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INTRODUCCION

a Fibrosis Quistica (FQ)
afecta de manera muy
diferente a cada familia.
No hay dos personas con
igual afeccion. La
severidad de los sintomas de la FQ es
muy diferente de unas personas a
otras. Esto, unido a la personalidad de
cada cual, hace que cada familia
afronte de manera diferente tanto la
vida como la FQ. Muchas madres y

padres nos dicen que sintieron una

gran soledad en el momento del
diagnodstico.  Quienes conformamos
esta “familia” queremos que sepais que
estamos a vuestro lado. Con esta guia
pretendemos ayudaros en estos
primeros y dificles momentos,
dandoos la informacion necesaria para
que sepais qué tipos de apoyo podéis
encontrar en el caso de que os hiciese
falta.

Cada persona lo afronta de diferente
forma dependiendo de las
circunstancias y de la manera individual
que tenemos cada cual de superar
nuevos retos. No existe una
experiencia ‘estandar’ al reto de la FQ y
puede que esta guia no te dé todas la

respuestas que necesites. Pero si
ofrece una informacion general sobre la
FQ vy sobre el impacto que puede tener
en tu vida.

Todo el mundo tiene necesidades
diferentes en lo que se refiere a
informacion.

Incluso dentro de la misma familia hay
algunas personas que quieren saberlo
todo sobre la FQ, mientras que otras
solo desean saber Unicamente o
necesario para poder afrontar la
enfermedad. Por este motivo, en esta
guia podras conocer las experiencias
de otras familias y si deseas
informacion mas detallada puedes
obtenerla en www.fgeuskadi.org.

Esta guia pone voz a padres y madres
que tienen hijos e hijas con FQ.
Comparten sus historias personales
contigo con la esperanza de que te
puedan ayudar a adaptarte al
diagnostico. Sus historias enfatizan
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como tanto bebés como nifos y ninas

con FQ pueden disfrutar de su infancia;
yendo al colegio, jugando, disfrutando



de las vacaciones y participando en
actividades deportivas. Madres,
padres, el equipo de la Unidad de FQ,
asi como el resto de personas que
componen la asociacion somos
optimistas  sobre el futuro de
personas afectadas.

A través de la investigacion y los

avances en los cuidados de la FQ,
luchamos para que llegue el dia en que
la Fibrosis Quistica deje de amenazar
la vida de las personas afectadas.

Muchas gracias a las madres, padres,
al equipo de la Unidad de FQ del
Hospital de cruces y a las familias de
personas afectadas por la FQ. Todas
ellas han sido de gran ayuda en la
elaboracion de esta guia y les
agradecemos  enormemente  que
hayan compartido sus experiencias
para poder ayudar a las nuevas
familias afectadas de FQ.

Confiamos que encuentres Util esta
guia.
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T0 Y TU BEBE

Aunque te suene raro empezar contigo,
tu salud también es importante.
Cuidarte, no solo es importante para
poder afrontar la nueva situacion, sino
también para poder disfrutar de la
nueva vida que has traido a este
mundo. Puede que encuentres Utiles
estos consejos de otros padres y
madres que han recibido el diagnéstico
antes que tu.

“Al principio evitaba hacer las cosas
que habia planeado que haria con
Jon, ya que estaba muy preocupada
por la FQ y me sentia muy sola. Pero
para cuando el bebé tenia 6 meses,
me sentia mas segura y empecé a
salir a la calle e ir al parque con él.
Alli conoci a otras madres y disfruté
mucho de Jon y de esa etapa de su

vida®.

Miren, madre de Jon (7afios)

Y

Las madres y padres nos cuentan que
tienen sentimientos muy diferentes

sobre el diagndéstico. Hay quien lo
acepta y se adapta rapidamente

mientras que a otras personas les
cuesta mucho aceptar la nueva realidad
a la que se enfrentan.

“El diagnostico de la FQ te puede

desbordar totalmente, pero te
adaptaras poco a poco a la nueva
situaciéon, no necesitas saberlo todo
hoy. En vez de agobiarte pensando
en c6mo organizar todas las
posibles situaciones, intenta pensar
en lo que necesitas saber aqui y
ahora”.

Fernando, padre de Unax (8 afios)




Sea lo que sea que sientas, es muy
probable que otras personas también
se hayan sentido asi. Las familias nos
dicen que se sienten mejor respecto al
diagndstico a medida que pasa el
tiempo ya que se sienten mas seguras
con los diferentes tratamientos vy
entienden  mejor la  enfermedad.
Ademas, tienen mas experiencia a la
hora de poder disfrutar de la vida
familiar y se sienten mas positivos
respecto al futuro. No obstante, en
ocasiones sienten frustraciéon por no
haber podido disfrutar mas de la
paternidad o maternidad.

