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Resumen cas clinicas, los recursos diagndsticos y el acceso terapéutico en

. ;. , . : 74 3 Sen_
Introduccién. La fibrosis quistica es una patologia que re- los centros que atienden fibrosis quistica en la region. Méto
quiere diagnéstico precoz, seguimiento multidisciplinario y dos. Estudio transversal descriptivo realizado mediante una
acceso a terapias especializadas. La diversidad de los sistemas — encuesta en linea aplicada en 2024 a 101 profesionales de
de salud en América Latina podria impactar en la calidad la salud de América Latina. Se estudiaron las caracteristicas

de la atencién. Objetivo. El objetivo fue describir las pricti- institucionales, carga asistencial, disponibilidad de cribado
neonatal, organizacion multidisciplinaria, métodos diagnds-

ticos y acceso a moduladores del regulador de la conductancia
transmembrana de la fibrosis quistica (CFTR). Resultados.
Se analizaron 101 respuestas de profesionales; 52 encuestados
(51,5%) trabajaban en centros especializados en fibrosis quis-
tica y 49 (48,5%) en centros no especializados, distribucién
que corresponde al 100% de la muestra. Los encuestados que
trabajaban en centros especializados reportaron una mayor

Correspondencia: Nastasi Pierangela Previte carga de pacientes y eqm;p 0s mulﬂdiSCiP linarios mds comp. le-
Correo electronico: Previtepierangela08@gmail.com tos. El cribado neonatal y la prueba de sudor fueron reporta-

342 4 Acta Gastroenterol Latinoam 2026;56(3):342-351


https://orcid.org/0000-0002-0876-7885
https://orcid.org/0000-0002-5643-8912
https://orcid.org/0000-0001-5699-8277
https://orcid.org/0000-0001-6211-7843
https://orcid.org/0009-0002-3479-4139
https://orcid.org/0009-0005-4816-4084
https://orcid.org/0000-0003-0210-7242
https://orcid.org/0009-0006-3517-319X
https://orcid.org/0000-0002-9858-7369
https://orcid.org/0000-0001-9687-6506
https://orcid.org/0000-0002-3187-7433
https://orcid.org/0000-0002-6192-136X
https://orcid.org/0009-0006-8977-2104
https://orcid.org/0000-0002-1176-3885

Fibrosis quistica en América Latina: pricticas clinicas

Nastasi Pierangela Previte y col.

dos como disponibles por 58 (57,4%) y 50 (49,5%) de los
encuestados, respectivamente. Las pruebas genéticas y los mo-
duladores del regulador de la conductancia transmembrana
de la fibrosis quistica (CFTR) mostraron una disponibilidad
limitada y variable entre paises. Conclusiones. La atencién
de la fibrosis quistica en América Latina es heterogénea. Es-
tandarizar protocolos, fortalecer los centros especializados y
mejorar el acceso al diagndstico molecular y las terapias avan-
zadas son prioridaces regionales que mejorarian el diagndstico
y tratamiento oportuno, ast como la sobrevida de los pacientes.

Palabras claves. Fibrosis quistica, América Latina, diag-
néstico, atencion multidisciplinaria, moduladores del re-
gulador de la conductancia transmembrana de la fibrosis
quistica.

Cystic Fibrosis in Latin America: Clini-
cal Practices, Diagnosis, and Therapeu-
tic Access: a Multicenter Cross-sectio-
nal Study

Summary

Introduction. Cystic fibrosis is a condition that requires early
diagnosis, multidisciplinary follow-up, and access to special-
ized therapies. The diversity of healthcare systems in Latin
America could affect the quality of care. Objetive. The objec-
tive was to describe clinical practices, diagnostic resources, and
access to therapies at centers that care for patients with cystic
fibrosis in the region. Methods. A descriptive cross-section-
al study was conducted using an online survey administered
in 2024 to 101 healthcare professionals in Latin America.
The study examined institutional characteristics, care burden,
availability of neonatal screening, multidisciplinary organi-
zation, diagnostic methods, and access to CFTR modulators.
Results. A total of 101 responses from healthcare professionals
were analized; 52 respondents (51.5%) worked in centers spe-
cializing in cystic fibrosis and 49 (48.5%) in non-specialized
centers, a distribution that accounts for 100% of the sam-
ple. Respondents working in specialized centers had a higher
patient burden and more comprehensive multidisciplinary
teams. Neonatal screening and the sweat test were reported as
available by 58 (57.4%) and 50 (49.5%) of the respondents,
respectively. Genetic testing and CFTR modulators showed
limited and variable availability across countries. Conclu-
sions. Cystic fibrosis care in Latin America is heterogeneous.
Standardizing protocols, strengthening specialized centers,
and improving access to molecular diagnosis and advanced
therapies are regional priorities that would enbhance timely di-
agnosis and treatment, as well as patient survival.

