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EDITORIAL

Querido lector,

Si tienes este manual entre tus manos, a buen seguro es porque no eres ajeno a
la Fibrosis Quistica y, ademas, eres de los que quieren aprender e intentar hacerlo
aln mejor. Gracias por confiar en nosotros. Esperamos serte de utilidad y poder
resolverte alguna duda.

El manual se centra en dos aspectos fundamentales de la Fibrosis Quistica: el cum-
plimiento y la higiene. Juntos y bien hechos son sinénimos de SALUD. No preten-
demos que hagas tratamiento tras tratamiento, ni limpieza tras limpieza, sino que
aprendas a hacerlos BIEN. Por mucha medicacién que tomes o por mucho que lim-
pies de poco servira si desconoces por qué y cdmo hacerlo adecuadamente.

Somos conscientes de que la carga del tratamiento en la Fibrosis Quistica es gran-
de, sobre todo en lo que respecta al tratamiento inhalado y a la fisioterapia. Con las
pautas que te ofrecemos en este manual no vamos a disminuir esta carga, pero si
pretendemos ayudarte a que esos tratamientos sean lo mas eficaces posibles.

Por otro lado, con las recomendaciones higiénicas que se aportan en este manual
queremos darte unas herramientas sencillas para reducir al minimo la adquisicién
y transmision de gérmenes respiratorios que, en ocasiones, nos traen a todos de
cabeza.

No queremos que entres en histeria ni en una compulsién por la limpieza, pero jcui-
dado!,tampoco que seas negligente por simple ignorancia. Entre la compulsiény la
negligencia esta el equilibrio en la adquisicion de algunos habitos saludables.

Si has llegado hasta aqui, no te contentes sélo con leer este documento. Sigue sus con-
sejos. Este manual contiene mucha salud y tomar algunas precauciones elementales
te ayudaran a preservarla. Ya sabes el dicho: “a pequeiios gestos, grandes efectos”.

Un saludo cordial,

Ketty Ruiz
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O " INTRODUCCION A LA
TERAPIA INHALADA

La Fibrosis Quistica, enfermedad genética y hereditaria que afecta a las mucosas
de las glandulas exocrinas, va deteriorando los pulmones con el tiempo, ademas de
afectar al pancreas, las glandulas sudoriparas y las glandulas del aparato génito-
urinario.

La terapia inhalada constituye uno de los pilares basicos del tratamiento de esta
enfermedad, junto con una buena nutricion, fisioterapia respiratoria, actividad fi-
sica y deporte. También es importante mantener unos buenos habitos higiénicos
para evitar o reducir al maximo la adquisicién y transmisiéon de gérmenes.

Ejemplos de dispositivos de terapia inhalada

1.1 ;QUE ES LA TERAPIA INHALADA?

El tratamiento inhalado consiste en la administracion de medicamentos directa-
mente a la via respiratoria en forma de aerosol (nube constituida por una multitud
de gotas finas en suspension). Esta terapia consigue que el farmaco se deposite en
la superficie interna de las vias respiratorias inferiores y ejerza su accién de forma
rapida y eficaz.
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Supone una gran ventaja frente a otras formas de administracién de medicamen-
tos puesto que, al entrar en contacto directamente con las zonas del aparato res-
piratorio que necesitan su accion, logra un efecto rapido con menor cantidad de
dosis, disminuyéndose asi los posibles efectos secundarios.

Los farmacos que se administran por esta via pueden ser: broncodilatadores, muco-
liticos, antibidticos, antiinflamatorios, etc.

Hoy por hoy, los sistemas de inhalacién estan sustituyendo en gran medida a los
tratamientos por via oral o parenteral en el tratamiento respiratorio de la Fibrosis
Quistica. Su principal ventaja es la rapida accién y, en la mayoria de los casos, una
relacion riesgo-beneficio excelente. Su limitacién principal es un cumplimiento de-
ficiente, muchas veces debido a una técnica inhalatoria incorrecta.

1.2 TIPOS DE DISPOSITIVOS

Se dividen fundamentalmente en inhaladores de presién y de polvo seco y nebuli-
zadores convencionales (a chorro o tipo jet), ultrasénicos y mesh (de membrana).

Inhaladores dosificadores de presion

o presurizados

Consisten en un pequeno cilindro metalico que
contiene el farmaco disuelto en un gas, también
denominado propelente. El cilindro esta dentro de
una pieza de plastico.

Con cada pulsacion, la valvula proporciona la

dosis exacta de medicamento requerido.
Inhalador de cartucho Es fundamental utilizar una camara espacia-
presurizado dora, ya que la velocidad con la que el producto
sale del dispositivo p-MDI (gas presurizado) es de-
masiado alta y va a impactar en la parte posterior
de la garganta.

Se recomienda utilizar la camara espaciadora
tipo Vortex® de la marca PARI, ya que al ser su in-
terior de aluminio se elimina el factor electrostati-
co responsable del depdsito de las particulas en las
paredes internas de la camara, lo que garantiza una

Inhalador y camara espacia-
dora en la posicién en “L”
correcta para su empleo mayor entrega de medicamento en cada inhalacion.
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Inhaladores de polvo seco

Inhaladores de polvo seco
multidosis, tipo Turbuhaler®
y Accuhaler®

Son de pequerio tamano, contienen el medicamento en forma de polvo y para in-
halar el farmaco se debe hacer una inspiracién lo suficientemente profunda para
extraer el polvo del inhalador.