“Siento que me he perdido mucho

del primer aiio de la vida de Pablo ya
que mi vida estaba totalmente
centrada en su salud. Ojala hubiese

disfrutado mas™.

Fede, padre de Pablo (11 afios)




En Euskadi, la prueba del Talon incluye
el test de la Fibrosis Quistica. Por ello,
la FQ es diagnosticada al poco de
nacer. En la mayoria de ocasiones el
diagndstico es totalmente inesperado.
Sin embargo, otras familias ya sabian
antes del nacimiento que habia un
problema por haber sido detectado en
las ecografias. La manera en que
conocemos el diagndéstico puede tener
un impacto enorme en la forma de
abordarlo.




(Y AHORA QUE?

Cada familia tiene su propia manera de abordar la FQ. El
futuro no es previsible. La mayoria de las personas
afectadas van a ir muy bien durante muchos anos pero |
una minoria no tanto. También se dan diferencias de
personalidad entre las personas afectadas, no siendo
iguales en disciplina u obediencia.

Que tu huo o hija tenga FQ significa que, probablemente,

T deba tomar medica-
cién y hacer fisioterapia respiratoria de forma
constante para poder mantener una vida lo mas
sana posible. Aunque esto te pueda superar en
un principio, empezar el tratamiento cuanto
antes les ayudara a estar bien. Muchos padres y
madres dicen como el tratamiento enseguida se
convierte en parte de su rutina diaria.

“Recuerdo, que cuando nos dieron el diagnéstico y nos mandaron a casa con
una bolsa gigante de medicacion, me - I
senti totalmente desbordado. A las pocas " —
semanas de empezar el tratamiento,
Ander mejoré muchisimo y ahora que
tiene 9 arios es un niiio normal y feliz que
le encanta el futbol y que nunca ha estado
enfermo. ;Le hablamos de la fisioterapia
respiratoria con la misma naturalidad

que si le hablasemos de lavarse los dien-

tes! Es algo que tiene que hacer para

encontrarse bien y no hay mas vuelta™.

Joseba, padre de Ander (9 afios)

“No es para tanto, puedes hacer un montén de
cosas. Me encanta bailar, andar en bici, compe-
tir en atletismo y andar en patinete.

No siempre quiero hacer la fisioterapia respira-
toria, pero me aguanto y la hago. No deberiais
preocuparos tanto por mi. Mi vida es increible”.

Eneko (10 ajios).




“Me costo mucho adaptarme al trata-
miento de mi hija y se necesita mucha
dedicacion y constancia, pero con el
tiempo se hace mas facil. Seguir una

rutina, ayuda un monton™.

Ainhoa, madre de ‘Telmo (20 meses)

DIETA

La FQ causa que\se'éi’CUmu!en mucosidades espesas que obstruyen los conductos
pancreaticos que son los que utiliza el-pancreas para transportar hasta el intestino
delgado las enzimas que fabrica. Estas enzimasson las encargadas de que tenga-
mos una digestion adecuada de las grasas y de las proteinas de lo que comemos.
Obviamente, al estar obstruidos los conductos, las enzimas no llegan y no hay una
digestion adecuada de grasas y proteinas. Por ello, los y las bebés con FQ, antes
de recibir el tratamiento adecuado, suelen tener dificulta-
des para ganar peso. Esto puede generar intranquilidad

ya que pueden sentir hambre constantemente. A quienes
tienen problemas pancreaticos se les administra enzimas
durante las comidas en forma de pastilla 0 pequenas bolitas
para que sus cuerpos puedan absorber mejor los alimentos. La toma
correcta de enzimas (kreon) es importante mantiene una minima funcioén pancreati-
ca que les permite digerir adecuadamente los alimentos. Sin embargo, por lo gene-
ral, estas personas también tienen el resto de las manifestaciones de la enfermedad
y, salvo en ese aspecto, su tratamiento es el mismo que el de la mayoria que necesi-
ta tomar enzimas pancreaticas

“Al principio tardaba una eternidad en preparar el
Kreon, pero ahora no es mas que rutina.

Lo organizamos a primera hora de la maiiana para
todo el dia y listo™.

