médica y
master en salud publica, cuyas investiga-
ciones médicas e interés clinico involucran
enfermedades infecciosas y microbiologia
encontrada en aquellos con QF, compartié
sus experiencias con la comunidad de CFRI.
La Dra. Saiman destacé que, “el desafio de
la prevencién y control de la infeccién por
fibrosis quistica es entender el riesgo versus
el beneficio de manera que las personas no
vivan en una burbuja.”

De acuerdo con la Dra. Saiman, aunque
las instalaciones de hospitales y clinicas
de FQ son de alto riesgo para aquellos
con FQ, el beneficio de las visitas clinicas
de rutina de FQ es bien reconocido y el
riesgo de una infeccién cruzada entre
pacientes se disminuye por medio de pautas
de prevencién. Minimizar el tiempo de
estadia en las salas de espera de clinicas

para mas de una
persona con FQ
es una herra-
mienta util para
reducir los riesgos
de infecciones
cruzadas.También
pueden presen-
tarse infecciones
por medio de
pruebas conduci-
das cominmente
en clinicas, inclu-
yendo una mayor
exposicién a
secreciones respir-
atorias y saliva
creada durante
las pruebas de
funcién pulmonar,
recoleccion de muestras de esputo y
terapias respiratorias. Cualquier desencade-
nante que induzca a una tos incrementa
la incidencia de gotas respiratorias. Las

“

Marianela con sus hijos, Francisco y Maria.

PFP (pruebas de funcién pulmonar) deben

realizarse en una sala de exdmenes al inicio

de una visita clinica y utilizando instrumentos
Contintia en la pagina 3

Hay muchas
terapias
nuevas para
las personas
con FQ.

Problemas gastrointestinales
y ﬁbrOSiS qUIISticaS Por Siri Vaeth Dunn, Trabajadora Social

Aunque a menudo se hace referencia a la
FQ (fibrosis quistica) como una enfermedad
pulmonar, el trastorno genético tiene un
impacto sistémico y afecta también los
senos nasales, drganos reproductivos,
piel, higado, pancreas e intestinos. Muchas
personas con QF sufren de problemas
gastrointestinales (GI).

En los conductos del pancreas y en los con-
ductos biliares se encuentra presente una
proteina anormal del RTFQ (regulador
transmembranoso en la fibrosis quistica),
la cual genera una mucosidad espesa 'y
pegajosa que es la caracteristica de la
FQ. Esta mucosa tapona los conductos,

conduciendo a una cicatrizacién pancred-
tica (fibrosis).

Con una digestién normal, la bilis del higado
y las enzimas del pancreas permiten que las
grasas sean absorbidas por los intestinos.
La insuficiencia pancreatica impacta al 85%
al 90% de las personas con FQ, mientras
que el 5% al 10% presentan un flujo biliar
débil desde el higado. Esto conduce a
problemas nutricionales considerables,
incluyendo una mala absorcién de las grasas
(causando diarrea y un apetito voraz), poco
incremento del peso, deficiencia vitaminica,
flatosidad, disminucién de masa muscular,

Contintia en la pdgina 3
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Notas dela
Directora Ejecutiva

“... pienso en el hermoso privilegio de estar viva,
de respirar, de pensar, de disfrutar y de amar.”
— Marcus Aurelius

Estimados Amigos:

En el mundo de la FQ, sabemos que ni siquiera es seguro
poder tomar un respiro. Somos afortunados de haber
formado una comunidad en la cual podemos darnos
apoyo unos a otros y ayudar a aquellos que literal y meta-
féricamente necesitan de ese respiro. Cuando miembros : J
de nuestra familia de FQ enfrentan crisis de salud graves,  sye Landgraf, Directora Ejecutiva
es alentador ver unido a nuestro sector de la comunidad

para ayudary dar esperanzas para el futuro. Durante casi 41 afios, CFRI ha tenido el honor
de trabajar con su cooperacion. Juntos podemos lograr grandes cosas.

Este afio, CFRI se encuentra en una posicidn de poder llegar mas alld de su comunidad
para lograr la concientizacion de la enfermedad, y los muchos desafios de la misma, en
el publico en general y entre los tomadores de decisiones legislativas. Trabajando con
ustedes tendremos una voz mds fuerte en temas estatales y federales que impactan de
manera adversa la vida de nuestros seres queridos. Damos la bienvenida a que participe en
nuestra nueva campana de apoyo y concientizacién de la FQ “Many Voices ~ One Voice”
(Muchas voces ~ una voz) al enfrentar obstaculos para una vida mas saludable con la FQ.
;Juntos, nuestras voces lograran una enorme diferencia!

A medida que aumente la concientizacién publica de la fibrosis quistica y sus desafios,
nuestra comunidad trabajard unida para encontrar soluciones a problemas, compartir
los desafios y regocijarse por los triunfos, sean grandes o pequefios. Mientras trabajamos
por este objetivo, no perderemos de vista nuestros programas vitales que hacen una
diferencia positiva en la vida diaria de nuestra comunidad, desde servicios de orientacién
hasta publicaciones educativas y DVDs. ;Somos sus socios para la vida!