Keywords. Cystic fibrosis, Latin America, diagnosis, multi-
disciplinary care, CFTR modulators.

Introduccion

La epidemiologia de la fibrosis quistica en América
Latina presenta una considerable heterogeneidad, in-
fluenciada por diferencias en los sistemas de registro, la
disponibilidad de diagndstico molecular y la cobertura
de programas de tamizaje neonatal. Mientras algunos
paises han desarrollado centros especializados y progra-
mas nacionales de cribado neonatal, en otros contextos la
identificacién de los pacientes continda dependiendo del
diagnéstico clinico tardio. Estas diferencias estructurales
pueden traducirse en variabilidad en el diagndstico tem-
prano, el acceso a terapias avanzadas y la organizacién de
la atencién multidisciplinaria.

El objetivo de este estudio fue caracterizar las pricti-
cas clinicas, los métodos diagndsticos, la conformacién de
equipos multidisciplinarios, las estrategias de monitoreo
de complicaciones y la disponibilidad de tratamientos en
centros especializados y no especializados en fibrosis quis-
tica (FQ) de América Latina.

Métodos

Se realiz6 un estudio transversal descriptivo mediante
una encuesta en linea dirigida a profesionales de la salud
involucrados en el manejo de la FQ en América Latina,
distribuida entre abril y mayo de 2024. La encuesta fue
respondida por 101 profesionales, seleccionados median-
te muestreo por conveniencia a través de asociaciones mé-
dicas y redes profesionales.

El instrumento consistié en una encuesta estructurada
en 25 preguntas que explord: caracteristicas de los cen-
tros, carga de pacientes, métodos diagndsticos utilizados
(prueba de sudor, estudios genéticos), estrategias de mo-
nitoreo clinico (funcién hepdtica, funcién pulmonar, dia-
betes relacionada con FQ, niveles de vitaminas) y acceso
a moduladores del CFTR. El cuestionario fue validado
por expertos, probado en un estudio piloto con 10 pro-
fesionales. La recoleccion de datos se efectué mediante
una plataforma digital segura, garantizando anonimato y
cumplimiento de las normativas de proteccién de datos.

La unidad de andlisis del estudio correspondié a las res-
puestas individuales de profesionales de la salud involucrados
en la atencién de pacientes con fibrosis quistica. Debido al
cardcter exploratorio y descriptivo del estudio, y a la ausencia
de estimaciones previas que permitieran calcular pardmetros
poblacionales confiables en la regién, no se realizé un cdlculo
formal de tamafio muestral. La participacién en la encuesta
fue voluntaria y basada en redes profesionales regionales, por
lo que el tamafio final de la muestra refleja el ndmero de res-
puestas obtenidas durante el periodo de recoleccién de datos.

Los datos se analizaron con SPSS v28.0, utilizando es-
tadisticas descriptivas (frecuencias, porcentajes, medias) y
pruebas comparativas (X2, t de Student) con un nivel de
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significancia de a = 0,05, estratificando por palis, tipo de
centro (especializado vs. no especializado).

Para efectos analiticos, se consideré como ‘centro espe-
cializado en fibrosis quistica’ a aquellas instituciones que
reportaron brindar atencién regular a pacientes con FQ y
contar con la participacién estructurada de al menos tres dis-
ciplinas clinicas clave (por ejemplo neumologfa, nutricién,
gastroenterologfa o fisioterapia respiratoria), ademds de di-
sponer o tener acceso a herramientas diagndsticas especifi-
cas como prueba de sudor o estudios genéticos.

