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FUNDAMENTOS. 

Senor presidente: 

La Fibrosis Qufstica (Mucoviscidosis) es una enfermedad 
genetica rnultlorqanlca, que afecta al sistema respiratorio y digestivo. 

sen tan Los pacientes que padecen esta patologfa 

frecuentemente infecci6n pulmonar cr6nica y dificultades nutricionales 

su insuficiencia pancreatlca, Los sfntomas mas comunes son la dificuliad para 

respirar, la mucosidad densa y viscosa, y las altas concentraciones de al en el 
sudor. 

La Fibrosis Qufstica provoca una Discapacidad Visceral 

Permanente que dafia y limita la funci6n de algunos 6rganos irternos, 

principalmente pancreas, pulm6n, hfgado e intestinos, y que es padecida desde 

su nacimiento por quienes la sufren. 

Se sabe que el 85% de las personas fibroqufsticas presentan 

insuficiencia pancreatlca que conlleva a que los pacientes deban 

tratamiento continue y de por vida, supliendo esa deficiencia con 
hipercal6rica y la administraci6n de enzimas pancreaticas y 

liposolubles especialmente formuladas para ellos, sin lo cual se des]utren y 
ponen en riesgo su vida, ya que esta demostrado que el deterioro de la funci6n 

respiratoria se relaciona directamente con el deterioro del estado nutrici nal. 

Asimismo, numerosos estudios confirman que la 
respiratoria se ve comprometida desde el nacimiento (aun en 

aslntornatlcos diagnosticados por pesquisa neonatal), hecho que r 

importancia de la intervenclon terapeutica precoz a fin de evitar el detet·oro de 
la funci6n respiratoria, que, invariablemente aparece con el tiempo es la 
responsable de la causa mas frecuente de muerte en pacientes con ibrosis 

qufstica. 
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Salud 

La expectativa de vida de los pacientes con fibrosis qulstica se 

ha incrementado notablemente en los ultimas afios gracias a los av~nces en 

los tratamientos, sin embargo continua siendo una enfermedad con I elevado 

mal pron6stico, ya que al dla de hoy es letal. 

Segun estadfsticas de la Organizaci6n Mundial de 

(OMS), la fibrosis qufstica afecta a 1 de cada 2.500 nacidos vivas. En 
alrededor de 400 nines nacen por ario con Fibrosis Qufstica, pero nd existen 

estadfsticas oficiales en la materia, estlrnandose que esta enfermedad Jafecta a 

mas de 8.000 person as en nuestro pal s, pudiendo ser muchas mas 1als que la 

padecen dado que no todos los cases son detectados. 

En sf ntesis, a fin de no llegar a ca sos extremes, so}dos las 
claves para mitigar el impacto de la enfermedad en la calidad de vid de los 

pacientes: el diagn6stico precoz y el acceso universal al tratamient medico 

complete. 

Respecto a la primera de las claves, en nuestro pafs,tpor Ley 
23.413/86 modificada por Ley 24.438/95 y Ley 26.279/07 es oblig toria la 

Pesquisa Neonatal para confirmar o descartar la enfermedad en lo reclen 

nacidos. 

El tratamiento, como se expresara, es la segunda de las claves, 

cuyo objetivo es disminuir las complicaciones de esta enfermedad g 

lograr estabilidad clfnica. 

Las personas que viven con fibrosis qufstica sabe que el 

tratamiento es una rutina indispensable para estar bien. Los cientes 
necesitan nebulizarse varias veces por dfa, deben realizar sesiones d arias de 

kinesiologfa, por lo general de forma domiciliaria, para mejorar su c pacidad 
respiratoria, adernas de ingerir enzimas pancreaticas, vitaminas, mi erales y 
otros micronutrientes, cada vez que comen, para estimular su c pacidad 

digestiva. 
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El tratamiento de la Fibrosis Qufstica es continua y 

debiendo dedicarle varias horas del dla. lncluye antibi6ticos (orales, inkctables 
y nebulizables, fisioterapia, ejercicios ffsicos y un apoyo nutricional apr 

Los pacientes deben ser tratados en un centro adec~ado de 

referencia donde exista un equipo multidisciplinario para el correcto ~bordaje 

de la patologfa. 

Tai como se mencionara anteriormente, hasta el mom~nto no 

hay cura para la enfermedad, sin embargo la accesibilidad y adher~ncia al 

tratamiento cobran real dimension a la hora de mejorar la calidad y au 

expectativa de vida de los pacientes. 

Por lo expuesto, y considerando la relevancia de lo pl 

es que solicito a mis pares el acornpariamiento el presente proyecto de 

declaraci6n. 
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