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Infroduccién

Todo o que el paciente necesita saber debe estar contenido en
el folleto de Educacion Sanitaria. Este folleto puede ser dirigido a una
poblacién en general o a un grupo determinado de pacientes, o cual
estd en funcidn del objetivo del folleto y de ia necesidad de educacién
de los pacientes.

En el caso de este folleto, la informacién estd diigida no sdlo al
paciente, sino a sus padres © familiares cercanocs, ya que el
padecimiento de que frata ( Fibrosis Quistica), el paciente involucrado es
por o general menor de edad, siendo los padres responsables directos
del fratamiento de sus hijos.

Por lo que el presente trabajo estd orientado a que los pacientes
de Fibrosis Quistica, y a la vez sus padres, comprendan la enfermedad y
el tratamiento farmacolégico y no farmacolégico, en un lenguaje mas
coloquial, logrando con esto que el paciente pequeho enfienda
claramente en qué consiste su enfermedad, y se molive a cumplir la
terapia, la cual puede resultar molesta y tediosa, tratando de
convencerio de que fo mejor para él mismo es continuar el fratamiento
y ponerse en disposicion de cooperar.

B folleto realizado pretende no solo que el paciente y sus
familiares conozcan mejor la enfermedad. sino tombién quiere
proporcionar Educacion Sanitaria a la poblacidn general, logrando asi
en pare confribuir a cumplr con el concepto de la Organizacion
Mundial de la Salud {OMS) sobre la Educacién Sanitaria, que consiste en
que “aumente el conocimiento de lo poblacién para adquirl y
mantener la salud." ! ’

Aun cuando la enfermedad de que frata este folleto es de tipo
hereditario. puede haber mayor informacidn enfre la pobilaciéon para
lograr que kas personas Nos concienticemos sobre la importancia de
diagnosticar oportfunamente una patologia y con ello la necesidad de
acudr al médico, la importancia de no automedicarse, y sobre todo. de
estar informado en tépicos de salud.

I smith D.L: “Patient Education and Counseling”, The practice of Pharmacy,
Cincinnati, Ohio: Harvey and Whitney, pp. 45-69




Se considera necesario resaltar alguncs aspectos sobre la Fibrosis
Quistica (FQ):

Denfro de las enfermedades congénitas hereditarias, la Fibrosis
-Quistica es de las mds frecuentes, sin embargo, se conoce poco en
nuestro medio. Aungue en México no conocemos su real incidencia,
esta es frecuente y produce mds muertes antes de los dos anos de vida.

De cada veinte personas una es porfadora sana de Fibrosis
Quistica. Esto significa que en México existen alrededor de 3 millones de
padres que potencialmente son porfadores y capaces de heredar
Fibrosis Quistica a sus hijos.?

Esta enfermedad requiere de nuestra consideracion, ya que un
nific que nace con Fibrosis Quistica involucra la atencion de la familia
durante toda la vida, el ratamiento es continuo, prolongado, de costo
muy alto, ademds, los padres pueden sentirse culpables al no entender
claramente la patologia.

Sin embargo, si se lleva a cabo un diagndstico oportunc y se
brinda el trafamiento adecuado a estos pacientes, estos podran llevar
una vida productiva, activa y feliz como la de cualguier nifo o joven de
su edad.

? Eduardo Lopez C., Cecilia Ridaura 5., Guillermo Loépez C., "Fibrosis Quistica en
Nifios Mexicanos”, Patoiogia, Vol. 18, No. 2, pp. 167-181




Antecedentes

La Educacioén Sanitaria al paciente es una parte importante de la
Farmacia Clinica; es una actividad que el equipo de salud ha de realizar
constantemente, y el Quimico Farmacéutico Bidlogo debe contribuir a
esta labor.

Educar al paciente no es solo decire una serie de indicaciones
sobre su medicacion o su enfermedad. Es tener la seguridad que el
paciente entiende perfectamente su patologia, importancia y funcién
de su hratamiento farmacolégico vy no farmacoldgico; esto Ultimo,
asegura un cumplimiento de la terapia. ya que un paciente educado es
por lo general un paciente que cumple con su fratamiento 13

La Educacién Sanitaria fiene entonces como propdsito, que el
paciente entienda perfectamente su patologia y tratamiento, logrando
con esto, cumplir con su terapia. llegar a la recuperacion total o parcial
de la satud, © cuando menos, aminorar los sintomas y manifestaciones
de la enfermedad.

Todo esto se conjuga en lo que la Organizacion Panamericana
de la Saiud {OPS) sefiala como el objetivo de la Educacidon Sanitaria:
"Que el paciente conozea su patologia, tratamiento, y sobre todo, que
se provogue un cambio de actitud en él. confribuyendo a la
conservacion de su salud.”:

Una forma de educar al paciente es a fravés de la elaboracion
de folletos. Los folletos tienen como objetivo brindar informacién al
paciente, logrando en parte la Educacién, fomentando que éste se
interese mds por conocer la patologia, manifestaciones, fratamiento,
diagndstico, avances en la investigacion sobre la enfermedad, etc.

! Cataling Domecgq Jeldres, "Educacidn Sanitaria dei paciente”, Universidad
Santiago de Chile, 1993. pp.28, 33-34




Objetivos

Objetivo General

« Brindar una heramienta de educacidon a pacienies con Fibrosis
Quistica (FQ), para asi aumentar en ellos el conocimiento de su
patologia: causas, sinfomas, diagnéstico, tratamiento farmacoldgico

y no farmacoldgico. etc.

Objetivos Especificos

« Elaborar un folleto encaminado a la comprension de ia enfermedad
y tratamiento de pacientes con Fibrosls Quistica. con el fin de que
continuen con su tergpia, y se aminoren los sintomas de su

enfermedad.

« Contribuir o la Educacion Sanitaria de la poblacion en general, a
través del conocimiento y difusidn de una enfermedad como la

Fibrosis Quistica.




FOLLETO DE EDUCACION AL PACIENTE

DATOS DE IDENTIFICACION

Nombre:

Edad:

Peso: kg Estatura: cm  Tipo de sangre:

Huella cigital:
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ﬁresenfnciéﬂ

- Quiero decirfe que te felicito por estar leyendo, pues los nifios que

leen aprenden mucho. :

Sobre todo, ahora que el médico te ha dicho que tienes Fibrosis
Quistica.

Y aungque el nombre se oys muy raro, no debes espantarte ni senfirte
raro.
A Tal vez tengas muchas dudas, o tal vez sepas mucho sobre la Fibrosis
Quistica, pero este folleto quiere ayudarte a comprender mejor como es la
Fibrosis Quistica, y todo lo gue necesitas saber sobre ella.

Ojalé este folleto logre el objetivo de servirte a ti y a tus padres.

Puedes leerlo junto con papd o mama las veces que quieras, iluminar
las ilustraciones, contarle a tus amigos v familiares todo sobre la Fibrosis
Quistica, para que todos aprendamos algo nuevo, y sepamos como
ayudarte.