Sofia, madre de Maider (3 aifos)

Tu Gastroenterdlogo Pediatrico vy, eventualmente, un
Dietista, te ayudaran en la forma de ir introduciendo
progresivamente los distintos alimentos a la dieta de tu
bebé asi como a si es necesaria 0 no la administracion de
pancreaticos, la dosis correcta y la forma de
administrarlos.




FISIOTERAPIA

La Fibrosis Quistica causa mucosidades
espesas y pegajosas que se acumulan
en las vias respiratorias obstruyéndolas
progresivamente, comenzando por los
bronquios de calibre mas pequeno. Esta
obstruccion causa una inflamacion
aguda que persiste durante toda la vida
de las personas con FQ. Ademas, en las
personas afectadas no funcionan los
mecanismos normales que hacen que
eliminemos algunas bacterias
ambientales que inhalamos diariamente,
pues forman parte de nuestro medio
ambiente. Al no eliminarse las mismas,
se puede originar una infeccion cronica
de las vias respiratorias. La presencia de
bacterias en las vias respiratorias
aumenta la inflamacion asi como la
destruccion de las paredes de las vias
aéreas a lo largo de los afos

Por ello, y para poder mantener las vias
respiratorias libres de secreciones es
muy importante realizar ejercicios de
fisioterapia respiratoria un par de veces
a dia. El equipo de rehabilitacion

respiratoria os recomendara las pautas a
seguir y los ejercicios de fisioterapia
respiratoria, de modo que cada persona
seguird un programa individualizado.
Los padres y madres nos dicen que
ayuda mucho hacer la fisioterapia
divertida, como un juego, incluso
cuando las nifias y niRos son muy
pequenos. Usa tu imaginacion e intenta
hacerlo entretenido cuando hagais la
fisioterapia. Usar juguetes como pelotas
de pilates, camas elasticas...etc., puede
ser una idea fantastica, ya que a todas
las nifas y ninos les encanta saltar.

“A Peru nunca le ha gustado la
fisioterapia respiratoria y a veces se
me hace duro ya que tiene solo 18
meses y no puedo razonar con él.
Cuando era mas pequeiio solia
delante del

espejo. Ahora que es mas mayor y

Suncionar el ponerle

pesa mas, le distraigo con la tele”.

Iigo, padre de Peru (18 meses)




EJERCICIO FISICO

Aunque todavia es pronto para ti y tu
familia, deberiais intentar incorporar el
gjercicio fisico como parte de vuestras
vidas tan pronto como sea posible. Estar
fisicamente activa es muy importante
para la salud de las personas con FQ.
Vuestras hijas e hijos os imitaran vy
seguiran vuestro ejemplo. Con ello
ayudaremos a gue los nifios y nifias con
FQ puedan participan en todas, o casi
todas, las actividades adecuadas para
su edad.

“A Iker le encanta el deporte y es super
Jutbolero. Juega en el equipo del cole y
en uno del barrio. Siempre le hemos

animado a que haga deporte. Creemos

PULMONES SANOS

En el aire, en el ambiente, dentro de
casay fuera de ella, hay miles de bacte-
rias, hongos, virus...etc. Podemos
senalar que existen algunos organis-
mos (algunos tipos de bacterias y de
hongos) con los que inevitablemente
nuestros hijos e hijas entraran en

que es importantisimo para su salud.
Iker encaja la FQ en su vida, pero no
deja que le frene para nada. Hace sus
ejercicios de fisioterapia respiratoria
de camino al entrenamiento en el
coche. Es muy disciplinado con su
tratamiento y esta muy motivado en

hacerlo. Ademas, sabe que asi juega

mejor”.

José Maria, padre de Iker (12 afios)

contacto y que, en algunos casos,
colonizaran sus vias respiratorias. Esto
es debido a que las personas con FQ,
al tener un moco mas espeso y pegajo-
SO en las vias respiratorias, tienen mas
dificultades para expulsar estos
microorganismos, razén por la cual
suelen tener que tomar mas antibioti-
COS que otros nifnos y ninas de su edad.
Hay muy pocos lugares o actividades
que se deben desaconsejar a las
personas afectadas por el riesgo de
coger alguno de estos organismos. Tu
especialista te informara sobre ellos.
Una minoria de estos organismos
puede suponer un riesgo para otros
ninos con FQ. Por ello y, como norma
general, se desaconseja la convivencia




estrecha y los juegos entre nifios con
FQ

Algunas madres y padres nos han
dicho como al principio tenian una
preocupacion constante por si sus hijos
0 hijas cogian alguna infeccién. Sin
embargo, a medida que pasaba el
tiempo sentian mas seguridad a la hora
de valorar que ‘riesgos’ eran capaces
de asumir para poder llevar una vida
familiar “normal”. Para muchas familias,
la vida es practicamente “normal”,
excepto por algunos pequenos ajustes.

