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Mi Odisea conla FQ

Por Sabrina Walker

Saludos desde la tierra del sol de media-
noche. Mi odisea con la fibrosis quistica
(FQ) comenzé hace 25 afios, cuando me la
diagnosticaron a la edad de cuatro afios.
Soy parte india Tlingit (nativos de Alaska)
y naci eny auin sigo yendo al ANMC (Centro
Médico Nativo de Alaska por sus siglas
en inglés) en Anchorage Alaska. Por lo
general la fibrosis quistica no se encuentra
en personas nativas de los EEUU/nativas
de Alaska, por lo tanto fueron muchas
derivaciones y tiempo transcurrido antes de
que un médico especializado me sugiriera
tomar la prueba de sudor para FQ.

Mi odisea de correr se inicié cuando tenia
12 afios. Mi madre crefa correctamente que
correr podria servir como una forma de limp-
ieza de las vias respiratorias. Ella me llevaba
a una pista local en Anchorage y fijaba un
objetivo para que yo corriera 10 minutos sin
parar. Ella siempre corria conmigo. Aprendi-

Sabrina Walker corriendo en Anchorage, Alaska

mos que correr me ayudaba a que la mucosa
espesa de mis pulmones se desprendiera
y la expulsara con la tos. Esto condujo a
que pudiera participar en carreras a campo
traviesa y en pistas y campos en la escuela.

Cuando tenia 19 afos los médicos encon-
traron un tumor canceroso en mi espina, y
se me diagnosticé linfoma no hodgkiniano.

Esta fue una época intensa. Por supuesto, mi
FQ no podia ignorarse ya que tenfa cancer,

y se requeria, cada dos semanas entre
tratamientos que me hiciera curaciones en
casa con antibidticos IV de modo que pudiera
combatir las infecciones pulmonares.

Continua en la pdgina 3

No Existe la Salud sin una
Sa l Ud M ental Por Siri Vaeth Dunn, Trabajadora Social Médica

“Necesitamos tratar a la persona como un todo. El bienestar incluye una
salud tanto fisica como mental; debemos integrar estas dos para obtener
los mejores resultados de salud,” afirma la psicéloga Alexandra Quittner,
PhD, una experta acreditada en el campo de la fibrosis quistica (FQ) y
salud mental a nivel internacional, quien reside en Miami, Florida. Aquellos
a quienes se les diagnosticé una enfermedad crénica, o que cuidan a un
nifio con una enfermedad crdnica, tienen mas probabilidad de enfrentar
depresion y ansiedad. “Es el momento de ver estos sintomas como
comunes y normales.”

La ansiedad y la depresién pueden afectar la conducta de una persona e
impactar la observancia y finalmente los resultados de salud. Los individuos
con FQ que se encuentran deprimidos tienen menos probabilidad de ir

La salud mental puede afectar la salud fisica

Continua en la pdgina 3
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Notas de la
Directora Ejecutiva

Solos podemos hacer poco,
juntos podemos lograr mucho. __ \alen Keller

Estimados Amigos:

Espero que ustedes y sus seres queridos se encuen-
tren bien. Si usted se encuentra atravesando una
fibrosis quistica (FQ), entiendo que se encuentra lleno
de dificultades. Soy madre de una hija adulta con
fibrosis quistica, y conozco el tren de vida de una
persona con FQ. No hay dias libres cuando se lidia
con esta enfermedad.

Sue Landgraf, Directora Ejecutiva

Cystic Fibrosis Research, Inc. (CFRI) es una organizacién que se cred en 1975 por los padres
de los nifios con FQ. En ese entonces, no se esperaba que aquellos con FQ llegaran a la
adultez. En los dltimos 42 afios, CFRI ha financiado interesantes investigaciones sobre
la FQ, las cuales han conducido a algunos de los avances mds importantes en las opciones
de tratamiento. Pero a pesar de estos interesantes avances, alin no existe una cura. En
CFRI, no descansaremos hasta haber logrado nuestro objetivo.

CFRI tambien ofrece programas a la comunidad de FQ en toda la nacidn, incluyendo
recursos educativos y soporte psicoldgico. Buscamos expandir nuestros programas
para miembros de habla hispana en nuestra comunidad. Como tal, le agradeceriamos
que complete la encuesta adjunta, y la envie de regreso a CFRI. Queremos que este
boletin de noticias cubra las necesidades de nuestra comunidad, y sus comentarios son
vitales. Gracias.

Les deseo una vida saludable.

L

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

iEl Apoyo de una Orientacion en CFRI Hace
una Gran Diferencia!

