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Hasta el año 1990 la fibrosis quística (FQ) en el Ecuador no
era muy conocida. Fue entonces que la dificultad para realizar
el diagnóstico en una niña de 6 meses empieza a alertar a los
médicos. Esta niña viajó a Estados Unidos, donde fue diag-
nosticada. En 1993, la madre de esta paciente crea en la
ciudad de Guayaquil, la Asociación Ecuatoriana de FQ. En
1994 adquiere vida jurídica y nace la Fundación Ecuatoriana
de FQ y en 1997 la Fundación capítulo Quito. Entre los
objetivos de la Fundación está la difusión de la enfermedad,
para que los médicos la conociéramos, pero una de nuestras
dificultades era el diagnóstico.

El 1994 se adquirió un analizador del sudor de la Wescor
y empezamos hacer diagnóstico. Desde la creación de las
fundaciones tenemos registrados 187 pacientes: Quito 125,
Guayaquil 62. Estas fundaciones registran los pacientes de
todo el Ecuador. En la fundación de Guayaquil existen:
Pacientes en seguimiento (26), pacientes perdidos (11),
pacientes fallecidos (25) con una edad promedio de diagnóstico
de 4.6 años y edad promedio de defunción de 7.6  años. La
edad promedio de sobrevida es 9.6, años, siendo el más
pequeño de 10m y la mayor de 32 años.

En el periodo comprendido entre el 2003 y el 2005, se
realizó un estudio genético con 60 familias de niños con FQ
en Guayaquil y Quito. Este estudio lo realizó el Dr. Patricio
Valle con el laboratorio de biogenética de la Universidad
Católica de Guayaquil, bajo la dirección del Dr. Juan Carlos
Ruiz y los resultados fueron los siguientes: Delta F508 (37.1%);
G85E (8.9%); G542 (2.4%); N1303k (2.4%); G551D (1.6%);
R334W (0.8%); WT (46.8%).

Los pacientes con FQ en Guayaquil son atendidos en los
hospitales pediátricos: Francisco de Icaza Bustamante del
Ministerio de Salud Pública y el Hospital Roberto Gilbert de
la Junta de Beneficencia de Guayaquil. El 20% de los pacientes
son de clase media y el 80% son pobres y de extrema
pobreza.

Nuestros pacientes no han tenido acceso a la medicación
adecuada. Han sido manejados con solución salina hipertónica,
enzimas, aminoglicósidos inhalados y en las exacerbaciones
antibióticos intravenosos que han sido costeados por los
familiares de los enfermos y la fundación. Sólo en este año
2008 y con el actual gobierno están creando un programa
para estos pacientes que probablemente se cristalice en los
próximos días y tendrán la medicación gratuitamente inclu-
yendo la tobramicina inhalada.
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