Habrd palabras un poco dificiles de entender; pero tus papas te
pueden ayudar si buscan al final del folleto el glosario de términcs médicos
y farmaceéuticos.

f1
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¢Qué es la Fibrosis Quistica (FQ) o Mucoviscidosis

Es una enfermedad hereditaria, transmitida conjuntamente, pero sin
saberio, por papd y mamd. En ningin momento tus padres podian saber
gue al tenerte a ti, te heredaran la enfermedad. Desde que fuiste
concebido, estd presente g Fibrosis Quistica, pero se puede observar que
un nino o nifa tiene Fibrosis Quistica hasta después de nacer. (1. 5. 9)

la Fbrosis Quistica afecta esencialmente algunas  glandulas de
secrecion exoécrina, estas son aquellas que producen secreciones
lubricantes como el sudor, moco, l[agrimas, saliva y jugos digestivos. (7)

Estas gldnduias producen un moco pegajoso vy espeso (por eso a la
Fibrosis Quistica también se le conoce como mucoviscidosis). Este moco
espeso y pegajoso puede provocar:

» Que no puedas respirar bien, tal vez te cueste mucho, porque el moco
bloquea los conductos en el pulmédn y las vias qéreas, causando

dificultad para que respires, tos cronica e infecciones pulmonares. (5, 8}

Via cérea
Tapén de moco

Iveolo

» Ofro proceso importante que se ve afectado es la digestién. El moco
obstruye los conductos de un drgano llamado pancreas, evitando que
las enzimas que te ayudan a digerir 1os alimentos lleguen al intestino, v
por eso, es dificil que puedas digerir grasas, proteinas y carbohidratos.

{1.8.9)
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PIEL
(suvoracidn)

BRON QUIgg

HI6ADO

Organos afectados por Fibrosis Quistica (1)
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BRONQUIOS

PULMONES PANCREAS

El moco y las infecciones
bloquean los bronquios,
que estdn en los pulmones
y son los conductos

por donde pasa el aire

La obstruccién de |os
conductos del péncreas
altera la digestidn de
los alimentos.

Ocurre en un 85% de

que respiramos. las persanas con F.Q.
PIEL (SUDORACION)
En la piel se encuentran
las gldndulas del sudor
{gldndulas sudoriparas),
que llevan el sudor fuera
del cuerpo.Este sudor
es muy salado en todos
las personas con F.Q.
HicaDO
Séle 5% de personas INTESTINO DELGADO
con F.Q. tiene bloqueo
en los conductos del higado, En algunos bebés con F.Q.,
lo que causa una digestidn el intestino se obstruye
incompleta. por las primeras heces.

Organos afectados por Fibrosis Quistica (1}

f.4



p @r’os nifios que tienen Fibrosis Qu@

Claro, 10 no eres la Unica persona con esta caracteristica; y como
has visto, la Fibrosis Quistica afecta tanto a niflos como a ninas.

La Fibrosis Quistica es una de las enfermedades hereditarias mas
frecuentes.

No se sabe exactamente cudnios nifios tienen Fibrosis Quistica en
México, pero sabemos que una de cada 20 personas es portador sano de
FQ {como papd y mamd). {7}

En México, hay dlrededor de 3 millones de padres gque son
portadores, capaces de heredar FQ a sus hijos.

En paises como Estados Unidos, uno de cada 2000 nifos nacidos
vives tiene Fibrosis Quistica.(1.3) Y al parecer, en México, cada afio nacen
350 nifios con Fibrosis Quistica (7), aunque no todos son diagnosticodos @
tiempo, y sélo algunos nifios como tU son atendidos oportunamente, lo que
- logra gue vivas mejor con fu enfermedad.

f.5



Eesde cudndo existe la Fibrosis Quisfici.}

Esta enfermedad aparecid hace unos 50,000 afics. jMucho antes
que tus abuelos nacieran!

La Fibrosis Quistica aparecié en aiguna regidon de Euvropa y se fue
exiendiendo a lo largo de los sigles hacia el oeste. alcanzando toda
Europa, América Latina, América del Norte y Australia. (1.3)

EUROPA

Hasta hay algunos relatos del s.XVIl del norte de Europa que nos
hablan de los "nifios del beso salado”, porque como sabes, el sudor de
nifos con FQ tiene alto contenido de sales, y al besarte tal vez queda un
sabor a sal en los labios de quien te besa la frente. (1)

En 1934, el médico Guido Fanconi escribe sobre “La fibrosis quistica
del pancreas"”, y en 1938 Dorothy Andersen del Hospital de Nifios de Nueva
York escribe el primer reporte de FQ como una enfermedad separada de
otras.

Desde entonces, ha habido muchos reportes de casos y ha crecido
la informacion sobre la enfermedad.

Fiiate, en 1953, el profesor Di Sant Agnese propuso un método de
diagndstico que se utiliza hoy: el test del sudor.

En 1985 se localiza el cromosoma donde se sitia el gen de la FQ: es
el cromeosoma 7.

Y en 1989 se localiza al fin la anomalia genética que provoca la
enfermedad. (%)




éPor qué tengo Fibrosis Quistica?

A veces creemos que todas las enfermedades son contagiosas. Esto
no es comecto. Hay enfermedades que se tienen sin culpa de alguien o de
dlgo. Este es el casc de Fibrosis Quistica: NO es contagiosa. ni es
ocasionada por algo que papd o mama hayan hecho antes de tenerte.

Esta es una enfermedad hereditaria, que empieza desde que fuiste
concebido. Déjame explicarte mejor mediante unos esquemas:

~

dvulo + espermatozoide = huevo o cigoto

{futuro bebé)
Cuando fuiste concebido, el nicleo Se formaron a Hasta formar
de la célula de mama (évulo) se partir de esta un NUevo ser
combind con el nicleo de la célula nueva célula como 0.
de papa (espemnatozoide). Y asi muchas otras.

surge una nueva célula.

Cada uno de nosotros tenemos células en nuestro cuerpo.

Pero squé es la célula?

La céluta es 1o unidad bdsica de todo ser vivo.
Todos tenemos células

ihasta los perros v las plantast

Las células de los humdanos son muy bonitas,
fiate, tienen un nucleo y un

citoplasma.

f.7




En el nUcleo de las células estd el ADN (Acido DesoximiboNucieico)
o DNA {en inglés, son los siglas de DesoximiboNucleic Acid).

El ADN es el material genélico.

es la molécuia que conlier=

toda lg informacion de cdmo

serd cada personG una ver que €3
concebida: comao serc v pelo,
color de ojos, color de piel.

tipo de sangre, etc.

Tiene forma de una escalera en
espiral.

Los peldafios de esic espval
forman los genes.

Los genes dan g informzcion
ala célula de; como sera =l
color de pig! . d= cics. tirc de
sangre, tipo de oslo, oo,
cémo son las proteincs, efc.

Imaginate cudarta inforrmaoizn
tiene el ADN. gue sisg estirara

i podria medir mas de un
metro de largo !

f.8




Por eso, la naturaieza
se las ha
ingeniado para
"empaquetario”,
con ayuda

de unas proteinas
y asi lograr que

el ADN quepa en
el nicleo de la
célula, un lugar
muy pequenito,
microscopico.

Este superenmollcmiento
llega a formar los
cromosomas, ©
"cyerpos de

material genetico”
donde estd el ADN.

Los humanos tenemos 46 cromosomas, que estdn agrupados en pares,
porque 23 son dadoes por papd y 23 por mama.[i4)

T\Oli (i aung
‘i““"ﬂiz 1831 | sa b3 (‘
.

Ests es la forma en que los cromosomas se logran ver al microscopio. (14

En los cromosomas se encuenira entonces el ADN, con los genes que
dan las caracteristicas de las personas srecuerdas?

f.9



Bueno, ahora que has entendido todo esto, veamos
porqué es ocasionada la Fibrosis Quistica.

