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Fibrosis quistica: solo un 40% de los recién nacidos ha sido evaluado por la enfermedad
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Expertos apuntan a ampliar deteccién neonatal

Fibrosis quistica: solo un

40% de los recién

nacidos ha sido evaluado

por la enfermedad

P

Uno de los desafios de esta patologia crénica es
contar con un manejo multidisciplinario.

JUDITH HERRERA C.

En Chile, la fibrosis quistica
afecta a una parte significativa
delapoblacién, con una inciden-
cia que se estima entre 1de cada
8 mil a 10 mil recién nacidos. Se
trata de una enfermedad genéti-
caque impacta los pulmonesy el
sistema digestivo, provocando
sintomas como tos crénica y difi-
cultad para respirar.

Los pacientes enfrentan hos-
pitalizaciones frecuentes y un
elevado riesgo de aislamiento,
ansiedad y depresién.

Desde 2003, el pafs imple-
menta el Programa Nacional de

Fibrosis Quistica, que ha logra-
do avances en la sobrevida de los
pacientes con unamediana de 27
afios. Sin embargo, todavia estd
muy por debajo delos 61afos re-
portados en Estados Unidos pa-
ra quienes nacieron
entre 2019 y 2023.
Uno de los retos
es el diagndstico
temprano. Aunque
el tamizaje neonatal
para detectar la en-
fermedad comenzé
en 2013, solo un
40% de la poblacién objetivo ha
sido evaluada. Especialistas ad-
vierten sobre la urgencia de am-

PROGRAMA
El tamizaje neonatal
para detector la
enfermedad en Chile
comenzé en 2013.

pliar este programa para mejo-
rar las tasas de diagndstico y tra-
tamiento oportuno.

El diagndstico precoz, expli-
can, es fundamental, ya que per-
mite iniciar tratamientos desde
una edad tempra-
na, lo que puede te-
ner un efecto signi-
ficativo en la cali-
dad de vida del pa-
ciente. Nifos que
son diagnosticados
tardiamente pue-
den experimentar
complicaciones en sus trata-
mientos.

Marfa Lina Boza, broncopul-
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Experiencia. En
el pais la sobrevida
de los pacientes es
de una mediana de
27 afios, muy por
debajo de los 61
afos reportados
en Estados Unidos.

monar infantil del Hospital San
Borja Arriarédn, dice que “se es-
pera que para 2025 el programa
se extienda a todo Chile, lo que
podria modificar las cifras ac-
tuales de incidencia. Ademds,
estd prevista la inclusién del ta-
mizaje para enfermedades me-
tabdlicas”.

Tratamiento
Ademds, la transicién de la

atencién pedidtrica a la de adul-
tos presenta otro desafio. A me-

dida que los pacientes crecen, la
adherencia al tratamiento a me-
nudo disminuye, especialmente
durante la adolescencia.

Gema Pérez, broncopulmo-
nar infantil del Hospital Exe-
quiel Gonzélez y de Clinica Da-
vila, plantea que “la implemen-
tacién de un proceso de transi-
cién mds suave y centrado en el
paciente es fundamental para
garantizar una atencién conti-
nua y de calidad en esta etapa
critica de la vida de los pacientes
con fibrosis quistica”.
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Los expertos apuntan que se
necesita un enfoque multidisci-
plinario que incluya médicos,
nutricionistas y terapeutas, ga-
rantizando un manejo integral
de la enfermedad.

Segun Hortensia Barrientos,
especialista del San Borja Arria-
ran, este tipo de enfoque “tam-
bién prepara atodo el equipo pa-
ra abordar las necesidades espe-
cificas del paciente durante la
consulta. Como resultado, el
manejo se vuelve mds eficiente y
personalizado”.
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