El estudio fue aprobado por un comité de ética, ase-
gurando consentimiento informado y confidencialidad.
Entre las limitaciones se incluyen el muestreo no proba-
bilistico, que puede introducir sesgos de seleccién, y la
heterogeneidad de los sistemas de salud de la regién. Estas
limitaciones se mitigaron mediante la validacién del ins-
trumento, la estandarizacién de las definiciones operati-
vas y la doble codificacidn de las respuestas abiertas. Los
resultados se presentan en tablas y grificos para facilitar
su interpretacién, tras un proceso de limpieza de datos
orientado a garantizar su calidad y consistencia.

Resultados

1. Perfil demogrifico, distribucién geogréficay en-
torno clinico

Se recopilaron 101 respuestas de profesionales. La
distribucién fue: gastroenterdlogos pedidtricos (n = 73;
72,3%), hepatdlogos pedidtricos (n = 6; 5,9%), nutricio-
nistas pedidtricos (n = 6; 5,9%), neumdlogos pedidtricos
(n = 5; 5,0%), una trabajadora social (n = 1; 1,0%) y
otros profesionales del equipo multidisciplinario (n = 10;
9,9%), incluidos fisioterapeutas respiratorios y personal
de enfermeria especializado.

Los paises con mayor representacion fueron Argenti-
na (n = 25; 24,8%) y México (n = 20; 19,8%), que en
conjunto aportaron 45 respuestas (44,6%). Les siguieron
Colombia (n = 7; 6,9%), Ecuador (n = 7; 6,9%), Perd
(n = 6; 5,9%), Venezuela (n = 5; 5,0%), Paraguay, Chi-
le y Uruguay (n = 4; 4,0% cada uno), Bolivia y Guate-
mala (n = 3; 3,0% cada uno), Costa Rica, El Salvador,
Republica Dominicana, Panamd y Honduras (n = 2;
2,0% cada uno), y Cuba y Nicaragua (n = 1; 1,0% cada
uno) (Figura 1).

Figura 1. Caracteristicas institucionales y perfil profesional de los participantes (n = 101)
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En cuanto a los entornos clinicos, 56 encuestados
(55,4%) trabajaban en centros exclusivamente pedidtri-
cos, 12 (11,9%) en instituciones mixtas (pedidtricas y de
adultos) y 33 (32,7%) no especificaron el tipo de institu-
cién; estos ultimos fueron clasificados como “centros no
especificados” para fines descriptivos.

De los 101 encuestados, 52 (51,5%) trabajaban en
centros especializados en FQ y 49 (48,5%) en centros no
especializados; ambas categorfas sumaron el 100% de la
muestra. Respecto al tipo de institucién, 51 (50,5%) co-
rrespondieron al sector publico, 30 (29,7%) al privado y
20 (19,8%) a un modelo mixto. En Argentina, el 64,0%
(16/25) de las respuestas correspondié a centros publi-
cos. En México, el 50% (10/20) correspondié al sector
publico, el 30% (6/20) al privado y el 20% (4/20) a un
modelo mixto.

La carga asistencial fue variable: 35 respuestas
(34,7%) reportaron menos de 10 pacientes, 18 (17,8%)
entre 10 y 20, 12 (11,9%) entre 20 y 30, 8 (7,9%) entre
30 y 50 y 28 (27,7%) mds de 50 pacientes. Los encues-
tados de centros especializados reportaron una mayor
carga asistencial: 22 de los 28 encuestados que repor-
taron trabajar en instituciones con mds de 50 pacien-
tes pertenecian a centros especializados, frente a 6 de
49 encuestados de centros no especializados (12,2%)
(X2 = 34,12; p < 0,001).

Ochenta y un encuestados (80,2%) reportaron contar
con equipos multidisciplinarios. Las disciplinas mds fre-
cuentes fueron neumologia (78; 96,3%), nutricién (75;
92,6%), gastroenterologia (66; 81,5%), fisioterapia respi-
ratoria (64; 79%), psicologia (62; 76,5%), trabajo social
(565 69,1%), genética (49; 60,5%), endocrinologfa (47;
58%) y hepatologfa (34; 42%). Sesenta y seis de los 81
encuestados (81,5%) trabajaban en la misma institucién.
Los equipos completos fueron mds frecuentes en centros
especializados (48/52; 92,3%) que en centros no especia-
lizados (33/49; 67,3%) (X2 = 10,45; p = 0,001).