Pueden presentarse en sistema de unidosis (Spinhaler®) o de multidosis (siste-
mas Turbuhaler®, Accuhaler®, Novolizer® o Easyhaler®).

Al inspirar se crea una fuerte turbulencia en el interior del dispositivo que
arranca las particulas del producto. Dichas particulas, al encontrarse un agujero
de salida muy pequeno, ven reducida su velocidad y se van depositando correcta-
mente en el pulmoén.

El flujo aéreo inspiratorio minimo debe ser de 30-60 I/min, por lo que periédi-
camente se debe verificar, con un dispositivo tipo “Clement Clarke in check dial”,
que somos capaces de generarlo para la correcta toma del producto. El test se debe
hacer cada cierto tiempo, sobre todo si el paciente esta débil, es muy joven o de
edad avanzada.

Nebulizadores

Pari LC plus® e-Flow® rapid I-neb®

Producen un aerosol o vapor a partir de una solucién farmacolégica liquida. El va-
por pasa por un tubo que esta unido a la boquilla o mascara facial.
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Es importante que generen el mayor nimero posible de particulas entre 3y 5 pm
de diametro en el menor tiempo posible.

Se puede usar un nebulizador tipo jet (Pari LC plus®), eficaz para nebulizar anti-
bidticos con un compresor de alto flujo (CR 60, Pari Turbo Boy) (>8 I/min) o nebuli-
zadores electrénicos de membranas vibradoras (e-Flow® rapid de Pari, I-neb AAD®
System). Estos Ultimos son pequefios en tamanio, funcionan también con pilas o
conectados al mechero del coche y son poco ruidosos y portatiles. No obstante, sélo
consiguen depositar un 20% del farmaco en los pulmones, por lo que se desperdicia
mucha medicacion. El nebulizador Akita utiliza tecnologia de membrana vibrato-
ria, es muy facil de manejar como los anteriores dispositivos y, ademas, deposita
hasta un 80% del farmaco en los pulmones.

1.3 MODO DE ADMINISTRACION

Inhaladores de presién
Se debe estar muy bien colocado, es decir, sentado o de pie pero con la espalda recta

"llf

1. Destapary 2. Agitar durante 3. Acoplar el inha-
colocar en po- i\ 30 s para cargar — g% ‘ lador a la cama-
sicion vertical la siguiente &7~  raespaciadora

dosis 3

Colocar la cama-
ra en posicion
horizontal y el
cartucho en po-
sicion vertical

4.Soplar a través
de la boquilla de
la cdamara

5. Presionar el
inhalador una vez
(correspondiente a
una dosis)

®

7. Aguantar la
respiracion 10 's

6.Coger aire lenta y
profundamente
por la boca

8.5oplar dentro de la cdmara

K L. 9.Enjuagarse
Hacer varias respiraciones para asegu- la boca con
rarse que se toma todo el medicamento agua

que esta en lacamara

Desmontar la camaray tapar el
dispositivo
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Inhaladores de polvo seco
Preparar la dosis segin recomendaciones del fabricante

2. Colocar el
inhalador en
la boca @
5 Coger aire
2! .
T Soplar lfos e 3. Aguantar
no humedgcer la Energllcarl;nen- respiracion
dosis e por la boca 105
= 4.5oplar 6.Enjuagarse
por.la « Cerrar el la boca con
nariz dispositivo agua

Nebulizador eFlow® rapid
Antes de hablar de este nebulizador, es importante explicar el concepto de
de Chevaillier”.

La membrana del eFlow® rapid es de forma circular, mientras que la valvu-
la inspiratoria (pieza de silicona azul), aunque también es de forma circular en
reposo, tiende a ovalarse al cerrar la cdmara del nebulizador. De esta forma ten-
driamos fugas de medicamento al no coincidir perfectamente ambas superficies.
Para evitar esta fuga, debemos presionar firmemente los laterales de la camara
con los dedos indice y pulgar a la vez que la cerramos hasta escuchar un fuerte
click, llamado “click de Chevaillier”. Comprobaremos que esta bien montado so-
plando suavemente a través del aparato antes de poner la boquilla y viendo que
se hinchan los carrillos.

Iu

click

Posicion de cierre
CORRECTA del
dispositivo eFlow®
(el circulo interior
esta centrado)

Posicion de cierre
INCORRECTA del
dispositivo eFlow®
(el circulo interior
no esta centrado)
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PASOS PARA EL CORRECTO
CIERRE DEL NEBULIZADOR
EFLOW®:

Presionar firmemente los
laterales de la camara con
los dedos indice y pulgar

Manteniendo apretada la
camara del nebulizador,
cerrar el dispositivo. Debe
oirse un fuerte click, “el
click de Chevaillier”

Administracion del medicamento:

1. Montar el aparato
Poner el liquido indicado en la cubeta
Cerrar correctamente el dispositivo con el “click de Chevaillier”
Encender el aparato y mantenerlo en posicion horizontal
Ponerse en la postura correcta: sentado y con la espalda recta

2. Inhalar prolongada y muy
suavemente por la boca,
con la boquilla entre los
dientes para que no haya
pérdidas de productoy
con los labios cerrados
sobre la boquilla

@,

3. Realizar la pausa
inspiratoriade3s

4.Espirar de forma
prolongada y suave
por la boca

5. El aparato nos
avisara cuando se
acabe el producto

6.Enjuagarse la
boca con agua
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NOTAS:

Siempre queda algo de producto residual (casi 1 ml) que se desechara para evitar problemas de
toxicidad.