Como viste en el dibujo anterior, hay pares de cromosomas, vy
estos estdn numerados para poder identificarios mejor.

Hay un pcr de cromosomas que es j

el nimero 7, donde se encuenira

el gen que da |la caracteristica de

una proteina (CFTR} que conduce unas

sustancias (electrolitos] que estan en Gen Gen
el sudory hacen el moco fluide.(1.3) i 4 *

Cuendo hay una mutacién (camblo en el ADN), queda alterado
el gen de esta proteina (CFIR) y por esto, la proteina no puede
transportar adecuadamente los elecfrolitos, lo que ocasiona que el
sudor sea muy salado y que el moco sea mas viscoso y no tan fluido, lo
que puede lievar a los problemas respiratorios y digestivos que se
explicaran mds adelante.

Por lo pronto, déjame decirte codmo se hereda el gen que
ocasiona Fibrosis Quistica

Papd y mama son portadores de Fibrosis Quistica, porque poseen
en el cromosoma 7 el gen de FQ (mutacién del gen de la proteina
CFTR).

Cuando personas portadoras como papd y mama se unen, al
tener sus hijos hay las siguientes posibilidades: (1.5.7)

Dos en cuatre Uno en cuatre

Uno en cuatro
25% 50% 25%

con Fibrosis Quistica, sin Fibrosis Quistica pero sin Fibrosis Quistica
por recibir un gen que son partaderes de ella. porque no heredsd
de papaé y uno de mamd pues jienen un gen el eromosoma con
con la mutacion para con mutagién y un gen el gen mutado y
la proteina CFTR. lo que sin mutacién tampoco ser
dé FQL [comeo papd y mama) portador de FQ.

f.10




¢En qué me doy cuenta que puedo tener
Fibrosis Quistica?

Tal vez tU no tienes todos estos sintomas, pero otros nifios si. Enfre los
mds comunes son:

+ “llec meconial” : Cuando eras bebe,
tal vez tuviste “lleo meconial” lo que
significa que hubo un retrasc enla
expulsion del meconio

{primeras heces del recién nacido).

No siempre que pasa esto los médicos
sospechan de FQ, porque se puede
presentar por ofras enfermedades.

Este sinfoma ccure en uno de

cada 10 bebés con Fibrosis Quistica.

« Sabor muy salado de la piel. En Fibrosis Quistica el sudor tiene de cuatro
a cinco veces mds contenido de sal gue lo normal. Ademds, como te
has dado cuenta, el sudor es bastante abundante,

s Tos crénica que cgota mucho, dificultad al respirar, infecciones
respiratorias frecuentes, debido a que las bacterias esidn en tus
pulmones y ocasionan la infeccion.
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e Estados criticos: demasiada tos, dificultad al respirar, cambio en
cantidad y color de la flema, cansancio, mal aspecto, malestar general.

*» Movimientos intestinales anormales, ocasionando calambres
abdomincles, diareas cronicas (por mucho tiempo), heces  aceitosas
con olor fétido.

« Dificultad para subir de peso: Tal vez sientas ganas de comer, pero tal
vez pesas menos que tus companeros de escuela, © estds un poco baijito
de estatura, por que hay mala digestion de los alimentos y estos no son
bien aprovechados por tu cuerpo, claro, esto es cuando no tienes
tratamiento medico. (1,5.7.8.9]
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<Cémo sabe el médico que tengo
Fibrosis Quistica?

Para saber que una persona tiene Fibrosis Quistica, ef médico debe
analizar la historia clinica, y si presenta uno de los sintomas que platicamos
anteriormente, puede ordenar que se hagan los examenes de:

J Prueba de sal en sudor o “test del sudor”
v Grasa en materia fecal

La prueba del sudor es muy sencilla de realizar, es

la mds confiable de todas las pruebas y sobre todo
\\ﬂ ino causa dolor!
Sélo se estimula en una peguena zona de la piel

la secrecién de sudor, y se andliza, Si el quimico
determina que hay altos contenidos de sal
(clorure de sodio) en el sudor, es que el paciente
tiene .muy probablemente, Fibrosis Quistica.

La prueba de grasa en materia fecal
Se trata de colectar las evacuaciones
de 72 horas, y mediante un andiisis, . —
determinar la cantidad de grasa gue T

haya en ellas. Si esta grasa es abundante, [ X

indica que no se pueden digerr las grasas
de los alimentos, por causa del problema
de pdancreas, debido tal vez a la Fibrosis Quistica.

Hay ofras pruebas como radiografia de pulmones. cultivo de flemas
para saber qué bacterias causan las infecciones pulmonares en FQ.
(1.3.5.7.8.9)

Lo bueno de saber que tienes FQ es que te pueden dar fratamiento
para que te sientas mejor, puedas ir a la escuela. jugar, divertirte y crecer
como todos los demds nifios de tu edad. Sélo debes fijarte muy bien en
coémo llevar el tratamiento, y cumplirto.
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mda a disminuir el malestar
wr la Fibrosis Quistica?

Cuando el médico confirma el diagndstico de FQ. hay que ver
algunos aspectos en ti como paciente de FQ: '

« FEl crecimiento: Se debe tratar que tu peso y tu estatura vayan subiendo
cada vez mds, de acverdo a tu edad.

o El estado nutricional: Que logres asimilar todos los alimentos que ingieres.

» El estado respirctorio: Que la dificultad para respirar sea mencor, que no
te enfermes por causa de las bacterias, que disminuyan los malestares
en general.(§)

Que tus padres ayuden al médico contandole coémo estds creciendo, si
comes bien y no te duele tu pancita, y cémo te sientes al respirar, para
que el médico, que no estd todo el dia contige. pueda decidir qué
terapia te resulta mejor.

Claro, tu cooperacidn es lo mas imponcme\

para lograr tu mejoria.

Tomar tus alimentos, ingerir los medicamentos,
hacer tus ejercicios respiratorios, ir a la consulta,
no tener miedo, portarte muy valiente cuando

te inyectan... todo esto, te aseguro, mejorard tu
animo v el de tus papds, y ademds, es importante
no dejar a las bacterias que vivan en tus pulmones.
Para esto, te voy a platicar los tipos de tratamiento

sTe gustaria saber mas? /
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Para Fibrosis Quistica hay dos tipos de tratamiento: farmacoldgico y
no farmacolégico.

< En el tratamiento farmacoldgico: Tenemos enzimas y vitaminas para
problemas digestivos; y ofro tipo de medicamentos para los problemas
respiratorios. [1.2.8)

7 En el fratamiento no farmacoldgico se encuentra la dieta adecuada. Ia
fisioterapia y los ejercicios respiratorios. {1.5.7.8.9)

& %B@ ‘;

(Trotcmiento {farmacolégico y no famacolégico) para los problemos]

digestivos y respiratorios

= Los problemas digestivos:
Debido a que no puedes digerir bien las grasas de

los alimentos, algunas personas piensan que no
debes comer grasas, pero si flevas una dieta
completa y balanceada es mejor.

Puede ser que tampoco digieras bien

proteinas y carbchidratos {azlcares), pero si debes
comer alimentos que tengan estos nuirientes.

Los nifics como tU necesitan comer muy bien todo lo que les dan,
porque necesitan mds calorias que los demds nifics. Una ventaja para fi es
que la hora de comida no es tan temrible como para ofros nifnos ya que
seguramente te dé mds apetito zno es asi?
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Lo que debes cuidar es tomar tus vitaminas cuando ef medico las

indica y en ias dosis que te dice.

