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Por ellos y por su futuro, celebramos el Dia Mundial de la Fibrosis Quistica.

La Fibrosis Quistica (FQ) es una enfermedad de la que hemos oido hablar en el siglo XXI. Hace 50 afios casi
nadie la conocia. ¢Por qué ha ocurrido esto? Simplemente, porque en aquel tiempo los nifios enfermos
siempre morian a lo largo del primer afio de la vida. El diagndstico solo se hacia en unos pocos hospitales

de nuestro pais. No se disponia de ningun tratamiento minimamente eficaz.

Hoy en dia esto ha cambiado. En los ultimos afios se ha avanzado mucho en el conocimiento y tratamiento
de la enfermedad pero, a pesar de eso, sigue sin tener curacion.

Es una de las enfermedades genéticas graves mas frecuentes. Tiene una incidencia en nuestro pais de uno
de cada 5.000 nacimientos, mientras que una de cada 35 personas son portadoras sanas de la
enfermedad. Afecta a diferentes érganos, sobre todo pulmones y pancreas.

Es una enfermedad grave, y su evolucién en el tiempo condiciona la salud y una esperanza de vida
limitada. Cuando se encuentra en un estadio muy avanzado, existe la posibilidad del trasplante pulmonar
y/o hepatico.

El 8 de septiembre de 1989, un grupo de cientificos descubrieron el gen que ocasiona esta enfermedad.

Por ello se ha elegido este dia como el Dia Mundial de la Fibrosis Quistica, declarado por la_Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) en 2013. En Espafia también se celebra el Dia Nacional de la FQ el 24 de Abril.

El objetivo principal de estos eventos es dar a conocer la situacién de las personas con FQ en todo el
mundo y mejorar su calidad de vida, con el fin de evitar desigualdades en el tratamiento. Esto incluye la
disponibilidad de la medicacidn, equipamiento y profesionales necesarios especializados en FQ, y el apoyo
necesario para las familias.

La Asociacién Internacional de FQ ha publicado una declaracién con estadndares basicos de tratamiento,
con el objetivo de que sean adoptados por todos los paises participantes antes del afio 2023.


https://www.familiaysalud.es
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/actualidad-movimiento-asociativo/3084-hoy-se-celebra-el-dia-mundial-de-la-fibrosis-quistica
https://www.who.int/es
https://www.who.int/es

La Federacién Espafola de Fibrosis Quistica es la organizacién que agrupa y representa a las asociaciones
de Fibrosis Quistica de Espafia existentes en la practica totalidad de las comunidades auténomas.

La Sociedad Espafola para la Fibrosis Quistica, junto con la Federacién Espafola de Fibrosis Quistica,

trabajan para ayudar a que nuevos medicamentos, incluyendo los nuevos moduladores y antibiéticos
inhalados, puedan acceder a precio de financiacidn.

El Cribado Neonatal de FQ ha permitido el diagndstico precoz lo que ha demostrado mejorar el estado

nutricional, la funciéon pulmonar y la supervivencia, y disminuir los ingresos hospitalarios. Esta
ampliamente implementado en el mundo y en Espafia estd en todas las Comunidades Auténomas. El
Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud (CISNS) aprobd en julio de 2013, y publicé la Orden
SS1/2065/2014 en el BOE de 31 octubre de 2014, con la ampliaciéon del cribado neonatal de enfermedades
a incluir en la cartera basica comun del Sistema Nacional de Salud, recomendando la inclusién de 7

entidades:

. Hipotiroidismo congénito (HTC)

. Fenilcetonuria (PKU)

. Fibrosis Quistica (FQ)

. Deficiencia de acil coenzima A deshidrogenasa de cadena media (MCADD)

. Deficiencia de 3-hidroxiacil coenzima A deshidrogenasa de cadena larga (LCHADD)
. Acidemia glutarica tipo | (AG-)
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. Anemia falciforme (AF)
Queremos ofreceros algunos recursos a aquellas familias afectadas o interesadas en este tema:
. Articulos en nuestra Web con algunos conceptos generales para conocer la enfermedad:

- {Qué es la fibrosis quistica?

- LEn qué consiste la prueba del talén?

- Videos sobre la enfermedad y la campana:

- Video dia nacional FQ 24 abril (2019): “Pompas por la Fibrosis Quistica”.

- Curioseando sobre la FQ con Oli y Nush (espafiol)

. Protocolos y Guias sobre el manejo y el tratamiento de la enfermedad:

- Tratado de Fibrosis Quistica

- Protocolo de seguimiento de pacientes con fibrosis quistica

- Mas informacién para familias
- Kidhshealth: Web para familias de EEUU.
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https://www.sefq.es/
http://www.fibrosisquistica.org/
https://www.analesdepediatria.org/es-pdf-S1695403309005992
http://www.familiaysalud.es/noticias/programa-unico-de-cribado-neonatal
http://www.familiaysalud.es/podemos-prevenir/cribados-neonatales/fibrosis-quistica
http://www.familiaysalud.es/podemos-prevenir/cribados-neonatales/en-que-consiste-la-prueba-del-talon
https://youtu.be/EQqwL00JlGo
https://youtu.be/nr-fSKpcXYg
https://neumoped.org/wp-content/uploads/2019/05/Tratado-de-Fibrosis-Quística.pdf
http://www.analesdepediatria.org/es-protocolo-seguimiento-pacientes-con-fibrosis-articulo-S1695403318305393
https://kidshealth.org/es/parents/sweat-test-esp.html?ref=search
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