No utilizar el aparato cerca de un teléfono maévil.

Se debe solicitar al distribuidor correspondiente el “Easycare”, que es un dispositivo especifico para
limpiar la membrana del eFlow® rapid.

Nebulizador I-neb®
Administracion del medicamento:

1. Montar el aparato
Poner el liquido en la cubeta
Cerrar correctamente
Encender el aparato y mantenerlo en posicién horizontal

@,

3. Realizar la pausa
inspiratoriade3s

2. Inhalar prolongaday
muy suavemente por
la boca, con la boquilla
entre los dientes para
que no haya pérdidas
de producto y con los
labios cerrados sobre la
boquilla

4.Espirar de forma pro-
longaday suave por la
boca.

Se nota una vibracion
a través del dispositivo
cada vez que se admi-
nistra medicamento

5. El aparato nos
avisara cuando se
acabe el producto

6.Enjuagarse la
boca con agua

NOTA:

La camara puede administrar un volumen de farmaco preestablecido que oscila entre 0,25y 1,4 ml,
con un volumen residual de aproximadamente 0,1 ml.
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SECUENCIA DELA
TERAPIA INHALADA EN
LA FIBROSIS QUISTICA

Generalmente, |la terapia inhalada se administra dos veces al dia, cada 12 horas. Es
importante tener en cuenta el orden de la secuencia en la que los medicamentos
deben tomarse para que presenten maxima eficacia, aunque no todas las personas
con Fibrosis Quistica necesitan tomar todos ellos.

Secuencia del tratamiento en la Fibrosis Quistica

ABRIR LAS ViAS

FLUIDIFICAR EL MOCO

MOVILIZARY EXPULSAR
EL MOCO

COMBATIR EL CRECIMIENTO
DE BACTERIAS Y OTROS
GERMENES

DISMINUIR LA
INFLAMACION PULMONAR

Usar un broncodilatador para provocar que los bronquios y
bronquiolos de los pulmones se dilaten y, asi, disminuir la
resistencia aérea y mejorar el flujo de aire

Usar un mucolitico, tipo DNAsa o dornasa alfa (pulmozyme),
el suero hiperténico del 3% al 7%, |a acetilcisteina, etc., para
hacer menos espeso y mas facil de eliminar el moco

Aplicar técnicas de fisioterapia respiratoria, como el drenaje
autégeno, que no provocan aumentos de presion intrapul-
monar de forma repetida y en las que la fuerza activa que
ayuda a eliminar el moco es el propio flujo espiratorio

Usar un antibidtico, que a bajas concentraciones mata o im-

pide el crecimiento de gérmenes sensibles

Usar corticosteroides o corticoides, por sus propiedades an-
tiinflamatorias e inmunosupresoras

NOTA: Sabiendo que es muy importante incluir la actividad fisica dentro de esta secuencia, preferi-
blemente antes o después de la fisioterapia, somos conscientes de que los horarios no suelen per-
mitirlo. Sin embargo, es imprescindible hacer ejercicio fisico al menos 3 veces por semana durante
unos 45 minutos por sesion. La intensidad debe ser aquella que no permita hablar mientras se hace
el ejercicio. Se recomienda controlar la saturacion de O. con un pulsioximetro.
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Recomendaciones

Ademas, se deben tener en cuenta las siguientes recomendaciones:

« Respetar el horario de la medicacién

« Colocarse las cinchas después de tomar los broncodilatadores y durante toda la
toma de medicacion (ver mas adelante).

« Lavarse las manos antes de preparar los distintos tratamientos y al finalizar los
mismos. Asimismo, enjuagarse la boca y lavarse la cara después de las tomas de in-
haladores para evitar la formacién de hongos y el oscurecimiento de la dentadura

- Realizar los tratamientos con una buena postura, es decir, sentados y con la espal-
da y la cabeza rectas, ya que las malas posturas provocan el impacto del aerosol
en zonas no deseadas

« Si estan recetados varios medicamentos, no mezclarlos en el mismo nebulizador.
Hacer uno detras de otro

- Si se realiza toda la secuencia de tratamiento inhalatorio y fisioterapia a las 7:00 hy
alas 19:00 hy se tiene pautado pulmozyme seria conveniente tomarlo a las 17:00 h,
ya que su efecto maximo se produce a las 2 horas de su administracion, lo que
coincidira con la segunda tanda de fisioterapia y medicacién del dia

« Con los broncodilatadores de accién rapida, esperar 5 minutos entre los dos puffs
o dosis del inhalador

 No guardar la medicacion en el coche por las variaciones de temperatura

- Si las vias superiores estan congestionadas, se recomienda comenzar la sesion
con una limpieza nasal con la jarra lota (ver mas adelante)

- Utilizar los inhaladores de presion o polvo seco y los nebulizadores segln lo pau-
tado por el médico y siguiendo su modo de administracién en cada caso.
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EL DRENAJE AUTOGENO

La fisioterapia respiratoria es uno de los pilares del tratamiento de la Fibrosis Quis-
tica, junto con la antibioterapia, una buena nutricién y la actividad fisica. Es fun-
damental, por tanto, que forme parte del tratamiento diario de las personas con
Fibrosis Quistica.