Recuerda que tus papds no deben nunca cambiar la cantidad de
ningUn medicamento sin consultar al médico.

Las enzimas son para sustituir las que tu pancreas produce, pero que
no pueden llegar a tu intestino, donde se asimilan los nutrientes.

Por eso es muy imporiante que tomes tus cdpsulas y tabletas como el
meédico lo indica, para gue logres desarrollarte normalmente y no fengas

problemas digestivos.

f.16



= Los problemas respiratorios:

3S5e pueden disminuir las dificultades respiratorias?  jclarel  con
ayuda de fisioterapia respiratoria, actividad fisica v un adecuvado
fratamiento farmacoldgico. s Como?

« La fisioterapia respiratoria o drenaje postural es casi parte de tu vida.
Como sabes, hay que evitar que tus bronguios se obstruyan. es decrr, se
deben limpiar diariamente, con masgjes © palmadas leves en tu espalda
y pecho en diferentes posiciones. Esto ayuda a eliminar e moco
atrapado en bronguios y pulmones. Y te permite respirar sin tanta
dificultad! TU y tus papds deben ser ensefiados por un profesional sobre
ia manera como redlizar tu fisioterapia, pues a veces puedes estar solo y
no saber que hacer cuando sientes obstruccion. (5.7.8)

h

e LOs manicbras incluyen pufcpercusion, ejercicios respiratorios y
es}imuiocién de la fos y deben efectuarse antes de comer {para evitar el
vémito), en la mafana y por la noche cntes de acostarte para fograr
gue puedas despejar tus pulmones'y asi duermas tranquilo. Para esto, se
te aplica un fluido por un nebulizador, gue tu médico te va a indicar
como y qué es.

e La puRiopercusion no debe ser dolorosa, pero si vigorosa, debes estar
coémodo, el tiempo de tratamiento es enire unoy dos minutes. {7)

e Para ayudar a despejar los bronquios, debes hacer ejercicios
respiratorios ya que las respiraciones profundas estimulan la tos y facilitan
la expulsion del moco. (5.7)
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¢ Uso de medicamentos

Todos debemos saber que los medicamentos solo los prescribe &l
médico, es decir, sdlo tu médico debe decite qué medicamentos fomar, y
cuando tomarlos. Ni tus papds ni ofras personas pueden decidir qué
medicamenios darte, pues esto es responsabilidad del médico solamente.

Hay medicamentos que tu médico puede prescribir, y es necesario
que los conozcas: los antibioticos.

2Qué es un antibidtico? Pues es un medicamento que disminuye o
impide el crecimiento de los gémenes como son lo bacterias en fus
pulmones.

Pueden ddrtelo por diferentes vias de administraciéon, es decir, las
vigs por donde entra el medicamento; estas son:

Por la boca {via oral): Medicamentos en forma de jarabe, polvo, cdpsula,
comprimido o tableta, etc.

Por inyeccion intramuscular {LLM.] o perfusidn infravenosa (LV.): Aunque
causan un poquito de dolor {como un piquete de mosquite). puede ser
gue aciden mas répido que los antibidticos que ingieres por la boca, por
eso es que es mas frecuente o recomendado este tratamienfo. Sdlo
necesitas pensar en todas esas bacterias muertas o causa del antibidtico
que te estdn inyectando, y serds un pacienie valiente. Debes tener
cuidado 10 y tus padres en esta via de administracion, pues es muy
frecuente contaminar el drea de inyeccidon y puede haber mas
infecciones. Pide a tu médico o enfermera que siempre te limpie
adecuadamenie donde van a inyectarte, que lave sus manos. gue sea
unc jeringc nueva, y U debes cuidar no tocar el catéter si fus
medicamentos son por via infravenosa. (2.10.11)
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Por inhalacion: Esto es, el uso de aerosoles. No sélo se te dan antibidticos
por esta via de entrada, sino otros medicamentos que hacen gue el moco
sea mds fivido, estos son los mucoliticos, los cuales ayudan a dilvir el moco
gue estd atrapado en tus pulmones, y se usan antes de ia fisioterapia,
como el médico lo indigue.

I »

8

POR
ﬁ INHALACION -- <.

VIA
I NTRAMUSCULAR

Vigje de los medicamentos en el organismo
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Pide a papd o mamad que lean los cuadros siguientes, donde hay
un pequefio resumen de los medicamentos que por lo general usan
pacientes como 1.

Recuerda que ellos son responsables de tu medicacidn, y tu
cooperacién es muy importante, Por eso, cuando te dan la medicing,
estdn haclendo lo mejor para 1, para que puedas respirar y digerir muy

bien los alimentos.

Tratamiento con antibidticos para |

Tabla 1.

FORMA- FARMACEUTIC

A DE ADMINISTRAC

Suspensicnes orales
Inyectables:

infecciones respiratorias
"COMENTARIOS

Se debe avisar al médico si el paciente
es alérgico a las penicilinas. Se puede

Inyeclables por vig
inframuscular (LLM.), via
infravenosa {1.V.)

Inframuscular (LM} ,idesamollar  alergia por el uso
Intravencso (1.V.) prolongado (solo en algunos
pacientes}.
Algunas suspensiones son de sabor
desagradable. Pero son muy Ufiles en la
eliminacién de las bacterics.
Cefalosporinas ¢ Inyectables: En combinacién con aminoglucésidos
Intramuscuiar {LM.).io solos combaten los estodos de
intravenoso {I.V.) exacerbacion pulmonar.
+ Viaoral Advertir si exisie hipersensibilidad a
estos medicamentos,
De aq su hijo yogurt para mantener la
flora intestinal normal.
Consulte las instrucciones del
laboratoric  para  saber sobre  su
cimacenamiento v preparacién.
Amineglucdsicdes ¢ Aerosoles, porilos Iinhalados pueden ayudar o
inhalacion, proteger el deterioro pulmonar.

Toéxicos. principalmente en riRones
[nefrotdxicos) y oidos {ototdxicos)
preguntar a su medico ¢ farmacéutico
sobre los efectos téxicos de las
diferentes vias de administracién.

Ne mezclarios en veneclisis con otros
medicamentos como las penicilinas v
cefalosporinas, ya que las penicilinas v
cefalosporings inactivan la accidn de
los aminoglucdsidos.

Fluerequinoloenas

* »

Via oral
Inyectables: via
intravenosa (LV.)

Algunas sole usadas en  estudios
clinicos. No se deben administrar en
rifios en etapa de crecimiento. Su uso
principal es en adultos.

Se han combinado con
aminoglucdsidos logrando eradicar

la bacteria. Efective confra una
bacteria peligrosa: Pseudomonas
geruginosa,

{2.10. 11, 12,13)
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Tabla 2.

Tratamiento farmacolégico para los problemas digestivos

B GRUPO FARMACOLOGICO | FORMA FARMACEUTICA

| VIA DE ADMINISTRACION

*

Tabletas, cdpsulas, polvos

COMENTARIOS

Las dosis de enzimas deben
ser individualizadas,
dependiendo de la gravedad
de los problemas digestivos.

El médico tal vez prescribird
algin ofro  medicamento
[antiGcidos) para  evitar la
degradacién de las enzimas,
perc esto depende de su
decision y del costc del
fratamiento.

Para los nifios peguenos,
mezcle los polvos con puré de
manzana y délos con la
comida. Evite la inhalacién de
los polvos.