[IERMANAS Y UERMANOS

Si tu bebé tiene un hermano o hermana
mayor es probable que esto te ayude a
normalizar la vida. Es mas que probable
que el hermano o hermana mayor
espere la misma rutina y atencion de
antes. Por otra parte, puede ser duro el
hecho de tener una nueva hermanita o
hermanito que, ademas, tal vez necesi-
te cuidados adicionales por la FQ.

Y si tu primer bebé tiene FQ y estas
pensando en el segundo, no te preocu-
pes. Hoy en dia hay técnicas que
permiten ir a por un segundo bebé
sano. Hablalo con tu pediatra especia-
lista.

“Cuando diagnosticaron a Maitane
después de la prueba del Talon,

Eider tenia 3 aiios. No tuvimos
problemas de celos y me imagino

que pensaria que el tratamiento y la

Una buena higiene de manos es muy
importante para reducir las infecciones.

“Ander es mi segundo hijo. Cuando
le diagnosticaron hicimos algunos
cambios en la familia, pero puede
hacer todo lo que queremos hacer
como familia. Aunque no le dejaria
quitar el estiércol de los caballos, si
que ha plantado algunas semillas en
el jardin (lavandose muy bien las
manos luego) y ahora juega al
rugby”.

Awnhoa, madre de Ander (8 afios)

fisioterapia eran cosas que necesi-
tan todos los bebés. Era demasiado
pequeiia como para saber la diferen-
cia. Intentamos hacerle participe de
todo en la medida de lo posible y
cuando tenemos cita en el hospital
siempre nos acompaiia para que se

stenta incluida™.

Sara, madre de: Eider (6 afios)
-y Maitane (3 afios)




CONSEJOS DE OTRAS MADRES Y PADRES

g
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Nadie puede predecir el futuro, pero ha
habido y hay avances muy importantes
en los Ultimos afos que han derivado
en nuevos y mejores tratamientos. La
supervivencia de pacientes con FQ asi
como su calidad de su vida ha aumen-
tado de manera impresionante a lo
largo de las ultimas décadas, sin paran-
goén con otras patologias mas comu-
nes. Hoy la mayoria de las personas
con FQ son adultas.

Por eso tenemos muchas razones para
ser optimistas respecto a su futuro. La
FQ siempre sera parte de vuestras
vidas y habra retos que superar, pero
hay razones para ser positivos optimis-
tas y los testimonios de esta guia lo
confirman. Las madres y padres con los
que hemos hablado quieren que sepas
que tu futuro serd probablemente

mucho mas “normal” de lo que piensas.

Los padres y madres nos dicen que si
que hay momentos dificiles pero que en
general, sus hijos e hijas pueden hacer
lo mismo que cualquier otra nina o

nifno de su edad; colegio, vacacio-

nes, deportes, aficiones, amigas y
amigos.




Y PARA ACABAR...

Me llamo Juan y soy ingeniero. Como
parte de mi trabajo he viajado por prac-
ticamente todo el mundo, la mayoria de
las veces acompanado por mi mujer
Ana. Tenemos un bebé de 6 meses.
Aparte de viajar, me encanta jugar al
tenis, nadar y la fotografia. También me
gusta andar en bici. De hecho, voy al
trabajo en bici. jAh! y, por cierto, tengo
FQ.

Tener FQ nunca me ha frenado para
perseguir mis suenos y no me define
como persona. Claro que a veces hay
momento duros y retos que afrontar. El
dia de mi boda, no me encontraba
100% bien y estaba tomando antibioti-
cos. Sin embargo, fue el dia mas bonito
de mi vida hasta que nacié nuestro hijo
Pablo. Nunca pensé que podria llegar a

ser padre pero los avances en técnicas
de reproduccion asistida, nos dieron el
regalo mas bonito del mundo.

Pablo no tiene FQ, asi que no sé lo que
es tener un hijo o hija con FQ, pero el
consejo que os daria es que intentéis
no preocuparos demasiado. Sé que es
mas facil decirlo que hacerlo, pero se
estan llevando a cabo un montén de
estudios sobre tratamientos nuevos
que hacen que me sienta muy positivo
respecto al futuro.

Todo el mundo tiene su propia expe-
riencia con la FQ y habra retos que
afrontar, pero te puedo asegurar que
tengo una vida “normal” y soy muy feliz.

Juan (38 afios)
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