Si bien hay varias técnicas fisioterapicas que pueden aplicarse para el tratamiento
de la Fibrosis Quistica, la tendencia europea actual es emplear técnicas de mo-
dulacién del flujo aéreo, la principal de las cuales es el Drenaje Autégeno. A este
respecto, la Fundacion Respiralia y la Asociacién Balear de Fibrosis Quistica llevan
utilizando la técnica de Drenaje Autégeno desde 2006 con muy buenos resultados,
por lo que nos centraremos en ella en este capitulo.

El drenaje autégeno es una técnica de fisioterapia respiratoria en la que se “mima”
el pulmoén a través de movimientos respiratorios suaves y controlados. Al contrario
de lo que piensa mucha gente, para llegar a la periferia del pulmén, donde real-
mente encontramos el moco, deberemos realizar inspiraciones de poco volumen
de aire. En esta técnica la fuerza activa es el flujo espiratorio, lo que significa que el
propio aire, al salir del pulmén con una determinada velocidad, sube el moco hasta
las vias superiores, desde donde sera mas facil expulsarlo.

Fases de la técnica del drenaje autégeno

1. Despegar el moco de las vias aéreas menores, respirando en la via aérea mas
periférica: Después de una inspiracién controlada y lenta, se realiza una pausa
del movimiento inspiratorio de unos tres segundos y se espira completamente
el aire con la glotis abierta (ver mas adelante).

2. Recolectar el moco desde las vias medias, respirando a niveles pulmonares ba-
jos o medios: Ir tomando inspiraciones paulatinamente con mas volumen de
aire que las anteriores, realizando la misma pausa de tres segundos y espiran-
do todo el aire. Este proceso se repetira tantas veces como sea necesario hasta
subir el moco.

3. Evacuar el moco desde las vias centrales, respirando a los niveles pulmonares medios
o altos, sacando el moco mediante espiraciones forzadas a glotis abierta o “huffing”.
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Grafico representativo de las fases de la respiracion en drenaje autégeno

RESPIRACION EN DRENAJE AUTOGENO

RESPIRACION DESPEGAR RECOLECTAR EVACUAR
NORMAL
Huff/tos
i para eliminar
. L las secreciones
Opcional: Haz una respiracion
r profunday completa en drenaje

autégeno para localizar las secreciones

ouTt

l

ouT
IN

W

Pausas

»
>

Ir respirando cada vez mas profundo para mantener las secreciones en movimiento

(pueden necesitarse mas o menos respiraciones que las que se muestran en este grafico)

Respirando en drenaje autégeno.
IN, inspiracién ; OUT, espiracion. Las mesetas indican las pausas inspiratorias de 3 segundos.
Grafico cedido amablemente por P. Agostini, J. Chevaillier y L. Gummery.

En resumen, |a técnica del drenaje autégeno consiste en inspirar, hacer una pausa
de 3 segundos del movimiento inspiratorio y espirar con la glotis abierta de forma
relajada. Marcar la espiracion profunda buscando el moco en cada espiracion. El
sonido que hace el moco cuando sube correctamente imita al gas que se escucha
dentro de una lata de un refresco gaseoso, lo que se denomina espiracion “coca-
cola” (término acuiado por el fisioterapeuta Jean Chevaillier). Se debe intentar dis-
minuir la tension corporal que se produce durante la Gltima fase de la espiracion.

NOTA: El drenaje autégeno es un movimiento normal de respiracién que, ademas de utilizarse como téc-
nica de tratamiento, hay que introducirla en la vida diaria (al hacer ejercicio, en el autobus, al leer, etc).
Durante la practica del drenaje autégeno hay que mantener una buena postura, sentado o tumba-
do, con la espalda siempre recta.
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Recomendaciones para aprender a mantener la glotis abierta
Para conseguir mantener la glotis abierta durante la espiracién es importante se-
guir alguna de estas recomendaciones:

1. Colocar un papel colgando para desplazarlo durante la espiracion.

A. Colocar un papel
colgando y desplazarlo
durante toda la espiracion.
CORRECTO

B.Es INCORRECTO cuando
el papel no se desplaza
durante la espiracion o lo
hace sélo al principio

2.Soplar echando la barbilla 3. Hacer rodillo genético con la lengua
para adelante. (lengua en U) o llevar la lengua hacia atras.

A. Soplar colocando la
mandibula inferior hacia
adelante, poniéndonos
“bifos”, imitando a Marlon
Brando en “El Padrino”

B.Realizar la espiracion
haciendo rodillo genético
conlalengua

4. Utilizar el flutter con un papel que debe subir durante toda la espiracién, no sélo

al principio de la misma.
Ver apartado “Utilizaciéon del flutter” en la pagina 21.

5.Soplar a través de la nariz, sin forzar la salida del aire.