Por Siri Vaeth Dunn, Trabajadora Social Médica

CFRI ofrece su programa Calidad de Vida con

Fibrosis Quistica (FQ) en reconocimiento a los

desafios que enfrentan aquellos afectados por
la fibrosis quistica, incluyendo el aislamiento
que acompana a esta enfermedad. A través de
este programa, CFRI provee de un financiami-
ento para cinco sesiones de terapia individual
con un orientador certificado para aquellos con FQ asi como también para sus padres, herma-
nos, y conyuges. En el afio 2016, mds de 50 personas de 13 estados participaron. Dos tercios
de los participantes del programa eran individuos con FQ y un tercio eran padres. De manera
general, aquellos que reciben servicios no podrian costear una terapia de otra manera.

La mayoria de participantes escucharon acerca del programa a través del trabajador social
en su centro de FQ. Dependiendo de ddnde vive uno, puede que los servicios de orientacion
sean facilitados por terapeutas de habla hispana. El programa tiene un impacto significativo
en los participantes, reduciendo tanto los sintomas de la ansiedad como los de la depresién.
La respuesta al programa de CFRI demuestra un creciente reconocimiento de la importancia
de los servicios de salud mental para la comunidad de FQ.

cfri | Primavera 2017



Mi Odisea con la FQ
Continuacioén de la portada

Las rigurosas quimioterapias y los trata-
mientos con radiacién hicieron dificil que
continuara mi rutina de correr y detuve la
misma hasta que permaneci en remisién
durante cinco afios. Queria volverme mas
proactivo con respecto a mi fibrosis quistica
y mi salud en general. Una vez que comencé
a correr nuevamente, me di cuenta de la
cantidad de mucosa que expulsaba y lo libre
que se sentian mis pulmones luego de cada
corrida. Comencé poniéndome objetivos
a mi misma como por ejemplo correr una
carrera de 5 kildmetros. Luego de haber
logrado esto, mi nuevo objetivo eran 10
kilémetros, luego la mitad de una maratény
luego una carrera de montafa de 16 millas.
Mi préximo gran objetivo es correr una
maratdn completa.

Mi funcién pulmonar decaerd e indicard que
necesito antibidticos u hospitalizaciones, pero
esto siempre me recuerda lo importante de

Sabrina Walker con su hijo, Leo

correr en mi vida y para mi salud, y siempre
he podido ser capaz de llevar mi FEV1
(volumen espiratorio forzado por sus siglas
en inglés) a su estado inicial nuevamente.

Mi esposo, Adam, es mi mayor sistema de
soporte. No estabamos seguros de si
tener hijos era una opcién para nosotros,
pero decidimos intentar tener un bebé,
independiente de la improbabilidad y

riesgos potenciales. Nuestras oraciones
fueron escuchadas cuando nos enteramos
de que estabamos esperando un bebé.
Mi embarazo transcurridé bien ya que me
mantuve activa todo el tiempo. En marzo de
2015, tuvimos la alegria de traer al mundo
a nuestro hijo bebé, Leo.

Mi principal motivacidn para correr ha sido
combatir la fibrosis quistica y prevenir un
deterioro mayor de los pulmones. Ahora
ya no se trata solo de mi, tengo un hijo que
me necesita. Quiero que Leo crezca con su
madre para poder ensefarle a ser amable,
humilde, a seguir sus suefios, luchar por la
grandeza, aprender de los fracasos, viajar,
leer, ser respetuoso, obtener conocimientos
a través de las experiencias, y a levantarse
por si mismo cuando la vida sea dura.

Mi bebé Leo es miinspiraciéon cuando me
amarro los zapatos y salgo a correr. No
existen excusas ni hoy, ni mafiana ni pasado
mafiana; Unicamente razones por las cuales
poner un pie delante del otro y correr.

No Existe la Salud sin una Salud Mental
Continuacién de la portada

a una clinica, son mds propensos a exacer-
baciones pulmonares y mas propensos a
tener un decaimiento en su funcién pulmo-
nar, peso y calidad de vida. Debido a que la
FQ es una enfermedad predecible, puede
que la depresién y la ansiedad surjan en
momentos distintos, como por ejemplo
un nuevo patdégeno en los pulmones o la
primera hospitalizacién.

La Dra. Quittner supervisé el TIDES (Estudio
epidemioldgico internacional sobre la
depresidn/ansiedad por sus siglas en inglés),
el cual analizé la depresién y ansiedad entre
casi 6,100 pacientes y mas de 4,100 pro-
motores de salud en nueve paises. Los
resultados encontraron indices de depresién
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y ansiedad que eran dos o tres veces mas
altos que aquellos entre la poblacidn
general. De manera interesante, los adoles-
centes con FQ tenian casi cinco veces mas
de probabilidad de referir depresiény
ansiedad si sus padres presentaban estos
sintomas. “También debemos poner aten-
Cién a los padres.”

TIDES condujo a pautas a nivel nacional para
analisis de depresidn y ansiedad anuales en
centros de FQ. Si los niveles son leves, los
miembros del equipo de FQ pueden ofrecer
recursos. Silos sintomas son mas graves, un
miembro del equipo de salud mental puede
hacer pruebas adicionales y derivarlo con
un especialista en salud mental.

