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Envejecer con FQ: Observaciones especiales siivaeth, msw

Los avances en las terapias de la fibrosis quistica (FQ) no cesan
de aumentar la esperanza de vida de las personas que padecen
la enfermedad, muchos miembros de nuestra comunidad de FQ
alcanzan ya la mediana edad. Hasta hace poco, los médicos no
solfan hablar con sus pacientes de fibrosis quistica de los problemas
que afectan a todas las personas a medida que envejecen (cancer,
cardiopatias, diabetes, artritis). La mejora de la salud de muchas
personas con fibrosis quistica -especialmente entre las que se
benefician de terapias moduladoras muy eficaces- ha hecho que
estos temas relacionados con la edad pasen a un primer plano.
Envejecer con FQ presenta ventajas y desafios Unicos. La resistencia
necesaria para vivir con FQ se pone ain méds a prueba con la edad.
Los neumdlogos de los centros de FQ para adultos fomentan ahora
la realizacién de examenes médicos mas amplios y la integracion
de la atencidn preventiva. El Dr. Ahmet Uluer, director del Adult
CF Center del Brigham and Women’s Hospital y el Boston Children’s
Hospital, afirma: “Las pautas actuales no abordan adecuadamente
el panorama cambiante del envejecimiento durante la era de
los moduladores de alta eficacia. Urge modificarlas para ampliar
y ajustar la edad de deteccidn, identificar y prevenir otras
complicaciones y apoyar la investigacion sobre la FQ relacionada
con la edad.”

FQy el cancer

Las personas con fibrosis quistica presentan tasas de cancer de
colon entre cinco y diez veces mas elevadas que la poblacién
general. En el caso de los pacientes postrasplantados, que depen-
den de inmunosupresores para evitar el rechazo del érgano, el
riesgo es entre 25y 30 veces superior al de la poblacién general.

Actualmente, la Fundacidn de Fibrosis Quistica recomienda que los
enfermos de fibrosis quistica se hagan la primera colonoscopia a
los 40 afios (30 para los postrasplantados), pero hay muchos que
creen que esta edad deberia ser inferior. “A mi me diagnosticaron
cancer de colon en fase 4 a los 34 afios,” dice Anna Payne. “Los
sintomas del cancer de colon imitan los sintomas gastrointestinales
relacionados con la fibrosis quistica. Nunca habria sobrevivido hasta
los 40 para hacerme la primera prueba. Creo firmemente que hay
que disminuir la edad.” Afiade el Dr. Uluer: “Las personas con FQ
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Los multiples rostros de la fibrosis quistica

El CFRI esta comprometido con la inclusidn,
lajusticia y la equidad para todos los miem-
bros de la comunidad de la fibrosis quistica
(FQ). Los efectos de la FQ se dejan ver en
personas de todas las razas y etnias, y
nuestro Programa de Diversidad e Inclusidn
“Las caras de la FQ” aumenta la conciencia
al respecto entre los proveedores de aten-
cién médica y las comunidades de color.
Nuestro trabajo cuenta con la direccién de
un comprometido Comité Asesor en diver-
sidad e inclusién de la FQ, cuyas aporta-

ciones son vitales para mejorar la difusion,
los recursos y el apoyo del CFRI.

Recientemente, el CFRI organizé un web-
inario para los miembros del equipo de
atencion de la FQ con el fin de explorar los
sesgos inconscientes y su impacto en los
pacientes de fibrosis quistica y sus cuida-
dores. Bajo el titulo “ Enfrentarse a los
sesgos: Lecciones aprendidas de la experien-
cia vivida,” el acto contd con la participacion
de tres miembros de la comunidad de FQ:
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viven con la expectativa de que en cualquier
momento les va a pasar algo. Los exdmenes
de salud como la colonoscopia pueden no
solo detectar, sino evitar que algo pase
previniendo potencialmente el cancer
colorrectal.”

El cdncer de piel es otro cdncer frecuente,
sobre todo en las personas tras un tras-
plante. La mejor defensa consiste en
someterse a revisiones periédicas a cargo
de un dermatdlogo y comprometerse a
utilizar a diario crema solar y ropa protec-
tora. Ademas de los cdnceres de colony
piel, las tasas de cancer de pancreas, intes-
tino delgado y otros tipos de cadncer gastro-
intestinal son altas entre quienes padecen
fibrosis quistica. En el caso de los pacientes
tras un trasplante, el riesgo de desarrollar
cancer aumenta considerablemente, y los
estudios indican un aumento de las tasas de
cancer de labio, cuello uterino, testiculos,
rifidn, pulmdn y vejiga, asi como de linfomas.
Nunca se insistira lo suficiente de lo impor-
tantes que son las revisiones periddicas.