Cordialmente,

il

Sue Landgraf | Directora Ejecutiva de CFRI y madre de una hija adulta con FQ

Vivir con FQ puede ser duro.
iPidamos un deseo para traer esperanza,
fortaleza y felicidad a la vida su hijo!

:Sabia usted que todos los nifios de entre 2y
medio y 18 afios de edad que tienen fibrosis
quistica con implicaciones respiratorias son
elegibles para el programa Make-A-Wish? Un
deseo hecho realidad ayuda a que los nifios
se sientan mas fuertes y mas enérgicos.
La experiencia de Make-A-Wish funciona a
la par con la medicina para hacer que sus
pacientes se sientan mejor tanto emocional
como fisicamente. Para derivar a un nifio que
presente la condicién de una FQ, refiérase
hoy mismo a la sede de Make-A-Wish en su
localidad. http://wish.org/refer-a-child
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¢Cudles son las novedades en prevencién
y control de infecciones?
Coninuacién de la portada

portdtiles, en un laboratorio de PFP bajo
presién negativa o en un laboratorio de
PFP con un HEPA (filtro supresor de parti-
culas de alta eficiencia por sus siglas en
inglés). El objetivo en la clinica de FQ es
prevenir una infeccién cruzada entre
personas con FQ quienes deban examin-
arse en la misma instalacién en un espacio
relativamente pequefio.

La higiene con un nebulizador puede ser
engafiosa y se recomienda que los pacientes
trabajen conjuntamente con su equipo
de cuidados de FQ para optimizar la
esterilizacién especifica a cada nebulizador.
Ya no se recomiendan el vinagre (acido
acético), soluciones blanqueadoras o
cloruro de benzalconio para descontaminar
los nebulizadores ya que la micobacteria
no tuberculosa es muy resistente, y puede
ser resistente al vinagre o al blanqueador.
En la medida de lo posible, debe realizarse
una descontaminacién de nebulizadores
por calor la cual es muy efectiva: sumerja
el nebulizador en agua hirviendo durante
5 minutos, o nebulizadores no metdlicos

de microondas sumer-
gidos en agua durante
5 minutos.

Los patdgenos (bac-
terias, virus y hongos)
propagados por medio
de un contacto directo
e indirecto. Un ejemplo
de contacto directo es
darse la mano, mientras
que una propagacion
indirecta ocurre con
una tos que crea gotas
respiratorias. Cubrirse
labocaaltoseryla
higiene de las manos
luego de toser pueden
controlar de manera efectiva las gotas
respiratorias. La practica mds importante
para el control de infecciones es la higiene
de manos, la cual se aplica a todos, desde
el personal de cuidados de salud y aquellos
con FQ hasta toda la comunidad. Para
ayudar a otros a desarrollar este habito
importante, recuerde continuamente a
toda la comunidad lavarse las manos con
aguay jabdn o con desinfectante para
manos con alcohol.

El Doctor John D. Mark

Para las personas con FQ, es esencial
equilibrar la prevencién de infecciones y el
control con la calidad para mantener el
bienestar y la autoestima. Con una concien-
tizacién de la prevencidon de infecciones
respaldada con informacidn sdlida,
aquellos que sufren de FQ pueden sopesar
los riesgos y beneficios y mantener su
autonomia tomando al mismo tiempo
decisiones fundamentadas para conservar
su equilibrio vital.

Problemas gastrointestinales y fibrosis quisticas
Coninuacién de la portada

osteoporosis, estatura corta y deficiencias
esenciales de los acidos grasos.

Entre los problemas GI comunes experimen-
tados por aquellos con FQ se incluyen
diarrea, dolor abdominal, estrefiimiento y
bloqueos intestinales. A menudo la diarrea

El Doctor John D. Mark

cfri | El Otofio 2016

se debe a una insuficiencia pancreatica y el
tratamiento mds comun es el suplemento
oral de enzimas pancredticas. Si se presenta
una mala absorcién de grasas persistente a
pesar de tomar la dosis éptima de suple-

mentos de enzimas pancreaticas, la terapia

inicial de los bloqueadores de H2 o terapia

de los inhibidores de la bomba de protones

pueden ser Utiles.

Cuando la diarrea y la mala absorcién no
responden a la terapia con enzimas, uno
nunca debe exceder la dosis prescrita de
enzimas ya que esto puede ser peligroso.
Es importante consultar a un gastroenterd-
logo, ya que pueden existir otras causas
incluyendo una enfermedad celiaca, una
reaccién inmune al gluten o enfermedad
de Crohn (una enfermedad inflamatoria del
intestino). Otra fuente de mala absorcién
es el crecimiento bacteriano excesivo en
el intestino delgado, lo cual requiere a
menudo de una endoscopia para su diagno-
sis y por lo general se trata con antibidticos.
La intolerancia a la lactosa, un consumo
excesivo de fructosa, calculos biliares,
pancreatitis, giardia y clostridium difficile

pueden también conducir a una diarrea y
mala absorcién.