2. Diagnéstico y monitoreo de la fibrosis quistica

El cribado neonatal fue reportado como disponible
por 58 de los 101 encuestados (57,4%), con amplias
diferencias entre paises: La disponibilidad de cribado
neonatal fue reportada por el 100% de los encuestados
de Argentina, el 95% de México y el 85,7% de Colom-
bia, frente al 28,6% de Ecuador y el 0% de Venezuela
(X2 =28,76; p < 0,001) (Tabla 1).

La prueba de sudor fue reportada como disponible por
50 encuestados (49,5%): 34 (68%) mediante iontofore-
sis por pilocarpina, 14 (28%) mediante conductividad
(Macroduct®) y 2 (4,0%) sin especificacién del método.

Tabla 1. Recursos diagndsticos, monitoreo clinico y multidis-
ciplinario en centros de fibrosis quistica

Variable Categoria n (%)
Cribado neonatal Disponible 58 (57,4)
Mayor disponibilidad reportada:
Argentina 100%; México 95%;
Colombia 85,7%
Menor disponibilidad reportada:
Ecuador 28,6%; Venezuela 0%
X2 =28,76; p < 0,001
Prueba de sudor lontoforesis por pilocarpina 34 (68)
(n = 50; 49,5%) Conductividad/Macroduct® 14 (28)
Método no especificado 2 (4)
Rrueba de sudor segtin  Encuestados de centros 35/52 (67,3)
tipo de centro especializados ’
Encuestados de centros 15/49 (30,6)
no especializados ’
¥2=15,32; p< 0,001
Métodos diagndsticos Prueba de sudor + genética 37 (36,6)
utilizados Solo prueba de sudor 33(32,7)
Solo pruebas genéticas 10(9,9)
No clasificables de manera
inequivoca en las tres 21 (20,8)
categorias informadas
P(oquiq de métodos Encuestados de centros 1,8
diagnosticos especializados
Encuestados de centros
no especializados 1.2
t=3,56; p< 0,001
Financiamiento de Estado 38,3
pruebas genéticas Centro 25,5
Financiacion propia 25,5
Disponibilidaq _de Paneles de variante 37 (36,6)
pruebas genéticas Exoma completo 24 (23,8)
Pruebas genéticas Encuestados de centros
por tipo de centro especializados 27152 51.9)
Encuestados de centros
no especializados 10/49 (20,4)
X2 =11,45; p< 0,001
Monitoreo de funcion 6 meses 37 (36,6)
hepatica Anual 26 (25,7)
3 meses 24 (23,8)
No realiza 5(5)
Frecuencia no clasificable dentro
98,9

de las categorias predefinidas

Diferencias entre tipos de centros:
¥2=214;p=0,54
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Continunacion Tabla 1.

Variable Categoria n (%)
Insuficiencia Elastasa fecal 51 (50,5)
pancreatica o
exooring Esteatocrito acido 21 (20,8)
Van de Kamer 13(12,9)
Sin pruebas especificas 22 (21,8)
Elastasa fecal Encuestados de centros
o 2 (67
segun tipo de centro especializados 35/52 (67,3)
del encuestado E tados d ;
ncues a. o§ e centros 16/49 (32,7)
no especializados
X2 =12,67; p< 0,001
Seguimiento de Pruebas de funcion hepatica 75 (74,3)
enfermedad hepatica Ultrasonido Doppler 59 (58,4)
Elastografia 29 (28,7)
Resonancia magnética 44 (43,6)
Endoscopia 25 (24,8)
Herramientas por Encuestados de centros 28
centro especializados ’
Encuestados de centros 19
no especializados ’
t=3,21; p=0,002
Funcioén pulmonar Espirometria 67 (66,3)
Pletismografia 36 (35,6)
Sin equipos 5(5)
Desconocen disponibilidad 2(2)
Acceso a espirometria Encuestados de centros 86,5
especializados ’
Encuestados de centros 449
no especializados '
X2 =19,87; p< 0,001
Monitoreo de DRFQ PTGO 61 (60,4)
HbA1c 62 (61,4)
Insulina 48 (47,5)
Péptido C 35(34,7)
Monitoreo continuo de 25 (24.8)
glucosa
Me’todos_ de DRFQ Encuestados de centros 29
promedio especializados ’
Encuestados de centros 17
no especializados ’
t=4,12; p< 0,001
Monitoreo de niveles Disponible 54 (53,5)
vitaminicos Frecuencia: anual 27 (50)
Frecuencia: 6 meses 16 (29,6)
Frecuencia: 3 meses 7(13)
Mon!torgo vitaminico Encuestados dp ' 34/52 (65,4)
segun tipo de centro centros especializados
Encuestados de centros
no especializados 20/49 (40.8)
346 ¢ Acta Gastroenterol Latinoam 2026;56(3):342-351