Los preparados estan
cubierfos para proteger a las
enzimas de los jugos gastrices:
no los titure o mastique.

Vitaminas: A.D.EK.B.C

Via oral

Capsulas, tabletas,
inyectabies.

Via oral, Via

inframuscular [I.M.)

Se prescriben cuando sed
necesario, por ejemplo el
complejo B se prescribe
cuando se estan recibiendo
antibidticos. Cuande hay
dano en higado, se
recomienda agreger vitaming
K al ratamiento. La decisidn
sobre qué vitaminas tomard su
hijo y qué dosis coresponde
sdlo al meédico.

Puede dar a su hio los
vitaminas con adimentos, leche
o después de las comidos.

para reducir posibles
malestares estomacales.
Conserve las vitaminas

protegidas del calory la luz, y
lejos de los pequenios.

{2.10.11,12.13}
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+ No permitas que tus papds te den medicamentos que anuncian para
evitar ia tos, pues no es tan malo tener tos, ya que ayuda a eliminar el
moco con bacterias que te hacen dano. Por eso, debes tener higiene:
tener un panuele, lavarte tas manos, y depositar el pafiuelo desechabie
en la taza del bafo, para evitar contaminacién.  Pregunta a tu meédico
qué ofras medidas de higiene debes tener.

Déjame decite que la Asociacion Mexicana de Fibrosis Quistica
cuenta con un Manwual de Fisioterapia, que te puede ser muy Ufil a fi
v a tus papds.

¢ Activided fisica
Muchos nifios con ofro fipo de enfermedades no pueden correr, ni
sienten ganas de hacer ejercicio. Algo muy bueno de ti es gue puedes
jugar, practicar futbol si te gusta, nadar, cormer, pasear en bicicleta, y
caminar. Todo esto ayuda a remover las secreciones mucosas vy
estimulan la tos. (No debes estar todo el tiempo en la camal

/.
/A
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i)

[Lo que debes saber acerca de tus medicamentos|

« No debes olvidar que los medicamentos sdlo los debe prescribir el
meédico, y tus padres deben informarie todo lo que pase con cada
medicamento, como por ejemplo: mejoria en tu crecimiento,
disminucién del malestar general, mejoras en ia digestion, ete.

» Cuando tomes tus medicinas debes decir lo que sientas o jus papds y al
médico o farmacéutico.

« Pregunta a tu médico o farmaceutico qué son las reacciones adversas a
los medicamentos, qué son las interacciones farmacologicas, y cdmo
ocurren en los medicamentos relacionados a tu tratamiento.

« Di a tus papds que los medicamentos no se almacenan en la cocina ni
en el bafio, porque son lugares que pueden afectarios y hacer que no
hagan efecto en tu cuerpo, ¢ que puedan ser peligrosos para ti.

e Codavez que el médico te recete (prescriba) tus medicamentos, debes
preguntarle coémo es que los vas a tomar, si con leche, © con ggua,
antes o después de las comidas.

. Trata de no olvidar los horarios de fus medicamentos, y si estds con
antibidticos, debes terminar el fratamiento, porque si no lo terminas,
puede ser que las bacterias sigan en tus puimones y vuelvan a danarte
ofra vez con mdsfuerza.

e Cada vez que te den un medicamento, pide a tu mamd, papa,
enfermera o médico que se fien en la “fecha de caducidad”, para
asegurarte que el medicamento esté en buenas condiciones.

« Cuando te vayan a inyectar, debe ser con jeringa nueva., deben
limpiarte muy bien la piel y no tengas miedo, pues vale la pena ser
valiente. con tal de eliminar a las bacterias gue tanto dano causan.

+ Relgjo el misculo donde te inyectaran, pide gue antes de gue fe
inyecten, se seque el antiséptico (alcohol) de la piel, para que no te
arda en el sitio de inyeccidn. {12)

« S| usas nebulizador para los medicamentos inhalados, recuerda que
debe estar libre de bacterias, sdlo sigue las medidas higiénicas que el
médico te recomienda, como: lavar diariamente el equipo {mascairilla,
capsula nebulizadora, boquilla, mangueras, etc.) con agua y jabon.
Enjuogar bien. Remojar el equipo limpio en una mezcla de vinagre
blanco y agua durante 30 minutos (una taza de vinagre + tres tazas de
agua) Enjuagar bien, dejar que se seque. Y armarlo. Tu mamd@ o papd
lo deben guardar en una bolsa limpia. Cuando no lo uses, debes cubrir
tu aparato parg que no tenga pefusas.  Tu médico te puede dar mas
orientacién sobre los cuidados de los nebuiizadores, o en la Asociacion
Mexicana de Fibrosis Quistica { AMFQ ). (7)
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<Qué beneficios te da cumplir la terapia farmacolégica
y no farmacolégica?

b Cuando llevas a cabo las indicaciones de tu terapia esto es lo que
logras:
« Disminuir los problemas digestivos: Podrds asimilar todos los nutrientes de
los alimentos, crecer, y sentirte bien, tus heces no serdn grasosas ni
fétidas (con mal olor}.

« Prevenir infecciones respiratorias, es decir, eliminas el dolor que te causa
en lo garganta, © en el pecho por las bacterias. Cuando tienes
infeccion no tienes ganas de comer, ni de jugar. y ademas, tienes mayor
dificultad para respirar. Por eso, al tomar tus medicamentos, ayudas a
que las bacterias no invadan tu sistema respiratorio, entonces, tendrds
ganas de jugar, de comer y podras respirar mejor.

En resumen, logrards desarroliarte como cualquier nifio de tu edad:
jugar, estudiar, dedicarte a lo que mds te guste.

Te invito a que leas el siguiente compromiso, y s estés dispuesto a
cumplirlo, o firmes junto con papd o mama, y tu médico.
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Contrato compromiso

Yo,

Fecha:

Voy a formar los medicamentos que el médico me recete y en las horas

que deben ser.

Voy a ser valiente cuando me tengan que inyectar.

Si una medicina sabe mal, soportaré el mal sabor.

Hablaré con mis padres y el médico sobre todos los sinfomas © cambios
gue tenga en mi cuerpo.

Quiero salir triunfante de estos malestares, por lo que seguire al pie de la
letra todas ias indicaciones que el médico. enfermeray farmaceutico

me puedan decir.

Tu firrma

Firma del médico Firma de papd 0 mama

Testigos /
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¢Hay alguien que te puede informar
sobre los medicamentos que te dan?

Si. Hay una persona gue sabe sobre medicamentos, tanto como
el médico sabe sobre tu enfermedad v las teraplas. Esta persona es el
Farmacéutico o Quimico Farmacéutico Bidlogo, este profesionat forma
parte del equipo de salud que en la siguiente pagina encontrards.

Hay un Centro de Informacién de Medicamentos, donde laboran
farmacéuticos, y te podran resolver dudas sobre tu medicacion.

Se encuentra en la Facullad de Estudios Superiores Cuautitlan
{U.N.AM.), y se llama FESCIM.

iHola!
Nosotros somos farmacéuticos,
y estamos para ayudarte sobre
informacidn en medicamentos! -

Puedes acudir o llamar al Ceniro de Informaciéon  de
Medicamentos de la Faculiad de Estudios Superiores Cuautitian
(FESCIM}:

Direccién: Av. Quetzalcdat! s/n, Cuautitian lzcalli, Estado de

México.
Teléfono: 311 454646
Fax: 326 20 26

Coreo electrénico {e-mail) : fescim @ nufrius.cuautitiani.unam.mx
Buzdn de consulta: Se encuentra en el laboratorio L-504

Proximamente en internet,
.26




¢Qué profesionales te pueden ayudar a mejorar en
otros aspectos?