A.Realizar la espiracion soplando a través
de la nariz y desplazando el papel du-
rante toda la espiracién. CORRECTO

B.Es INCORRECTO cuando al realizar la
espiracion soplando a través de la nariz
el papel no se desplaza durante toda la
espiracion o lo hace sélo al principio

Recomendacion:
Realizar al menos 2 sesiones de fisioterapia diarias en el domicilio y acompafar con actividad fisica.
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4 OTROS DISPOSITIVOS

4.1 CINCHAS

Ejemplos de cinchas

Se trata de unas cintas elasticas que se
colocan alrededor del térax para devolver
el diafragma a su posicion funcional, favo-
reciendo la movilizacién de secreciones y
reduciendo el esfuerzo respiratorio. Deben
colocarse después de realizar la toma de
los broncodilatadores.

Los pulmones se llenan porque el térax tira de ellos, mientras que éste se hace
pequeno al acompanar a los pulmones durante el vaciado. Es una relacién en los
dos sentidos: el térax no se quiere dejar deshinchar y los pulmones quieren man-
tenerse vacios. De la correcta relacion entre estas dos fuerzas de sentido contrario
conseguiremos un correcto llenado y vaciado de los pulmones. Por eso tenemos
que preservar y moldear el térax para mantener la “bomba respiratoria” (térax y

abdomen) en buenas condiciones.

La funcion de la cincha es ayudar al diafrag-
ma a recuperar su curvatura normal y ayudar
a los pulmones a respirar dentro del volumen
de reserva espiratorio y, por tanto, respirar
por debajo de la zona donde se encuentra el
moco.

Las cinchas deberian utilizarse un minimo de 4
horas al dia, sobre todo mientras se hacen las
nebulizaciones y la fisioterapia, pero también
pueden y deberian utilizarse para estudiar en
casa, jugar, dormir la siesta, hacer ejercicio, ver
la tele, etc.

Ejemplo de colocacion de
cinchas alrededor del térax
en adolescentes y adultos
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Colocacién de las cinchas
En los adultos se utiliza la cincha azul, menos elastica,
que se pone alrededor del térax tras tres espiraciones
normales, hasta que veamos que el térax no se deja re-
ducir mas de forma pasiva.

En los ninos, para evitar que el abdomen se abombe,
se colocan cinchas mas elasticas en el abdomen y en
el térax.

Se volveran a colocar las cinchas cada vez que se aflojen.

Ejemplo de colocacion de NOTA:
cinchas alrededor del abdo-  La Fundacién Respiralia utiliza cinchas de fijacion de electrodos
meny el térax en ninos para los adultos y vendas tobilleras para los nifios.

4.2 FLUTTER

Flutter Partes del flutter

El flutter es un dispositivo portatil de fisioterapia respiratoria que utilizamos
en la técnica del drenaje autégeno para ayudarnos a modular correctamente el
flujo espiratorio.

Las vibraciones que se producen y el efecto de resonancia que genera este dispo-
sitivo permiten el despegue de las secreciones y su eliminacién sin necesidad de
toser enérgicamente.

El flutter despega las secreciones de la pared bronquial y evita que ésta se colapse
durante la espiracion. Por eso, debe utilizarse a diario en el domicilio cuando se
hace el drenaje autégeno.
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Utilizacion del flutter

Se coloca entre los dientes y se sellan bien los labios. Para controlar que la glotis
permanezca abierta se recomienda pegar un trozo de papel (higiénico o similar)
sobre la zona de salida del aire del flutter. Este debe ondear durante todo el movi-

miento espiratorio.

Si.La glotis esta abierta. NO. La glotis esta cerrada.
Espiracion CORRECTA a través del Espiracién INCORRECTA a través del
flutter. El papel se mantiene arriba flutter. El papel permanece abajo
durante toda la espiracién, que debe durante toda la espiracién o cae

ser prolongada inmediatamente

Para mayor comodidad del usuario se puede realizar sentado en una silla con los
codos apoyados en la mesa y la espalda recta. Se inspira por la nariz, se realiza la
pausa del movimiento inspiratorio de unos 3 segundos y se espira relajadamente a
través del flutter. Al poner la mano en el térax debe notarse la vibracién. Si no es asi
es porque la glotis esta cerrada.

Se debe espirar todo el aire, es decir, buscar el Gltimo “pup-pup-pup”, que sera aquel
que se produzca cuando no quede aire ni para hablar.

4.3 JARRA LOTA

La lota es una jarrita especialmente disenada para la higie-
ne nasal. Con ella se consigue una limpieza muy natural,
mas completa que la simple accion de sonarse y menos
agresiva para los senos aéreos (no afecta al oido).
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Preparacion de la lota

La lota se llena con agua caliente a 36-38°C en la que se disuelve una cucharadita
de sal marina a una concentracién aproximada de 1,2%, es decir, agua mas salada

que el suero fisiolégico.

El agua salina se introduce por la
narina superior y sale por la inferior

IMPORTANTE

A continuacién se inclina la cabeza hacia un
ladoy seintroduce el extremo del pico de la ja-
rra en la narina (orificio nasal) del lado opues-
to. Se deja que el agua fluya por la narina de
arriba y salga por la de abajo, respirando por
la boca continuamente o cantando una can-
cion para no tomar aire por la nariz mientras
pasa el agua. A la mitad del proceso, se sopla
suavemente por la nariz a través de las dos na-
rinas simultdneamente y después se tapa una
narinay se sopla suavemente.

El proceso se repite con la otra narina utilizan-
do el agua restante (mitad de la lota).