Su disponibilidad fue mayor entre encuestados de cen-
tros especializados (35/52; 67,3%) que entre encuestados
de centros no especializados (15/49; 30,6%) (X2 = 15,32;
£ <0,001).

Los métodos diagndsticos combinados (prueba de
sudor y estudio genético) fueron reportados por 37 en-
cuestados (36,6%); 33 (32,7%) informaron utilizar tni-
camente la prueba de sudor y 10 (9,9%) solo anilisis
genético. Estas tres categorfas comprendieron 80 de las
101 respuestas; en las 21 restantes a partir de la infor-
macién disponible no fue posible asignar de manera in-
equivoca una de estas tres categorfas. Los encuestados de
centros especializados reportaron mayor disponibilidad
de métodos diagndsticos (promedio 1,8 vs. 1,2; t = 3,56;
»<0,001).

La disponibilidad de pruebas genéticas mostré una
heterogeneidad marcada: 37 encuestados (36,6%) repor-
taron acceso a paneles de variantes y 24 (23,8%) a secuen-
ciaciéon de exoma completo. Los encuestados de centros
especializados reportaron mayor acceso a paneles de va-
riantes (27/52; 51,9%) que los encuestados de centros no
especializados (10/49; 20,4%) (x? = 11,45; p < 0,001).

El monitoreo de la funcién hepdtica se realizaba cada
6 meses segiin 37 respuestas (36,6%), anualmente en
26 (25,7%), cada 3 meses en 24 (23,8%) y no se reali-
zaba en 5 (5%). Estas categorfas comprendieron 92 de
las 101 respuestas; en las restantes 9 respuestas no fue
posible establecer una frecuencia de monitoreo dentro de
las categorias predefinidas. No se observaron diferencias
significativas entre centros especializados y no especiali-
zados (X2 = 2,14; p = 0,54). (Figura 2).

El diagndstico de insuficiencia pancredtica exocrina se
basé en la elastasa-1 fecal (51; 50,5%), seguida del esteato-
crito 4cido (215 20,8%) y la técnica de Van de Kamer (13;
12,9%). La elastasa fecal fue mds utilizada en centros espe-
cializados (35/52; 67,3%) que en centros no especializados
(16/49; 32,7%) (X? = 12,67; p < 0,001).

La funcién pulmonar se evaluaba mediante espirome-
tria segin 67 respuestas (66,3%) y mediante pletismo-
graffa corporal en 36 (35,6%). Estas categorfas no eran
mutuamente excluyentes. Cinco encuestados (5%) re-
portaron no disponer de equipos y 2 (2%) desconocian
su disponibilidad. Los encuestados de centros especializa-
dos presentaron mayor acceso a espirometria (86,5% vs.
44,9%; X2 = 19,87; p < 0,001).

Para el monitoreo de la diabetes relacionada con fi-
brosis quistica se reportaron métodos complementarios:
HbAlc en 62 respuestas (61,4%), prueba de tolerancia
oral a la glucosa en 61 (60,4%), insulina en 48 (47,5%),
péptido C en 35 (34,7%) y monitoreo continuo de glu-
cosa en 25 (24,8%).
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Figura 2. Frecuencia reportada de monitoreo de la funcion hepdtica (n = 101)

Frecuencia reportada de monitoreo de la funcion hepatica (n = 101)
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Categorias: cada 6 meses, 37 (36,6%); anual, 26 (25,7%); cada 3 meses, 24 (23,8%); no realiza, 5 (5%); frecuencia no clasificable dentro de las categorias predefinidas,

9 (8,9%).

El monitoreo de niveles vitaminicos fue reportado por
54 encuestados (53,5%); entre ellos, 27 (50%) lo reali-
zaban anualmente, 16 (29,6%) cada 6 meses y 7 (13%)
cada 3 meses. Este monitoreo fue reportado con mayor
frecuencia por encuestados de centros especializados
(34/52; 65,4%) que en centros no especializados (20/49;
40,8%) (2 = 6,34; p = 0,012).