Existe un grupo de profesionales de la salud que te pueden ayudar a
ti y a tus padres con informacién, consejos sobre tu alimentacion,
tratamiento, etc.

Ellos son:

Médico

Enfermera

Psicélogo Genetista

Hay un lugar muy importante donde puedes acudir en la Ciudad de
México. y es la Asociacion Mexicana de Fibrosis Quistica, fundada en 1982
para ayudar a muchos nifnos como tu.

El domicilio es: Altavista 21, San Angel, México 01000 D.F. Tel: $16-22-69 y
550-96-25.
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F\vances en la investigaciérj

Muchos cientificos estdn tratando de saber cdmo areglar
caracteristicas que muchos ofros nifics tienen, no sdlo de Fibrosis Quistica,
sino de otros tipos.

Se esta fratando de hacer una terapia que compenga el gen que
estd en tu cromosoma 7, para que puedd funcionar bien esa proteina que
ayuda a que las secreciones de tus pulmones ¢ del pdncreas salgan bien.

Esta es ta terapia génica.(1,4)

Cromosoma 7 Proteina CFTR alterada

Gen CFTR  mutante

Cromosoma 7 Proteina CFTR sin alteracién
reparado

iHay muchas esperanzas de que en el futuro no haya mas
Fibrosis Quistica!
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. (3] IE}:!S N7 BEBE
[RecomendaclonesJ SAUR BE LA GisLisTECA

Tu vida debe ser lo mas alegre posible; para
logrario, no olvides cumplir tu tratamiento,
acudir al médico, vacunarte como fodos los .
nifios, jugar, ser muy estudioso.

A veces tus padres o hermanos

se sienten tristes cuando te

sientes mal, o tienes una infeccion.

Lo que debes hacer es tratar de

salir adelante portdndote muy

valiente con los fratamientos inyectables.

@ Nadie debe sentirse culpable por tu
o enfermedad. ni t0 mismo. $dlo hay
@ una diferencia genéfica entre

t0 y los demas nifios. Pero recuerda

A \‘ﬁ que nadie es geneticamente igual.

( | Ademas, tu enfermedad te hace
valorar mds los momentos felices,
@ cuando no tienes malestares.

Di a tus padres que acudan a
consejo genético, con un genetista.
para que reciban orientacién sobre
la naturaleza de tu enfermedad,

y cOémo se relaciona con otros
hermanos que puedas tener.
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Si tienes hermanos, ellos pueden sentirse
desplazados por que tus padres te dedican
mucho tiempo, ayudalos a entender que también
tus padres los quieren, sdlo que 10 necesitas mds
cuidados, pero todos son igualmente amados por
tus papds.

Algunas veces tus padres se

sentirén preocupados por lo costoso

del tratamiento, pero es un

esfuerzo de equipo,

toda la familia y 1as instituciones

de salud y asociaciones como la
Asociacion Mexicana de Fibrosis Quistica
pueden contribuir a que saigas friunfante.

Trata de contar lo que sientes a tu médico
de confianza, un psicéloge o psicologa. ¥
sobre todo a tus padres.

Acepta muy bien tu situacién y
asumela con valentia y amor,
para que des elemplo
a quienes te rodean,
de que se puede hacer
todo lo que se guiere
si se tienen voluntad y alegria.
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Glosario

{2.7.11.14,15,16,18.19.20.21.22)

ADN (DNA, material genéfico)

Es la molécula que contiene la informacion genética de cada ser
vivo. Para peoderse leer, est@ en forma de genes, y s& agrupa en los
cromosomas.  Puede suffir alteraciones, como en la FQ, hay una
alteracion (mutacién) en e ADN que ocasiona el desamollo de la
enfermedad.

Aerosol

Forma de administrar los medicamentos.  Dividen la medicacién
en particulas pequenas que al inhalarse llegan hasta los pulmones.
Entre mas pequefio sea el tamafio de las particulas y mas profunda la
inhalacién del paciente, el farmaco llegard mds profundamente a 1os
pulmones. En FQ se dan medicamentos por medic de aerosoles.

Alveolo

Componente esencial de los pulmones. Son millones de
mindsculos sacos de aire en los pulmones donde ocure el intercambio
gaseoso, y gracias a ello se puede efectuar la respiracién.  Algunas
veces, los pacientes de FQ pueden tener obstruidos los alveolos por el
moco, y enfonces, se altera el proceso de respiracion.

Aminoglucésidos

Son un fipo de antibidticos usados en el tratamiento de
infecciones bacterianas. Por lo general tienen que ser inyectados, pues
no se absorben facimente si son administrados por via oral. En
pacientes con FQ, es frecuente la administracién de  estos
medicamentos debido a las infecciones bacterianas. Debe vigilarse la

presencia de efectos tdxicos como son ototoxicidad (en oido} ¥
nefrotoxicidad (en rifidn) después de su agministracién crénica.

Antibiéticos ‘

Son farmacos capaces de inhibir el crecimiento de bacterias ©
eliminarlas de! organismo. Son diversos grupos de moléculas con esta
misma  funcidn. su uso indiscriminado provoca  probtemas de
reinfecciones por bacterias resistentes. Nunca debe administrarse un
antibidtico sin la gutorizacién médica (receta). En FQ es muy importante
la terapia con antibidticos, pero debe tenerse mucha disciplina para
llevaria a cabe.
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Bacteria

Organismo microscopico (muy pequefio) que se compone de
una sola célula. Hay bacterias patogenas (que causan infecciones) y
bacterias que ayudan al hombre. Por desgracia, en FQ, las bacterias
colonizan los pulmones de los pacientes {ej. Estafilococus qureus y
Pseudormonas ceruginosa) y son patégenas, es decir, causan dafcs a
los pulmones del paciente.

Bronquio

Se localizan en el sistema respiratorio, y lievan el are desde |a
traquea a los pulmones. En FQ, los bronguios estdn bloqueados por
moco, dificultando la respiracidn.

Carbohidratos {Hidratos de Carbono)

Sustancias que se encuentran en todos los seres vivos ¥y
representan un componente fundamental dei sistema ecoldgico., ya
que las plantas verdes y ofros organismos fotosintélicos utilizan la
energic solar para elaborar carbohidratos. Proporcionan energia facil
de utiizar por el organismo y estan en ias frutas, verduras, miel, cereales,
etc.

Cetalospotinas

Son un grupo de antibidticos, obtenidos originalmente del hongo
Cephalosporium.  Estos antibidticos tienen el mismo mecanismo de
accién de las penicilinas, pero soportan mds las acciones de defensa
de las bacterias, y actuan confra mds bacterias {espectro).

Como todo antibidtico, su uso debe ser auterizado por un meédico.

Célula
Unidad anatémico funcional {bdsical de todo ser viviente.

Cigoto
£s la célula que resulta de la unidn del dvulo y el espermatozoide,
lo que dd lugar a un nuevo ser con vida propia.
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Cromosoma

Es la unidad en que se encuentra el ADN superenmoliado, contiene
los genes, las unidades de la herencia. Se encuentran en el nicleo de
toda célula viviente. Nomalmente, se tienen 23 pares de cromosomas {en
total son 46 cromosomas) porgue se tienen 23 cromosomas del padre y 23
por herencia matema. Las Unicas células que no tienen este nimero de
cromosomas son el évulo y el espermatozoide, cada uno sdlo tiene 23
cromosomas en lugar de 46.