Muchas personas con FQ experimentan
dolor abdominal. Entre las causas comunes
de este se incluyen la GERD (enfermedad
de reflujo gastroesofagico por sus siglas en
inglés), esofagitis eosinofilica (alérgica),
inflamacion estomacal (gastritis), infeccion
de la H. Pylori (tlcera), enfermedad de
Crohn, intususcepcién, apendicitis, adhe-
siones de cirugias previas, pancreatitis
y malignidades. Otra causa comun es el
Sindrome de Obstruccién Intestinal Distal,
que es Unico en aquellos con FQ y no debe
confundirse con el estrefiimiento. Para la
prevencidn y tratamiento de ello se incluye
una dieta alta en fibras, y si es necesario,
PEG (polietilenglicol).

Para aquellos con FQ existen varias causas
de diarrea, mala absorcién y dolor abdominal.
Aunque los sintomas se pueden tratar
satisfactoriamente, es importante que
aquellos con sintomas persistentes busquen
la ayuda de un gastroenterdlogo quien
tratard a cada paciente con FQ como un
individuo con un cuadro Gl tnico.



Misién de CFRI-

Cystic Fibrosis Research, Inc.
existe para financiar
investigaciones, proporcionar
apoyo educativo y personal,
y para divulgar el conocimiento
acerca de la fibrosis quistica,
una enfermedad genética
potencialmente mortal.

\
Vision de CFRI
A medida que trabajamos
par& encontrar und cura para
la fibrosis quistica, CFRI
imagina informar, con la
participacién y el
empoderamiento, la
comunidad CF para ayudar
a todos los que tienen esta
enfermedad dificil a alcanzar

la mds alta posible
calidad de vida.

Visite nuestro sitio web en:

www.cfri.org
para obtener mas informacién
sobre nosotros y sobre
la fibrosis quistica.
Llame al nimero gratuito:
1.855.cfri.now

Por su generoso apoyo de CFRI
Comunidad, un agradecimiento
especial a:

Genentechy
Vertex Pharmaceuticals

[ ]
Cfr' Cystic Fibrosis
Research Inc.

1731 Embarcadero Road - Suite 210
Palo Alto, California 94303
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Cystic Fibrosis Research, Inc.
a501(c)(3) nonprofit organization
Federal EIN# 51-0169988

Many Voices ~ One Voice: Campafna de
apoyo y concientizacion de la FQ

Por Siri Vaeth Dunn,
Trabajadora Social Médica

Imaginese que después
de ver a su hijo sufrir los
efectos de una fibrosis
quistica (FQ), la enferme-
dad genética mortal mas
comun en Norteamérica
para la cual aun no existe
cura, usted se entera de
que la FDA ha aprobado
un medicamento que
podria salvar la vida de su
hijo. Ahora imaginese que
el programa de su seguro
estatal le niega a su hijo el
acceso a esta medicina.
(Qué harfa usted?

Desafortunadamente, esta
situacion es cada vez mds
comun, dado que las com-
pafifas de seguro y los
estados luchan contra los
costos de medicamentos
y terapias que implican
cuestién de vida o muerte para muchas
personas con FQ. Siendo una enfermedad
huérfana, que impacta a menos de
200.000 personas en los EEUU, la fibrosis
quistica con frecuencia queda relegada
al olvido en lo que respecta a decisiones
de politicas y financiamiento de investi-
gaciones. En respuesta a esto, CRFI
(Cystic Fibrosis Research, Inc.) se enor-
gullece en lanzar una nueva campafia de
apoyo y concientizacion de la fibrosis
quistica, “Many Voices - One Voice”
(Muchas voces ~ una voz), la cual llamara
la atencidn del publico a temas que son
vitales para la comunidad de la FQ, asi como
también la de los funcionarios elegidos para
tomar decisiones que tengan un impacto
directo en el acceso a cuidados médicos
y medicamentos.

Como parte de esta campafia, los
miembros de nuestra comunidad y
sus defensores reciben actualiza-
cionesy alertas de accion de

CFRI con respecto a cuestiones
frente a las cuales nuestra reaccién
es critica. Los participantes pueden
enviar facilmente cartas en linea

Necesito

oXigeno para

respirar.

El Doctor John D. Mark

directamente a sus funcionarios elegidos
tanto a nivel estatal como nacional.

Vivir con fibrosis quistica puede ser do-
loroso, extenuante, debilitante, costoso
y desgarrador. Aquellos que tienen el
poder de posibilitar el acceso a medica-
mentos y cuidados de calidad necesitan
escuchar a aquellos entre nosotros quie-
nes viven y se ven impactados por esta
cruel enfermedad. Todas nuestras voces,
unidas en una sola voz, tendrdn un
impacto poderoso.

Dée gracias. Dé vida.