3. Acceso terapéutico a moduladores del CFTR

El acceso a terapias moduladoras del CFTR fue li-
mitado. Sesenta y seis encuestados (65,3%) reportaron
no disponer de estos firmacos, 27 (26,7%) informaron
algiin grado de disponibilidad y 8 (7,9%) no aportaron
informacién concluyente.

La desigualdad geogrdfica fue notoria. Argentina re-
porté disponibilidad en 12 de 25 respuestas (48,0%),
mientras que Ecuador (0/7) y Venezuela (0/5) no in-
formaron acceso. En el andlisis por tipo de centro,
la disponibilidad fue reportada por 20 de 52 encues-
tados de centros especializados (38,5%) y por 7 de
49 de centros no especializados (14,3%) (X2 = 8,12;
» =0,004) (Tablas 2 y 3).

En conjunto, los resultados revelan una heterogenei-
dad estructural y tecnolégica marcada entre los paises

latinoamericanos. Las diferencias en recursos diagnds-
ticos, monitoreo clinico y acceso a terapias avanzadas
evidencian la necesidad urgente de fortalecer la coope-
racién regional, armonizar protocolos y garantizar equi-
dad en la atencién de los pacientes con FQQ en América
Latina.

Tabla 2. Asociaciones entre variables clinicas y estructurales
en centros de fibrosis quistica de Latinoamérica

Variable Encuestados Encuestados p
de centros de centros no
especializados  especializados
(n=>52)n (%) (n=49)n (%)
Disponibilidad de 35(67,3) 15 (30,6) < 0,001
prueba de sudor
Pruebas genéticas 27 (51,9) 10 (20,4) < 0,001
disponibles
Monitoreo hepatico 31 (59,6) 30 (61,2 0,54
> cada 6 meses
Monitoreo de 34 (65,4) 20 (40,8) 0,012
vitaminas liposolubles
Acceso a moduladores 20 (38,5) 7(14,3) 0,004
de CFTR
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Tabla 3. Asociacidn entre recursos reportados y caracteristi-
cas estructurales y clinicas

Variable Encuestados Encuestados p

de centros de centros

especializados  no especializados
Promedio de métodos 1,8+0,6 12+04 < 0,001
diagndsticos utilizados
Promedio de métodos 2,8+0,7 1,9+0,6 0,002
de monitoreo hepatico
Nimero promedio de 8,1+13 59+15 < 0,001
disciplinas en equipos
multidisciplinarios
Encuestados que 22 (78,6) 6(12,2) < 0,001
reportaron > 50 pacientes
atendidos en su institucion
Frecuencia de monitoreo 35 (67,3) 19 (38,8) 0,005
de DRFQ > cada 6 meses

Nota: DRFQ = diabetes relacionada con fibrosis quistica; FQ = fibrosis quistica.

Al tratarse de una encuesta exploratoria, algunas pre-
guntas pudieron haber incluido categorias de respuesta
adicionales para capturar con mayor detalle la diversidad
de pridcticas clinicas en la regién. En consecuencia, ciertos
resultados deben interpretarse considerando esta posible
limitacién en la granularidad de las opciones de respuesta.

Las diferencias observadas entre centros también
podrian estar influidas por factores estructurales no in-
cluidos en la encuesta. Argentina y México represen-
taron el 44,6% de las respuestas totales, lo que puede
influir en la interpretacion global. Ademds, la ausencia
de respuestas vdlidas de Brasil limita la representativi-
dad regional.

Discusién

El presente estudio multicéntrico se basé en 101
respuestas individuales de profesionales de la salud. De
ellos, 52 (51,5%) trabajaban en centros especializados en
FQ y 49 (48,5%) en centros no especializados; esta dis-
tribucién representa el 100% de la muestra. Los hallazgos
reflejan avances y desigualdades estructurales en la aten-
cién regional.'

La composicién de los participantes mostré un predo-
minio de gastroenterdlogos pedidtricos (72,3%), seguidos
por hepatdlogos pedidtricos y nutricionistas pedidtricos
(5,9% cada grupo). Argentina y México aportaron con-
juntamente el 44,6% de las respuestas, lo que exige cau-
tela al generalizar los resultados.”?

