Diagndstico de la Fibrosis Quistica
Medidas para atender las necesidades de los pacientes de habla hispana

Descubrir que tu hijo padece fibrosis quistica
(FQ, segun sus siglas en espafiol) es un golpe
devastador. Ademas de lidiar con el miedo,
la conmocidény el dolor, los padres también
debemos aprender a respetar un régimen
médico complejo que cambia de forma
constante y que deberemos repetir a diario,
durante la vida de nuestro hijo. Asimismo,
nos encontraremos con nuevo vocabulario
(el idioma de la FQ) que incluye hisopado
faringeo para cultivo, enzimas pancreaticas
y terapia respiratoria, por ejemplo, sin
mencionar los complejos nombres que
reciben las bacterias oportunistas, como
Pseudomonas aeruginosa. Como la fibrosis
quistica afecta a sélo 40,000 personas

en los Estados Unidos, es probable que
no tengamos amigos o familiares que
estén familiarizados con esta enfermedad
genética fatal mas comdun en los Estados
Unidos. Es un momento aterradory, por lo
general, de aislamiento.

Ahora, imaginemos que recibimos el diag-
nostico a través de un intérprete, que nos

comunica que
nuestro bebé sufre
fibrosis quistica.
El intérprete se
convierte en el
canal por el que
recibimos una
enorme cantidad
de informacién
que es esencial
aprender para
cuidar la salud de
nuestro hijo y re-
tardar el avance
de la enfermedad.
El diagndstico se
vuelve mucho
mds pesado cuan-
do nos topamos
con las barreras
del idiomay la
falta de acceso a
los recursos y la comunidad.

Casi la mitad de los bebés que se atienden
en el Centro de Fibrosis Quistica de Stanford
son de origen hispano, y muchos de sus
padres sélo hablan espafiol. Marianela
Fajardo, madre de dos hijos con la FQ,
comenta: “Lo mas dificil es entender la
terminologfa sin un intérprete, incluso si su
nivel de inglés no es bueno. Se preocupan
si se les escapa informacién importante,
pero no se sienten cdmodos haciéndoles
preguntas a los médicos.”

En respuesta a qué medidas ayudarian a

estas familias a mejorar la convivencia con
la fibrosis quistica, Fajardo afirma: “Mas

personal bilinglie, mds material y grupos de
ayuda en espafiol, y un mejor acceso a los
intérpretes.” Fajardo ha presenciado situa-
ciones, en el hospital, en las que los nifios
que son bilingties ofician de intérpretes de
sus padres. “El problema es que los nifios
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no conocen estas grandes palabras. Cuando
se las trasladan a sus padres, comenzamos
a dudar sobre el mensaje original.”

En los Estados Unidos, una de cada 29
personas de descendencia europea y una de
cada 46 de origen hispano son portadores
del gen alterado que provoca la fibrosis
quistica. Segun el registro de la Fundacién
de Fibrosis Quistica, en 2021, se detecté
que el 9.8% de la poblacién con FQ, en los
Estados Unidos, era de origen hispano; no
obstante, esa cifra varia, de forma consider-
able, segun el estado.

A medida que crece la concientizacién sobre
las diferentes comunidades que sufren el
impacto de la fibrosis quistica, los centros
especializados en esta enfermedad trabajan
para darles a los pacientes una atencidn
de mayor calidad. Por su parte, CFRI estd
compromentido a ofrecer mds recursos
para la cumunidad.



