
medad de COVID-19 en los casos notificados 
incluyen la edad, la diabetes relacionada con 
la FQ y el trasplante de pulmón, que también

En la 33.° Conferencia Nacional sobre Educa-
ción en Materia de FQ, Partners in Progress 
(Compañeros en el Progreso), celebrada 
virtualmente el 1 y 2 de agosto de 2020, 
expositores de renombre nacional de todo 
el país compartieron sus conocimientos y 
experiencia en una amplia gama de temas 
relacionados con la FQ. Estas presenta-
ciones ya están disponibles para su visuali-
zación en el canal de YouTube de la CFRI 
(en Inglés). Los resúmenes que figuran a 
continuación van seguidos de un enlace a 
cada presentación específica.

Doble riesgo: 
La FQ en la era de COVID-19
Richard Moss, MD 
Universidad de Stanford, Palo Alto, CA

Esta plática revisa los rasgos de COVID-19, 
como la forma en que el virus infecta los 
tejidos y la respuesta inmune inflamatoria, 
los síntomas y tratamientos primarios, los 
factores de riesgo y las perspectivas de 
protección por infección natural o vacun-
ación. Los informes muestran que la comu-
nidad de la FQ se ha desenvuelto muy bien 
en el uso de medidas de salud pública de Continua en la página 3
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distanciamiento físico, 
cobertura de la cara e 
higiene de las manos 
para mantener bajas 
las tasas de infección. 
Esto se demuestra por 
las tasas de infección 
del 3 a 4.6 % de los pac-
ientes con FQ probados 
que son positivos para 
el virus. Además, parece 
que la mayoría de los 
pacientes con FQ que 
se infectan han tenido 
resultados general-
mente favorables, con 
solo 5 muertes hasta el 
25 de junio de 2020 de 
entre 151 casos conoci-
dos, una tasa de mort-
alidad (Case Fatality 
Rate, CFR) del 3.3 %, 
que es menor que la 
actual CFR en los EE. UU. (5.0 %) o en todo 
el mundo (5.1 %). Dentro de la FQ como 
diagnóstico principal, los factores de riesgo 
adicionales que parecen surgir para la enfer-
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quística a muchos niveles. CFRI ha seguido 
sensibilizando y abogando en nombre de 
la comunidad de la FQ y las enfermedades 
raras a través de reuniones virtuales con 
representantes electos, alertas de acción 
sobre cuestiones legislativas apremiantes 
y actualizaciones informativas sobre políti-
cas y legislación que afectan a nuestra com-
unidad. CFRI ha promovido de manera 
independiente y en asociación con otras 
organizaciones relacionadas con la salud 
a nivel estatal y federal para abordar el 
racionamiento médico discriminatorio que 
promueve la eliminación del texto de los 
planes de emergencia estatales que excluye 

o priva a las personas con enfermedades 
pulmonares avanzadas de la posibilidad de 
recibir respiradores durante una escasez. 
Hemos instado a los miembros de nuestra 
comunidad a expresar sus opiniones rela-
cionadas con el acceso a la telemedicina y 
la expansión de la licencia médica remuner-
ada. El CFRI está creando conciencia para 
detener la rápida expansión de los Progra-
mas de Acumulación de Copagos, que ya no 
permiten a los pacientes aplicar sus tarjetas 
de copagos de los fabricantes de medica-
mentos a su deducible anual.  CFRI continu-
ará manteniendo a nuestra comunidad 
informada y apoyada mientras abordamos 
los desafíos de COVID-19 y la vida con una 
enfermedad extraña y desafiante.
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son factores de riesgo 
conocidos en la pobla-
ción general; pero la 
enfermedad pulmo-
nar avanzada no está 
sobrerrepresentada. 
En el futuro, hay mu-
chas cuestiones im-
portantes para la comunidad de la FQ en 
relación con COVID-19, entre ellas el man-
tenimiento de la atención médica general y 
de los centros de FQ y las medidas del esta-
do, el acceso a los medicamentos para la 
FQ, el estado de la investigación clínica y los 
ensayos de medicamentos, la lucha contra la 
discriminación si los hospitales se ven des-
bordadas durante los picos, y cómo la FQ 
encajará en una cola previsible para la vacu-
nación tanto durante los ensayos clínicos 
como una vez que una o más vacunas 
obtengan la licencia y estén disponibles.

La aplicación de la fagoterapia a la 
fibrosis quística: Una nueva vista a un 
antiguo concepto
Douglas Conrad, MD, Universidad de 
California San Diego, San Diego, CA

A medida que la edad 
del paciente con FQ y 
la exposición de por 
vida a antibióticos de 
amplio espectro aum-
enta, la susceptibilidad 
a la terapia antibiótica 
estándar disminuye. 
La terapia bacteriófaga o fagoterapia ofrece 
un enfoque para manejar estas infecciones 
crónicas. Los fagos son virus que se encuen-
tran en todo el medio ambiente, incluso en 
los humanos, y representan una pequeña 
amenaza para sus huéspedes humanos. Los 
fagos pueden tener un ciclo de vida lítico o 
lisogénico. Como parte de su ciclo de vida 
lítico, infectan taxones de bacterias especí-
ficas y se replican rápidamente, matando 
a su huésped bacteriano en el proceso.