Es necesario recordar que NUNCA se debe refiir a los nifios porque se sorban los mocos y que nunca
hay que decirles que se suenen muy fuerte los mocos ni dejarles que lo hagan.
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RECOMENDACIONES
HIGIENICAS

5.1 LIMPIEZA Y ESTERILIZACION DE APARATOS

Dentro de las recomendaciones higiénicas hay que distinguir entre limpieza, des-
infeccion y esterilizacion. Por limpieza se entiende el lavado general de las partes y
piezas de los dispositivos para retirar restos acumulados. La desinfeccion pretende
la eliminacién de microorganismos patégenos y con la esterilizacién se va un paso
mas alla, ya que se trata de un proceso fisico-quimico dirigido a la destruccién de
TODOS los gérmenes.

Antes de cualquier proceso de limpieza, desinfeccion o esterilizacién, es imprescin-
dible UNA BUENA HIGIENE DE MANOS (ver apartado 5.3 de Higiene personal).

Limpieza

Las diferentes partes de los dispositivos en contacto con la boca, flutter, jarra
lota, piezas del nebulizador, camara espaciadora tipo Vortex, etc., se deben
lavar con agua y unas gotas de jabon neutro sin antibacteriano y aclararse
abundantemente.

A continuacioén, una parte fundamental de |a higiene es el SECADO. Las piezas de
los dispositivos pueden secarse con papel de cocina o con un secador de pelo. El
secado de los tubos de algunos nebulizado-
res, como los del CR-60, debe hacerse ma-
nualmente, mediante centrifugacién de los
tubos al estilo “rodeo”, hasta que no queden
gotitas de liquido en su interior.

En todos los inhaladores, las boquillas deben
mantenerse limpias, secas y tapadas des-
pués de su uso. En el caso de los inhaladores
de presion, siguiendo las instrucciones del
Proceso de secado de los tubos mediante. fabricante, debe sacarse el cartucho una vez
centrifugacion manual, al estilo “rodeo”  por semana (salvo en los de pulmicort).
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Todos los dispositivos empleados en el tratamiento inhalado deben estar especialmen-
te limpios por fuera. De este modo, debe utilizarse un trapo himedo para limpiar las
superficies y el aspirador para limpiar los orificios de ventilacién de los aparatos, como
el CR-60, asi como reservarse un cepillo de dientes para la limpieza de las juntas.

Si en lugar de la camara espaciadora tipo Vortex, disponemos de una camara de
plastico, se deben seguir las instrucciones del fabricante para su cuidado y limpieza.
Nosotros recomendamos lavar la camara con agua y jabon y dejarla secar sin acla-
rar,en posicion vertical boca abajo. De este modo, se crea una pelicula de jabon que
rodea la pared interna de la camara, lo que disminuye la carga electrostatica y evita
que se queden depositadas las particulas en su interior.

Para evitar la acumulacién de cal sobre los distintos dispositivos se recomienda su-
mergir las piezas en una solucién de dos partes de vinagre al 7% (vinagre de cocina)
y una de agua durante 15-30 minutos, salvo las piezas metalicas. A continuacion,
aclarary secar correctamente.

Cuando se emplean varios medicamentos en la misma toma (mucolitico, antibio-
tico, etc.), entre las inhalaciones se deben aclarar todas las piezas del nebulizador
inmediatamente con agua caliente. En el caso de dejar secar el medicamento
en el dispositivo, se deberan limpiar las piezas con agua y jabon, tal y como se
describe anteriormente.

Desinfeccion y esterilizacion
Sabiendo que seria conveniente y recomendable realizar la desinfeccion después de
cada uso, es imprescindible que ésta se lleve a cabo como minimo una vez por semana.

Las recomendaciones de la Cystic Fibrosis Foundation (CFF) del 2003 proporcionan di-
ferentes métodos de desinfeccion y esterilizacién. A continuacion los detallamos para
que cada usuario pueda escoger el que mejor se adapte a su situacion personal.

1. Esterilizador eléctrico de biberones. Cualquier esterilizador eléctrico sirve, pero la
Cystic Fibrosis Foundation recomienda el esterilizador NUK Quick’n Ready (ver el
video: http://wwwyoutube.com/watch?v=kCGmYF45Lyw)

2. Hervir las piezas en agua, a poder ser destilada para evitar la acumulacion de cal,
durante 5 min.

3. Lavavaijillas. Usar un programa que alcance los 70°C durante 30 minutos.

4. Microondas durante 5 min. Introducir las piezas de los dispositivos en un reci-
piente con agua y poner el microondas a maxima potencia durante 5 min. Recor-
dar que no pueden introducirse piezas metalicas.
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5. Métodos de inmersion:

a. Enlejia casera diluida durante 3 min, de modo que la concentracién final de
hipoclorito sédico sea del 0,1%. Dependiendo de la marca comercial, debe
ponerse una parte de lejia por cada 30-50 de agua.

b. En alcohol etilico o isopropilico de 70° a 9o° durante 5 min.

c. Enagua oxigenada al 3% durante 30 min. El agua oxigenada a esta concentra-
cion se puede adquirir directamente en farmacias y grandes establecimientos.

Después de la inmersion, cada pieza debe aclararse abundantemente con agua,

a poder ser estéril, lo que se consigue hirviéndola previamente durante 5 min.