En cuanto a la estructura institucional, 52 de los 101
encuestados (51,5%) trabajaban en centros especializados
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en FQ y 49 (48,5%) en centros no especializados. Los
encuestados que trabajaban en centros especializados re-
portaron una mayor carga de pacientes, lo que sugiere
centralizacién de la atencién y posibles inequidades geo-
gréficas.®*

El 80,2% de los encuestados informé que disponian
de equipos multidisciplinarios. Los equipos completos se
encontraban con mayor frecuencia en centros especia-
lizados que en los no especializados (92,3% vs. 67,3%;
2 =0,001), lo que respalda la importancia de la coordina-
cién entre especialistas.* '

Los encuestados que trabajaban en centros especiali-
zados reportaron una estructura asistencial mds completa,
mientras que el 67,3% de los encuestados que trabajaban
en centros no especializados reporté contar con equipos
completos. Esta brecha respalda la necesidad de fortalecer
las unidades de referencia y promover la colaboracién in-
terinstitucional.'>'?

La estructura organizativa observada en los centros
participantes tiene similitudes con los modelos descritos
en Europa y Norteamérica, donde la atencién multidisci-
plinaria constituye el estdndar de cuidado. Sin embargo, a
diferencia de esas regiones, donde la acreditacién y super-
visién de los centros de FQ estd regulada por entidades
como la Cystic Fibrosis Foundation (CFF) y la European
Cystic Fibrosis Society (ECFS), América Latina atin carece
de un sistema regional estandarizado que garantice uni-
formidad en la calidad asistencial.>

En estudios europeos similares se ha observado que
la descentralizacién controlada de la atencién mejora la
adherencia al tratamiento y los resultados clinicos.' ** En
contraste, los resultados de este estudio sugieren una ten-
dencia hacia la centralizacién en centros especializados,
probablemente relacionada con la concentracién de re-
cursos diagndsticos y humanos.

La prueba de sudor fue reportada como disponible
por 49,5% de los encuestados. La disponibilidad fue ma-
yor en centros especializados que en los no especializados
(67,3% vs. 30,6%; p < 0,001), lo que confirma una bre-
cha importante en infraestructura diagnéstica.' > !¢

Los paneles de variantes genéticas fueron reportados
por 36,6% de los encuestados y la secuenciacién de exo-
ma completo por 23,8%.

El seguimiento de las complicaciones hepdticas inclu-
y6 diferentes herramientas diagndsticas, cuya disponibi-
lidad fue mayor en centros especializados (promedio 2,8
vs. 1,95 p = 0,002), lo que refleja diferencias en la capaci-
dad resolutiva.”!

La frecuencia del monitoreo de la funcién hepdti-
ca observada en los centros participantes podria estar
influenciada por el acceso y uso de moduladores del
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CFTR, dado que las guias clinicas recomiendan con-
troles bioquimicos mds frecuentes en los pacientes que
reciben estas terapias. Debido a que la encuesta no reco-
lecté informacién detallada sobre el uso de modulado-
res a nivel individual, no fue posible realizar un andlisis
estratificado. Por tal motivo las diferencias observadas
en la frecuencia del monitoreo hepdtico no deben inter-
pretarse exclusivamente como un indicador de calidad
asistencial, sino también como una posible consecuen-
cia de las desigualdades en el acceso terapéutico entre
paises y centros.

La elastasa-1 fecal fue reportada por 50,5% de los en-
cuestados como herramienta diagndstica para la insufi-
ciencia pancredtica exocrina. Su disponibilidad fue mayor
en centros especializados.”

El monitoreo de vitaminas liposolubles fue reportado
por 53,5% de los encuestados y fue mds frecuente en cen-
tros especializados que en los no especializados (65,4%
vs. 40,8%; p = 0,012).% %

Los resultados de este estudio ponen de manifiesto
importantes implicancias para los sistemas de salud de
América Latina. En primer lugar, la predominancia de
centros publicos en la atencién de la FQ resalta el pa-
pel fundamental de los sistemas nacionales de salud en el
diagnéstico y manejo de esta enfermedad.> *

El cribado neonatal para FQ fue reportado como
disponible por 57,4% de los encuestados, con diferen-
cias notables entre paises. La disponibilidad de cribado
neonatal fue reportada por mds del 85% de los encues-
tados de Argentina, México y Colombia, mientras que
fue menor entre los encuestados de Ecuador y Vene-
zuela.’- V7

El acceso a moduladores del CFTR fue una de las
principales brechas: 27 de los 101 encuestados (26,7%)
reportaron alguna disponibilidad. Argentina informé
acceso en 12 de 25 respuestas (48%), mientras que
Venezuela y Ecuador no reportaron disponibilidad.
La disponibilidad fue mayor entre quienes trabajaban
en centros especializados que entre quienes trabaja-
ban en centros no especializados (38,5% vs. 14,3%;
» = 0,004).

