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Sancti Spiritus: referencia nacional
en el programa de fibrosis quistica de pancreas

La provincia reporta una alta supervivencia de pacientes con esta enfermedad genética hereditaria, hecho revelador de un
trabajo multidisciplinario en la deteccion temprana de la afeccion y en el seguimiento a estos enfermos

Texto y foto: Arelys Garcia Acosta

Gracias al diagndstico precozy al empleo
de mdltiples terapias para corregir la insufi-
ciencia pancreatica y otras complicaciones
graves, Sancti Spiritus deviene referencia en
Cuba en la aplicacién del Programa Nacional
de Atencion Integral a Pacientes con Fibrosis
Quistica (FQ), a través del cual se protege hoy
a mas de una decena de nifios del territorio.

De acuerdo con el doctor Redelio Ren-
doén Fernéandez, jefe del Grupo Provincial de
Pediatria, dicho programa exhibe resultados
comparables a los obtenidos por paises del
llamado primer mundo, con una supervivencia
alta en la que algunos pacientes superan los
30 anos de vida.

Es un programa priorizado dentro del sec-
tor de la Salud con atencién individualizada
y gratuita de medicamentos y dieta. “Estas
personas consumen como promedio cuatro
tabletas de Pancreatina Creon diarias, expor-
tadas generalmente de Europa, ademas de
vitaminas y antibiéticos altamente costosos
en el mercado internacional”, aclaré Rendén
Fernandez.

La estrategia es continuar fortaleciendo
la atencion a los enfermos en el Hospital
Pediatrico Provincial José Marti Pérez, insti-
tucién que dispone, en la sala del Servicio de
Respiratorio, de un cubiculo con condiciones
especiales para el ingreso de los aquejados
de FQ, quienes alli permanecen por tiempo
prolongado debido al dificil manejo del pade-
cimiento, subray6 el doctor.

Segun la literatura, la FQ es un tipo de
enfermedad pulmonar crénica mas comun
en ninos y adultos jévenes, que puede ser

potencialmente mortal y dafa, principal-
mente, los pulmones y, en menor medida,
pancreas, higado e intestino. Los pacientes,
ademas, pueden cursar con diarreas crénicas
y desnutricion.

La atencion a estos pacientes es multidis-
ciplinaria y la consulta de seguimiento esta
conformada por pediatras, gastroenterélogos,
nutri6logos, neumédlogos, microbidlogos,
fisiatras y personal de Enfermeria, agregd
el especialista de primer grado en Pediatria.

Los consejos genéticos son fundamenta-
les, agregé Rendén Fernandez, pues después
que una pareja tiene un hijo con FQ, el se-
gundo nino tiene un 25 por ciento de nacer
enfermo, igual por ciento de ser portador
de la enfermedad y un 50 por ciento de no
presentarla.

Se trata de una afeccién genética de
herencia autosémica recesiva, es decir, la
madre y el padre portan el gen que la causa;
pero no la padecen, aseveré Anaisa Marin
Acosta, al frente de la Comision Provincial
de FQ.

“Luego del diagnéstico, el seguimiento
se realiza mensualmente durante los prime-
ros meses y, una vez estabilizado el enfer-
mo, este acude a consulta trimestralmente,
ademas de practicarse un chequeo anual de
control. Si en medio de ese seguimiento el
nino presenta una exacerbacion de la enfer-
medad, los especialistas adoptan conductas
de mayor alcance segun protocolo estableci-
do”, especificé Marin Acosta.

la doctora Anaisa Marin— el diagndstico de
FQ se hace al bebé al quinto dia de nacido a
través de la toma de una muestra de sangre
obtenida del talon del neonato. Este examen,

El Hospital Pediatrico Provincial José Marti Pérez dispone de un cubiculo especial para la atencion a los nifios
con fibrosis quistica.

con una efectividad por encima del 90 por
ciento, contribuye a una deteccién mas tem-
prana de la afeccién y un mejor prondstico
para los enfermos.

Al decir de expertos de la Comision Na-
cional de FQ, citado por el periédico Granma,
desde que en 2019 iniciaran las pesquisas
neonatales con la Tecnologia del Sistema
Ultramicroanalitico (SUMA), el 70 por ciento

de los diagnésticos se realiza en el primer
ano de vida.

A juicio de los integrantes de la referida
comision, este proceder ha permitido trabajar
mas con la familia en la educacién nutricio-
nal, en la fisioterapia respiratoria y en toda
una serie de acciones para evitar el dano,
sobre todo pulmonar progresivo, que aparece
en estos pacientes.
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Con no pocos riesgos y desafios, se reconstruye
el puente ferroviario del kilometro 84.5 en la
linea norte de Sancti Spiritus
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