Importante: NO USAR VINAGRE como método desinfectante. El vinagre no es lo suficientemente
fuerte para eliminar los gérmenes que normalmente colonizan a una persona con Fibrosis Quistica.

Una vez desinfectados los dispositivos, es imprescindible proceder al secado cuida-
doso y exhaustivo de todas las piezas. A este respecto, los métodos 1 a 4, al utilizar
el calor como método de esterilizacién, permitiran un secado rapido de las piezas
en cuanto éstas entren en contacto con el aire frio del ambiente. Recordar que se
puede emplear el secador de pelo para asegurar un correcto secado.

Una vez que todas las piezas estén bien secas, se recomienda guardarlas dentro de un re-
cipiente cerrado, colocandolas sobre una servilleta de papel que se cambiara en cada uso.

1. Lavarse las
manos

2. Desarmar el dispositivo
y enjuagar las piezas en
agua tibia del grifo

3. Introducir las piezas en un reci-
piente que contenga agua tibiay
un par de gotas de jabon liquido
(no usar jabon antibacteriano) y
agitar suavemente el recipiente

4.Aclarar las piezas,
unaauna, con
agua tibia del
grifo

6.Dejar enfriar unos minutos, lavarse
las manos y sacar las piezas sobre
una toallita de papel

= O

5. Proceder a la desinfeccion o

esterilizacion, por ejemplo, Secar bien
> mediante el esterilizador de } Guardar todas las piezas en un
'ﬂ biberones (8 minutos) df recipiente cerrado
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ESTERILIZADOR
ELECTRICO DE
BIBERONES

HERVIR 5 MIN

LAVAVAJILLAS.
PROGRAMA QUE
ALCANCE LOS 70°C
DURANTE 30 MIN

MICROONDAS 5 MIN
EN UN RECIPIENTE CON
AGUA

INMERSION EN LEJIA

INMERSION EN ALCOHOL
O EN AGUA OXIGENADA

Asegura la esterilizacion de
todas las piezas

Se mantiene estéril hasta 4
horas dentro del esterilizador

No precisa aclarado y el secado
es muy rapido

Asegura la esterilizacion de
todas las piezas, salvo de la
bola del flutter que puede
sufrir fisuras

Es un método econémico

No precisa aclarado y el secado
es muy rapido

Asegura la desinfeccion de
todas las piezas

No precisa aclarado y el secado
es muy rapido si se hace inme-
diatamente

Asegura la desinfeccién de las
piezas

No precisa aclarado y el secado
es muy rapido

Sélo asegura la desinfeccion

Es un método econémico

Sélo aseguran la desinfeccion

Son métodos bastante
econémicos

Ventajas e inconvenientes de los métodos de desinfeccién y esterilizacion

Precisa de inversion econémica
inicial

Olvidarse las piezas hirviendo
en el agua

Acumulacion de cal sobre
las piezas si no se usa agua
destilada

Precisa de una importante
inversién econémica inicial

Alto gasto de energia, por lo
que resulta caro de mantener

Las piezas deben secarse
inmediatamente después de
acabado el programa

El I-neb no puede desinfectar-
se por este método

Precisa de inversion econémica
inicial

No se pueden desinfectar las
piezas metalicas

Preparar la concentracion
adecuada

Olor desagradable
Decoloracion de la ropa si
salpica

Precisa de un buen aclarado y
posterior secado

No se puede desinfectar el
I-neb, la malla metalica ni la
bola del flutter

Precisan de un buen aclarado y
posterior secado
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RECUERDA: Los gérmenes creceran sobre cualquier pieza que permanezca himeda, por lo que es
muy importante secarlas y guardarlas en un lugar limpio y seco.

No deben utilizarse lejias, agua oxigenada, cepillos de dientes ni raspar sobre la malla metalica del
e-Flow® ni del I-neb®. La bola del flutter puede desinfectarse con solucion hidroalcohdlica y con
alcohol de 70°.

5.2 MEDIDAS HIGIENICAS EN CASA Y EN EXTERIORES

Limpiaremos las superficies de los banos y cocina con lejia 1:10 (una soluciéon de una
parte de lejia por cada 10 de agua) y utilizaremos el esterilizador de biberones para
desinfectar objetos como los cepillos de dientes, por ejemplo.

Echaremos un tapén de lejia dentro de los sifones de la casa por la noche y por las ma-
fianas dejaremos correr el agua del grifo durante unos 15 segundos antes de usarla.
Si nos encontramos en casa ajena, en la que no se ha vertido lejia la noche anterior,
mantendremos abierto el grifo durante unos minutos antes de acercarnos ala pica. Es
importante desinfectar bien los bafios con lejia 1:10, al menos una vez por semana.

Los programas de la lavadora para la ropa blanca a 60°C y el planchado de la ropa
estan recomendados por sus efectos antimicrobianos.

Las esponjas, bayetas y trapos de cocina son zonas de acumulacion de bacterias. Re-
emplazarlos y/o lavarlos en la lavadora con mucha frecuencia en programas a 60°C.

Las jarras de agua deben ponerse en un programa del lavavajillas a 70°C semanal-
mente. Las esponjas de cocina y bafio pueden meterse también en este programa
del lavavajillas.

El aspirado de los suelos y la limpieza del polvo deben realizarse igual que en cual-
quier otro hogar, si bien debera prestarse mas atencién a retirar el polvo de los
filtros de los aparatos de aire acondicionado y de otros conductos de aire.