En FQ el cromosoma 7 es el que contiene el gen de 1a proteina CFIR

{gen de FQ).

Crdnico
Que tiene larga duracion. Se aplica a enfermedades que duran
mucho, como FQ.

Cantidad de medicamento que se debe administrar.
La determina el médico con base en el peso, edad y caracteristicas
del paciente,

Dasis

Drengje posturat { Drenaje bronquial)

Forma de terapia fisica, durante la cual el térax del paciente con FQ
es golpeado con la palma hueca de la mano, par desalojar el moco de los
pulmones. Debe llevarse a cabo frecuentemente, estando el paciente en
posiciones especiales para remover més faciimente el moco.

(&)

Electrolitos en sudor

Sustancias quimicas que sirven @l cuerpo  para sy buen
funcionamiento. Ejemplos de electrofitos son el sodio y el clore. En FQ se
encuentran abundantes en el sudor.

Enzimas
Molécuias que ayudan a que se lleven a cabo o se aceleren ciertas
reacciones quimicas en el cuerpo.
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Enzimas pancredticas

Son producidas por el pancreas, participan en el desdoblamiento
de los alimentos durante e! proceso de digestion. La lipasa es una
enzima pancredtica que ayuda o desdoblar las grasas de los alimentos.
En FQ el conducio gue lleva las enzimas del pdncreas al intestino puede
estar blogueado por un tapdn de mucosidad, lo que ocasiona que las
enzimas no puedan llegar a participar en la digestién.

Farmacologico, tratamiento @

Se refiere a que se lleva una terapia con farmacos, que son
sustancias activas con un efecto en el organismo. Los farmacos
componen los medicamentos, que son adminisirados al paciente con el
fin de obtener un efecto benéfico.

Fibrosis
Deterioro en los tejidos, con presencia de fibromas en los érganos.
En FQ. hay fibrosis en érganos como pdncreas y pulmones.

Fisioterapla respiratoria

Tratamiento que se dd al paciente con el fin de mejorar la
respiracion, consiste en la limpieza bronguial diaria, con el fin de
despejar sus érganos respiratorios (pulmones, bronquios, etc.), evitando
la acumulacion de mucosidad y prevenir asi la infeccion por bacterics.
Se dd por medio de drenaje posturcl o bronquial, ejercicios respiratorios.

Fluoroquinolonas

Antibiéticos sintéticos que ayudan a combatir infecciones por
bacterias como estreptococos. Es importante considerar las posibles
reqcciones adversas cuando se tfiene tratamienio -con  esios
medicamentos, principalmente en nifios en crecimiento. La prescripcion
de los antibidticos como éstos comespende sélo al médico, ya gue su
uso es limitado [sdlo en adulics).

£s la unidad hereditaria. Es la secuencia de ADN que se requiere
para que se forme un producto Util para el organismo. En el cromosoma
7 esté el gen de la proteina CFIR, la cual cuando estd alterada
provoca FQ. Esta alleracién de la proteina es por le clteracion del gen.

Gen
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Genético
Determinado por los genes. No debe confundirse con congénito {cl
nacer).

Glandulas de secrecion exderina

Organos que tienen como funcién elaborar sustancias y segregorios
al exterior de este érgano. Ejemplos de gldndulas de secrecién exdcrina
son: sudoriparas, sebdceas, salivales.

Hereditario

Condicién © caracterisica que se fransmite a través de
generaciones por medio del material genético o ADN.

La FQ s una enfermedad hereditaria, y para que se presente debe
haber dos personas capaces de heredaria a su descendencia, es decir,
dos portadores que posean el gen de FQ.

Homocigoto

Individuo o genotipo con caracteristicas idénticas en un par de
cromosomas homdlogos. La FQ debe presentarse en forma homocigota,
porque debe haber dos genes mutados para FQ en el mismo par de

cromosomas 7.

llec meconial

Obstruccidn del intestino, frecuentemente en el recién nacido con
meconio anormalmente espeso.

Es el sintoma mds tempranc de FQ, que ocurre en sélo 7 a 10% de los
pacientes con esta enfermedad.

Interaccién Farmacoldgica

Cuando un farmaco reacciona con ofro o con algin componente
de los liquidos det cuerpo, alimentos o preparados farmacéuticos. Pueden
ser benéficas o perjudiciales, dependiendo de lo que esté interactuando.
El médico v el farmacéutico deben orentar a los padres del paciente
sobre las interacciones farmacoidgicas que se puedan dar en lo terapia de
un paciente con FQ, pues muchas veces se utilizan bastantes
medicamentos.
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Lipidos

Moléculas importantes para que el cuerpo obtenga energia, y para
la estructura celular.

Lo FQ impide la asimilacidén de estos nutientes porque no se
desdoblan lo suficiente para ser asimilados. Provienen de los alimentos ricos
€n grasas.

Meconio

Primera evacuacién de un recién nacido. Esté compuesta por moco
y otras secreciones intestinales. Se presenta en las primeras horas después
de nacer.

Mucoliticos
Medicamentos utilizados para ayudar a reducir la viscosidad del
moco, pues lo fragmenta en moléculas mas pequenas y solubles.

Mucoviscidosis

Es el otro nombre que se dd a la Fibrosis Quistica.

Se le lama asi por lo espeso y viscoso de las secreciones mucosas.
Este nombre se utiliza con mayor frecuencic en paises de habia francesa.

Mutacién
Cualguier cambio hereditario permanente en la secuencia del ADN.

Mutante
Se refiere al gen que ha sido alterado por mutacion.

Nebulizador

Instrumento utiizado para administrar medicamentos en forma de
qaerosol,
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Pancreas

Organo glandular localizado en la cavidad abdominal; detras del
estémago, entre el intestino delgado y el bazo.

Se encarga de dos funciones principales: exdcrina y enddcring.

La funcién exdcrina se trata de que el pdancreas elabore jugos que
participan en la digestion.

la funcién enddcrina consiste en la produccién de sustancias
conocidas como hormonas Que van a la sangre para realizar funciones
importantes. Un ejempio de hormona pancredtica es la insulina.

La secrecidén de jugos pancredticos, 1os cuales contienen enzimas
digestivas, se dirige al Intestino por medio del conducto pancredtico
llamdo conducto de Wisung. En FQ el conducto pancredfico esta
obstruido por tapones de moco, Y los jugos pancredticos no legan al
intestino, donde se hace la digestién quimica de los alimentos. Por esto es
que no se logra la digestién adecuada de los alimenios y se ocasionan los
problemas nutricionales y de crecimiento en el nifio con FQ.

Penicilinas

Son dcidos orgénicos muy utilizados para combatir infecciones
bacterianas. Fueron descubiertas y desarolladas por Alejandro Fleming. G
partir de un hongo llamado Penicilium chrysogenum. Actualimente hay
derivados sintéticos de las penicilinas naturales.

En FQ se utilizan ampliomente, sobre todo combinados con oo
grupo de antibidticos como son los aminoglucdsidos.

Como todo antibidtico. por muy ulilizado que sea, No deben utilizarse
indiscriminadamente, es decir, sin prescripcion médica.