La Dra. Quittner espera que haya un mayor
enfoque en tratar el impacto de procedi-
mientos médicos dolorosos de salud
mental, capacitando a profesionales en
salud mental en la FQ, proveer de un mayor
acceso a terapias y capacitando a médicos
de FQ para que prescriban medicamentos
para la depresién y ansiedad. Existe la nece-
sidad de un centro de derivacién para
pacientes y familias, y para capacitar a
profesionales en salud mental en las comuni-
dades en donde viven pacientes y familias.

Debido a que aquellos con FQ envejecen, a
menudo la observancia de terapias médicas

decae. En el centro de la Dra. Quittner, se
estan descubriendo tasas de depresidn
y ansiedad mds altas entre adolescentes
que las que se observaron en TIDES, y los
adolescentes han revelado que les hace
dafio lidiar con la depresién y ansiedad.
Incluso cuando los adolescentes se apartan
de sus padres, la Dra. Quittner hace énfasis
en la importancia de esta relacién. “Las
buenas relaciones entre padres e hijos se
traducen de manera consistente en una
mejor observancia del cuidado de la FQ.”

La depresidn y ansiedad del paciente y
cuidador estan directamente relacionadas
a la observancia médica. Los estudios de
padres con hijos con enfermedades crénicas
revelaron niveles mas altos de conflicto
con respecto a la crianza de hijos, una
mayor divisién de las tareas de ser padre
y menos interacciones diarias positivas. La
Dra. Quittner recomienda a los padres que
dediquen tiempo para si mismos, acepten
un apoyo palpable y busquen servicios
terapéuticos cuando los necesiten.

La Dra. Quittner recomienda a aquellos
afectados por la FQ trabajar en objetivos
realistas, dejar algo de tiempo para hacer
por lo menos una actividad relajante en el
dia, compartir el estrés con otros e incluir
diversién. “Los cambios pequefios conducen
a grandes efectos.”



Misién de CFRIZ~

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
parc} encontrar und curd para
la fibrosis quistica, CFRI
imagina informar, con la
participacién y el
empoderamiento, a 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.

cfri@cfri.org

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

AbbVie, Genentech,
Vertex Pharmaceuticals,
y Gilead Sciences
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Hablando Acerca del Estrefimiento

Michelle Stroebe, Mdster en ciencias, nutricionista registrada
Centro para Fibrosis Quistica en Adultos, Stanford

Como nutricionista en el centro para fibrosis
quistica (FQ) en adultos en Stanford, siempre
hablo a mis pacientes acerca de su tracto
gastrointestinal y su estrefiimiento. Muchos
pacientes dicen “tengo por lo menos un

movimiento intestinal todos los dias, por lo
que no puedo estar estrefido.” Desafortun-
adamente, este supuesto estd equivocado.

El estrefiimiento significa una acumulacién
anormal de heces en el colon. Por lo general
estd asociada con menos heces por dia o
un volumen menor de heces, y a veces un
ndmero mayor de heces liquidas. El estrefi-
miento puede causar gases, hinchazdn,
dolor abdominal leve y distensién, y ocurre
tanto en pacientes con insuficiencia pan-
credtica como con suficiencia pancredtica.

Para aquellos que sufren de fibrosis quistica,
el objetivo diario es de dos a tres movimien-
tos intestinales. Un estrefiimiento manejado
pobre o deficientemente puede conducir a
un sindrome de obstruccidn intestinal distal,
una forma mas grave de estrefiimiento que
causa dolores extremos, una disminucién en
la alimentacidn, pérdida de peso e incluso
un prolapso rectal.

Entre un 85% y un 90% de los pacientes
con fibrosis quistica sufre una insuficiencia
pancreadtica, requiriendo de enzimas
digestivas al comer. El no tomar enzimas,
o tomar una dosis de enzimas menor a
la recomendada, impide la absorcién de

las calorias y de los nutrientes necesarios
que son vitales para mantener la salud
respiratoria de la persona. Cuando no se
toman las enzimas que se prescriben, queda
comida mal digerida en los intestinos,
conduciendo a gases, hinchazén, dolor de
estdmago, heces sin olor y diarrea.

Tanto los pacientes con suficiencia pancrea-
tica como los pacientes con insuficiencia
pancredtica con FQ son mds propensos a un
estrefiimiento y un sindrome de obstruccion
intestinal distal, debido a la mutacién del
gen CFTR (regulador de la conductancia
transmembrana de la fibrosis quistica por
sus siglas en inglés). Este defecto causa
trastornos en la motilidad y en la secrecién
intestinal, lo que hace mas dificultoso el
paso de las heces.

Prevenir es la clave. Adicional a una estricta
adherencia al régimen de enzimas, la hidra-
tacién es esencial, especialmente al hacer
ejercicios, al combatir una infeccién o cuando
estd caluroso en exteriores.

Dé gracias. Dé vida.