La correlacién observada entre la especializacién ins-
titucional y la calidad del seguimiento clinico refuerza la
importancia de fortalecer los centros de referencia. Los
encuestados que trabajaban en centros con equipos mul-
tidisciplinarios consolidados reportaron con mayor fre-
cuencia la implementacién de protocolos completos de
monitoreo hepdtico, pancredtico y nutricional, lo cual
coincide con la literatura internacional sobre mejores des-
enlaces clinicos en entornos especializados.”

Este estudio presenta limitaciones relevantes. El mues-

treo por conveniencia limita la representatividad regional.
Brasil no estuvo representado en la muestra analizada, por
lo que los resultados no permiten caracterizar las practicas
de atencién de la FQ en ese pais y su ausencia reduce la
representatividad regional. Ademds, la concentracién de
respuestas en Argentina y México puede condicionar la
estimacién global.

Los hallazgos deben interpretarse con cautela porque
no representan de manera uniforme todos los sistemas de
salud de América Latina. La unidad de andlisis fueron las
respuestas individuales de profesionales; por ello, los re-
sultados describen précticas y recursos reportados por los
encuestados y pueden estar sujetos a sesgo de reporte y a
variaciones en los registros clinicos disponibles.

La comparacién con Europa y Norteamérica pone
de relieve que América Latina posee una base sélida de
recursos humanos y conocimiento clinico, pero enfrenta
obstdculos relacionados con la infraestructura, el financia-
miento y la equidad en el acceso a terapias innovadoras.
La ausencia de redes de datos regionales impide cuantifi-
car con precisién la prevalencia de complicaciones hepdti-
cas y metabdlicas, lo que limita la generacién de politicas
basadas en evidencia.'

A pesar de estas limitaciones, el presente estudio
muestra una notable capacidad organizativa y un com-
promiso creciente de los profesionales latinoamericanos
con la consolidacién de la atencién integral de la FQ. La
alta participacién en la encuesta y la diversidad de res-
puestas reflejan la existencia de un ecosistema académico
activo y en evolucién, con potencial para la creacién de
un registro regional unificado.

En este sentido, futuras iniciativas deberfan enfocar-
se en el desarrollo de registros multicéntricos regionales,
la armonizacién de los protocolos clinicos y la promo-
cién de alianzas transnacionales que faciliten el acceso al
diagnéstico molecular y las terapias moduladoras. Solo a
través de estos esfuerzos coordinados serd posible redu-
cir las desigualdades actuales y acercar los estdndares de
atencién en América Latina a los observados en Europa y
Norteamérica.

Conclusiones

El andlisis de esta encuesta revela la variabilidad en la
atencién de la FQ en América Latina. Los encuestados
que trabajaban en centros especializados reportaron una
mayor disponibilidad de determinados recursos diagnds-
ticos, de monitoreo y terapéuticos que aquellos pertene-
cientes a centros no especializados. La disponibilidad de
cribado neonatal, pruebas de sudor y moduladores del
CFTR varfa ampliamente entre paises.

Las diferencias en infraestructura, acceso a las prue-
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bas genéticas y disponibilidad de tratamientos avanza-
dos subrayan la necesidad de estandarizar los protocolos,
aumentar la financiacién publica y mejorar el acceso a
tecnologias diagndsticas y terapéuticas para optimizar el
manejo de la FQ en la regién.

Consentimiento para la publicacién. Se obtuvo el con-
sentimiento informado por escrito del paciente o su padre,
tutor o familiar, para la publicacion de los datos ylo imd-
genes clinicas en beneficio de la ciencia. La copia del for-
mulario de consentimiento se encuentra disponible para los
editores de esta revista.
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