Enfermedades cardiacas

Las enfermedades cardiacas entre los
enfermos de FQ solian asociarse histdrica-
mente a la hipoxemia crénica (niveles bajos
de oxigeno en la sangre) y era mas frecuente
verlas en enfermos pulmonares avanzados.
Esta situacién estd empezando a cambiar
desde la aprobacién del modulador de triple
combinacidn Trikafta. Muchas personas que
durante décadas lucharon por no engordar
se encuentran ahora con un importante
aumento de peso y obesidad, lo que con-
lleva un mayor riesgo de hipertensién o
tensién arterial alta.

Enfermedades 6seas

relacionadas con la FQ

Es muy comun que la osteopenia se des-
arrolle en la adolescencia, los adultos con
FQ muestran también tasas mas elevadas
de osteoporosis. Entre las causas se encuen-
tran la disfuncién del CFTR, que conduce
a una menor densidad mineral dsea, la
absorcién deficiente de calcio y vitaminas D
y K, el uso de glucocorticoides, la diabetes
relacionada con la FQ y una nutricién tardia.
Las personas con FQ deben someterse a su
primera DEXA (densitometria dsea) antes
de los 18 afios para detectar la pérdida de
masa dsea y prevenir las fracturas.
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Pérdida de
audicion

El uso de antibid
ticos intravenosos
para el tratamiento
de las crisis pulmo-
nares ha desem-
pefiado un papel
fundamental enla
mejora de la esper-
anza de vida. Sino
se controlan ade-
cuadamente, e
incluso cuando se
hace, algunos de estos antibidticos pueden
asociarse a ototoxicidad, dafio del oido
interno que evoluciona como efecto secun-
dario de los medicamentos. La ototoxicidad,
que suele comenzar con un zumbido en los
oidos (tinnitus), puede evolucionar a una
pérdida grave de audicidn y alteraciones
del equilibrio. La pérdida de audicién estd
asociada a la depresidn, el aislamiento social
y el deterioro cognitivo. Deben realizarse
pruebas auditivas de forma rutinaria para
controlar el impacto de determinados
medicamentos intravenosos e inhalados.

Enfermedades hepaticas

A medida que nuestra comunidad de FQ
envejece, aumenta la prevalencia de las
enfermedades hepdticas relacionadas con
la FQ. La mucosidad caracteristica de la
FQ también puede obstruir los conductos
biliares del higado. Cuando la bilis no puede
salir del higado, se produce inflamacién y
cicatrizacidn y el higado no puede funcionar
como es debido. El uso prolongado de
antibidticos por via intravenosa puede
también dafar este érgano. Aunque no
existe una prueba especifica para detectar
la enfermedad hepdtica relacionada con la
FQ, para hacer el diagndstico se recurre ala
evaluacidn clinica de los sintomas, andlisis
de sangre y ecografias.

Salud dental

Los estudios han descubierto que las per-
sonas con FQ son mas propensas a tener
un pH mas bajo en la saliva y una secrecién
salival menor. Esta situacion puede
empeorar con la medicacién y provocar
infecciones orales, enfermedades de las
encfas y caries. Aunque para muchos
abordar la salud dental puede haber sido
una prioridad menor a la luz de abordar las
infecciones pulmonares y otras complica-
ciones de la FQ, a medida que los miembros

de la comunidad de FQ envejecen, cada vez
se reconoce mas la necesidad de controlar
y fomentar la salud dental.

Salud mental

El estudio TIDES demostrd los niveles mas
elevados de depresién y ansiedad que
sufren las personas con fibrosis quistica.
Envejecer con FQ puede crear una fuente
totalmente nueva de miedos, ansiedad y
depresidn. Las preocupaciones econdmicas
pueden aumentar en personas que nunca
pensaron que llegarian a una edad en la
que necesitarfan un fondo de jubilacién. Las
nuevas complicaciones de salud relacion-
adas con la edad y el aislamiento creado por
los riesgos de infecciones cruzadas agravan
la ansiedad. La disminucidn de la energfa o
los cambios cognitivos pueden hacer que
la gestién del autocuidado resulte abruma-
dora, lo que conduce al cansancio.

La correlacién entre salud mental y fisica es
directa. Es tan importante ocuparse de la
salud mental como de la salud fisica. El
asesoramiento, los grupos de apoyo, el
compromiso social, las practicas de concien-
cia plenay la actividad fisica son estrategias
que pueden contribuir a mejorar la salud
mental. También es fundamental tener
acceso a recursos para discapacitados y a
programas de seguros accesibles a medida
que las personas con FQ envejecen.

Al tiempo que celebramos los avances
médicos que han llevado a una comunidad
de fibrosis quistica que envejece, también
debemos reconocer y afrontar la interac-
cidn de la fibrosis quistica con los desafios
de los problemas de salud relacionados
con la edad.
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