Los fagos tienen varias características que 
los hacen atractivos como potenciales agen-
tes terapéuticos: a) los fagos son seguros y 
pueden administrarse a pacientes con 
insuficiencia hepática o renal, b) se dirigen 
a taxones específicos como pseudomonas 
o staphylococcus, c) pueden administrarse 
tópicamente al pulmón mediante nebuliza-
ción o sistémicamente mediante acceso 
intravenoso, d) los fagos pueden diseñarse 
para dirigirse a miembros virulentos o 

altamente resistentes de la comunidad 
microbiana de las vías respiratorias. Entre 
los desafíos que se plantean al uso general-
izado de la fagoterapia figuran la normaliz-
ación del preparado, el acceso a bibliotecas 
de fagos líticos bien caracterizados, los 
obstáculos reglamentarios con las juntas 
de examen institucionales locales y los requi-
sitos de la FDA. El acceso actual a la fagoter-
apia para los pacientes con FQ es posible 
gracias al acceso a un nuevo fármaco de 
investigación para un solo paciente, sin fina-
nciación, y a un pequeño número de ensa-
yos clínicos sobre pseudomonas aeruginosa. 

El potencial de las nuevas
tecnologías para el tratamiento
de la fibrosis quística
Marie Egan, MD 
Escuela de Medicina de Yale, New Haven, CT

Aunque una terapia 
moduladora de CFTR 
efectiva tiene el poten-
cial de cambiar la vida 
de muchos pacientes 
con la fibrosis quística 
(FQ), es poco probable 
que estos medicamen-
tos sean una terapia revolucionaria para 
todos. Allí son alrededor del 10 % de los pac-
ientes con FQ que no producen una pro-
teína mutante para modular, potenciar u 
optimizar y para estos pacientes, pueden 
ser necesarios enfoques alternativos. Existe 
la necesidad de desarrollar nuevos enfoques 
terapéuticos que funcionen para esta 
población de pacientes y puedan avanzar 
terapias de FQ. Estas novedosas terapias 
incluirán ácido nucleico y terapias basadas 
en la genética y cada una de ellas resultará 
en una proteína CFTR funcional en las 
células CF previamente afectadas. Esta 
charla examina el potencial de las terapias 
de RNA, las terapias de transferencia 
genética y las terapias de edición genética 
para el tratamiento de la FQ, así como los 
desafíos que deberán afrontarse a medida 
que aprovechemos el poder de estas ter-
apias emergentes.

Nuestros pacientes son ahora adultos: 
¿Tenemos que preocuparnos 
por el cáncer? 
Denis Hadjiliadis, MD, MHS, Escuela 
de Medicina Perelman, Universidad de 
Pennsylvania, Philadelphia, PA

La esperanza de vida de los pacientes con 
fibrosis quística (FQ) continúa aumentando 
en las últimas décadas y se estima que 

será de unos 45 años. 
A medida que la 
población envejece, 
han surgido nuevos 
problemas para la 
población con FQ; 
además, un mayor 
número de pacientes 
con FQ están inmunosuprimidos como res-
ultado de un trasplante de pulmón.

El cáncer es un problema que se ha identi-
ficado, especialmente en los pacientes 
después del trasplante. Los cánceres gastro-
intestinales son comunes ya sea por los 
efectos directos del CFTR, por cuestiones 
relacionadas con la insuficiencia pancreática 
o por una combinación de los anteriores. 
El cáncer colorrectal es la localización más 
común de la malignidad y cuenta con proce-
dimientos de detección disponibles. En la 
población de trasplantes, el linfoma postra-
splante (Post-Transplant Lymphoma, PTLD) 
es común, en particular para los pacientes 
que reciben órganos de donantes que son 
positivos del virus de Epstein-Barr (Epstein-
Barr virus, VEB), mientras que el VEB es 
negativo. Otro cáncer que es más común 
después del trasplante es el cáncer de la piel. 
Se recomienda un seguimiento cuidadoso 
de los pacientes con mayor riesgo de pad-
ecer cáncer de la piel y la reducción del 
riesgo mediante el uso de protección solar, 
evitando o minimizando la exposición a los 
medicamentos que aumentan el riesgo de 
cáncer de la piel, y exámenes frecuentes de 
la piel. A medida que la población con fibro-
sis quística continúa envejeciendo, es pro-
bable que la incidencia del cáncer aumente. 
Sin embargo, la aprobación de modifica-
dores de CFTR altamente eficaces podría 
reducir el riesgo, si está relacionado con 
la presencia de CF.
 
Fibrosis quística y el sueño 
Caroline Okorie, MD, MPH, Escuela de 
Medicina de la Universidad de Stanford, 
Palo Alto, CA

La falta de sueño se 
asocia con un estado 
de ánimo más bajo, 
una función inmuno-
lógica disminuida, 
enfermedades cardía-
cas, diabetes mal con-
trolada y una calidad de vida general más 
baja. Desde el punto de vista respiratorio, 
el sueño es un momento vulnerable aso-
ciado a una disminución de la capacidad 
de intercambio de gases respiratorios (es
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