Portador
Persona gue posee un gen mutado y que no sufre ia enfermedad o
caracteristica genética, pero es capaz de transmitirio a su descendencia.

Prescripcion médica

Es el equivalente a receta médica. La receta o prescripcion medica
es un documento importante y necesario para la dispensacién de los
medicamentos. En un hospital ala prescripcion médica se le lama Orden
‘médica.
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Proteinas

Moléculas importantes para la estructura y buen funcionamiento del
organismo. Formados por aminodcidos que son moléculas mds pequenas.

Obtenemos las proteinas de la dieta, de alimentos como son la
leche, came y huevo.

La mayoria de los pacientes con FQ no pueden desdoblar las
proteinas ¥y no pueden aprovechar los aminodcidos. El fratamiento con
enzimas pancredticas como medicamento mejora la  digestion y
asimilacion de estos nutrientes.

Proteina CFTR

Liamada asi por las siglas en inglés que significa Proteina Reguladora
de la Conductancia Transmembranal en Fibrosis Quistica.

Esta proteina estd insertada en algunas células del organismo. Se
encarga del fransporte de iones cloro a través de un canal formado por
esta proteina.

En FQ esta proteina estd alterada porque le falta un aminodcido
lamado Fenilalaning, y por esto no se puede conduci el ion cloro de las
células ol exterior, lo que ocasiona la secrecidn de un moco espeso v
visCoso.

Pseudomonas geruginosa

Bacteria que infecta los pulmones de personas con FQ.  En
condiciones normales, no es muy comun qQue esta bacteria cause
problemas infecciosos, es mds frecuente observar infeccidn por esta
bacteria en pacientes hospitalizadoes, o en personas con FQ.

Pufiopercusién

Es el movimiento utilizado en ef drengje postural o bronquial. Consiste
en dar pequefios golpes en el térax del paciente, con la palma de la
mano ahuecada,.

®

Reaccidn adversa medicamentosa

Es un efecto ne deseado después de administrar un medicamento
en dosis (cantidad} adecuadas. Algunos ejempios son dolor de cabeza,
dolor de estdmago. ndusea, vomito, suefio, manifestaciones en la piel.
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etc. Por eso, siempre debe vigilarse a un paciente después de haber
administrado medicamentos.

No todos los medicamentos causan regcciones adversas y no todas
las personas tienen reacciones adversas con los medicamentos.  Existen
factores de riesgo: iratamiento con varios farmacos, antecedentes de
reacciones adversas {ya sea con un solo medicamento o con varios),
factores patoldgicos, edad, predisposicidon genética.

Sintoma

Es una manifestacion fisica que indica lo presencic de una
enfermedad. Su nombre viene del verbo senfir, ya que es lo que el
paciente siente y lo refiere al médico.

Es un mecanismo protector por el cudl los materiales extrafios,
imitantes y ias secreciones se eiiminan del aparato respiratorio. En FQ es
deseable porque ayuda a eliminar el moco acumulado en los pulmones y
brongquios.

Tos

Vitaminas

Son compuestos que se reguieren para el crecimientoe normal vy
mantenimiento de las funciones del cuerpo. El cuerpo no las puede
sintetizar, por lo que se deben consumir a fravés de los alimentos o en
forma de medicamentos. No proporcionan energia, pero son bdsicas para
la obtencidn de la energia y para la regulacion de procesos metabolicos.
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Conclusiones

Una de las misiones del Farmacéuiico es contribuir a la Educacion
Sanitaria, con el objetivo de que los pacientes a quien se dirge ia
Educacién comprendan coémo es la enfermedad que padecen, las
causas de ésta, cudles son los sintomas. €l diagndstico y los fratamientos,
contribuyendo con esto a lograr que el paciente cambie su actitud en
cuanto @ su terapia. con el objetivo de restablecer su salud en la
medida de lo posible; es decir. aminorar los sintomas de su enfermedad.
como es el caso de una patologia como es la Fibrosis Quistica, donde
los pacientes todavia no pueden ser curados, pero sus sinfomas si
pueden ser disminuidos significativamente.

El proceso de Educacion al paciente no sélo consiste  en
actividades de informacién activa, como lo es la elaboracién de un
folleto como el presente. Sin embargo, es un medio muy Util para que
el paciente entienda su enfemrmedad, desce sus causas hasta su
tratamiento, y se logre el objetivo de la Educacion Sanitaria; pues es un
medio escrito, que perdura en el paciente y gque puede difundirse a
ofros pacientes o incluso a la peblacion sana. teniendo una cobertura
mayor, legando a contribuir a la Educacién Sanitaria de la poblacion
en general.

La elaboracion de folletos de Educacion Sanitaria coresponde @
los profesionales del equipo de salud, vy el Farmacéutico tiene la misidn,
la capacidad y la determinacién de contribuir @ la Educacion del
paciente, colaborando de esta manera a la recuperacién de la salud
de un sector tan singular como son los pacientes de Fibrosis Quistica.

Cabe mencionar que la seleccién de pacientes es necesana al
realizar un folleto de Educacién Sanitaria. pues la informacién debe
estar dirigida siempre en un lengugje sencillo y ameno, que el paciente
pueda entender. Sobre todo cuando se trata de pacientes infantes ©
muy jovenes, es importante considerar este punto, y de ser posible,
acompanar la informacién con ilustraciones que ayuden al paciente a
la mejor comprensidn de la informacion.

Los Centros de Informacién de Medicamentos son un lugar donde
se puede hacer Educacién al paciente o fravés de actividades de
Informacién activa como son los folletos de Educacién Sanitaria.




Los farmacéuticos deben llevar a cabo la realizacién de este tipo
de actividades, confribuyendo asi a la misidn de la Educacion Sanitaria,
ya que la misma Organizacion Mundial de la Salud (O.M.3.) exhorta
a los farmacéuticos a que suministren ol puoblico informacién
documentada y objetiva sobre los medicamentos y su utilizacion, a que
promuevan en colaboracién con los demds profesionales de la salud, el
concepto de asistencia farmacéutica y educativa al paciente.

* Organizacién Mundial de la Saiud. en la 47a. Asamblea Mundial de la
Salud, del 10 de mayo de 1994



Recomendaciones

Es importante sefialar que la Fibrosis Quistica puede pasar
desapercibida en muchos cases, y hay ocasiones en que [os nifios mueren
sin haber tenido el diagnéstico oportuno de Fibrosis Quistica.z

Se dice que en paises como el nuestro, hay baja incidencia de esta
enfermedad, pero esta bajo incidencia se ha relacionado por falta de
diagndstico, vy la mayoria de la informacién sobre datos epidemioldgicos
de la enfermedad existen gracias a las autopsias practicadas en
hospitales. Probablemente cuando el diagndstico se sospeche mas, la
frecvencia también aumentard, lo que demuestra que no existe una
incidencia definitiva para esta enfermedad en nuestro pais. 2

Quizd haya muchos nifios sin ser diagnosticados todavia, y que
pueden fallecer a causa de un mal tratamiento de sinformas digestivos ©
respiratorios, es por eso que se propone la difusidn de este folleto para que
padres y familiares busquen un diagnodstico médico si observan que su hijo
puede tener algun sintoma relacionado a Fibrosis Quistica.

? Eduardo Lépez C., Cecilia Ridaura S., Guillermo Lopez C., “Fibrosis Quistica en
Nifios Mexicanos”, Patologia, Vol. 18, No. 2, pp. 167-181
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