Deben evitarse los humidificadores de aire.

No se recomiendan las moquetas, alfombras, tapices y otras fuentes de alérgenos.
Los munecos de peluche recogen mucho polvo, por lo que deberan meterse en la
lavadora con regularidad. También pueden meterse dentro de una bolsa de basura
y aspirar la bolsa, metiendo la boca de la bolsa dentro del tubo del aspirador, hasta
que el contenido quede extraplano, haciendo el vacio.
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No se recomiendan las plantas en el interior de la casa, ya que son fuente de bac-
terias y hongos. Asimismo, no estan recomendados los terrarios ni los acuarios por
la misma razén. Salvo en los casos de alergias, no hay descritos problemas con res-
pecto a tener animales de compaiiia, pero deberan seguirse las medidas higiénicas
oportunas con ellos.

El secador de pelo que se utilizara para secar todos los utensilios y tubos también
debe estar limpio y tener la rejilla de ventilacion libre de polvo.

Se recomienda guardar las cebollas en un recipiente hermético en la nevera, ya que
si se pudren pueden ser fuente de Burkholderia cepacia.

Otras recomendaciones faciles de seguir son:

- Reemplazar los filtros del aire acondicionado del coche anualmente, preferente-
mente al inicio del verano.

« Los bafios turcos, spas, saunasy jacuzzis deberian evitarse por su atmédsfera himeda
y caliente que favorece la proliferacion de los gérmenes. Por el contrario, las piscinas
publicas suelen estar bien controladas con cloroy los barnos en el mar no estan con-
traindicados, ya que la sal inhibe el crecimiento de la mayoria de bacterias.

« Deben evitarse las areas en construccion y renovacion, asi como las zonas en las
que se lleven a cabo trabajos de jardineria, para evitar la exposiciéon prolongada a
altas concentraciones de Aspergillus.

5.3 HIGIENE PERSONAL

Llegados a este punto, ni que decir tiene que es imprescindible que la persona con
Fibrosis Quistica siga unas normas basicas de higiene (duchas, ropas...) y adopte
algunas medidas preventivas especificas:

« LA MEDIDA MAS IMPORTANTE ES UNA BUENA HIGIENE DE MANOS: Lavarse las
manos con frecuencia (después de toser o estornudar, tras sonarse la nariz, antes
de comer, después de ir al baio, antes y después de los tratamientos inhalados y
la fisioterapia ) y secarse después bien las manos, a ser posible, con toallitas de
papel o con una toalla limpia. Una vez lavadas las manos, se recomienda cerrar el
grifo empleando una toallita de papel o el codo.
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1. Remojarse bien las 2. Aplicar jabén
manos con agua

4. Aclararse bien 5. Cerrar el grifo con una toallita 6. Secarse las manos
con agua de papel o con el codo con toallitas de papel

- Lavarse la boca y la cara después de las inhalaciones para evitar efectos indesea-
dos de los farmacos en estas zonas.

« Es mejor emplear jabén liquido de manos que pastillas de jabén, sobre las que pue-
den acumularse bacterias. Reemplazar el dispensador de jabén con frecuencia.

« Dejar correr el agua de los grifos y ducha un rato antes de usarlos. Los sifones son
zonas de acumulacién de bacterias, sobre todo del tipo Pseudomonas y Aspergillus.

« Esterilizar y reemplazar con frecuencia los cepillos de dientes y las esponjas de
bafio.

« Emplear panuelos de papel desechables.

« Cambiar con frecuencia las toallas de bafio, sobre todo las de manos.

» No compartir dispositivos, vasos, cubiertos, cepillos de dientes...

- Airear cada dia la habitacion y cambiar con frecuencia las sabanas.

- Evitar el contacto con personas con infecciones respiratorias, particularmente en
el periodo invernal. Ponerse la vacuna de la gripe cada ano y animar a las perso-
nas con las que convivimos a que también lo hagan.
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- Limpiar bien con agua del grifo las frutas y verduras consumidas crudas y pelar
las frutas. Se recomienda anadir dos gotas de lejia en el agua de lavado y después
aclarar convenientemente.

- Reemplazar diariamente la botella de agua que se lleva al gimnasio, al trabajo, a
clase... Las cantimploras de plastico no son recomendables.

« No fumary evitar los entornos con humo y polvo.

Ademas, para limitar al maximo la adquisiciony transmision de gérmenes entre perso-
nas con Fibrosis Quistica hay que tener en cuenta, al menos, estas recomendaciones:

« Ponerse mascarillas cuando haya varias personas con Fibrosis Quistica cerca.

 No compartir habitacién ni coche, salvo con mascarilla.

- Guardar una distancia prudencial. Se recomienda 1 metro de distancia.

- Lavado frecuente de manos, lo que deberia incluir llevar gel de manos hidroalco-
hélico para utilizarlo en cualquier momento.

« Evitar estrecharse las manos y besarse.

« Airear la habitacion entre sesiones de fisioterapia o realizarla en diferentes habitaculos.

RECUERDA: SI HAS LLEGADO HASTA AQU1,
ES MOMENTO DE SEGUIR LOS CONSEJOS DE ESTE MANUAL.
“A PEQUENOS GESTOS, GRANDES EFECTOS”
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