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Nueva guía del CFRI para Nueva guía del CFRI para 
adolescentes: disponible en adolescentes: disponible en 
inglés y español  inglés y español  
Nuestra publicación, “Guía para adolescentes sobre la fibrosis quística: recursos 
y herramientas para el bienestar físico, emocional y mental” está disponible en 
español e inglés. Transitar por la adolescencia puede estar plagado de retos en la 
mejor de las circunstancias. Para quienes viven con fibrosis quística (FQ), navegar 
por los cambios físicos, sociales y emocionales puede ser aún más difícil. La guía 
ofrece consejos, herramientas y recursos para hacer frente a los numerosos 
problemas a los que se enfrentan los adolescentes con FQ, como la presión de los 
compañeros, las frustraciones del tratamiento, la salud mental, la autoestima y 
las relaciones sanas. También incluye las experiencias vividas por adolescentes 
de grupos infrarrepresentados que tuvieron el reto adicional de sentirse “raros 
dentro de lo raro.” 

El folleto está disponible en inglés y español. Puede descargarse en el sitio web 
del CFRI, y hay copias impresas disponibles sin costo alguno para los adolescentes, 
las familias y los centros de FQ. Para solicitar su copia, envíe un correo electrónico a – 
cfri@cfri.org. 

La “Guía para adolescentes sobre la fibrosis quística” fue creada con subvenciones 
de Viatris, Vertex Pharmaceuticals y Gilead Sciences.

Recursos en español Recursos en español 
El CFRI sabe que un diagnóstico de FQ puede ser abrumador, y 
tener que buscar recursos en español culturalmente apropiados 
es tiempo que se resta al acceso a la atención o a centrarse en la 
conexión de apoyo. La página web en español del CFRI ha consoli-
dado nuestros recursos en español para que la información que 
necesita esté al alcance de su mano. En la página web en español, 
encontrará los boletines en español del CFRI, videos de YouTube, 
guías de recursos, información sobre nuestro grupo de apoyo 
psicosocial en español y el programa de asesoramiento, así como 
una lista de otras organizaciones de FQ en todo el mundo que 
apoyan a la comunidad latina. En el CFRI nos comprometemos 
a ampliar continuamente nuestra biblioteca de recursos para la 
comunidad latina; si existen recursos que le gustaría ver creados, 
o si tiene el deseo de compartir su historia como alguien que 
forma parte de la comunidad Latina con FQ, póngase en contacto 
con cfri@cfri.org. Juntos, podemos crear conciencia, compartir 
experiencias y mejorar la calidad de vida de quienes viven con FQ 
en la comunidad latina. 

Para explorar la página web en español del CFRI visite 
www.cfri.org/recursos-cfri-espanol 
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Homenaje a los héroes de Homenaje a los héroes de 
nuestra comunidadnuestra comunidad

atención plena y trabajo DEI. Alicia también 
forma parte del Comité del Retiro de Madres 
del CFRI, donde desempeña un papel 
fundamental ayudando con la planificación 
y el contenido del evento. Alicia es generosa 
con su tiempo y experiencia en el apoyo a 
sus compañeros de la comunidad de FQ y 
es una destacada voluntaria del CFRI.

Premio David Stuckert al Voluntario 
del Año: Alicia Maciel, MBA 

El impacto de Alicia Maciel en el CFRI es 
profundo. Madre de dos hijos, uno de los 
cuales padece fibrosis quística, Alicia ha 
sido una voluntaria muy dedicada durante 
muchos años. Alicia ha brindado su apoyo 
como voluntaria siendo editora del boletín 
en español del CFRI durante casi nueve 
años, ayudando con el contenido y asegu-
rando traducciones precisas. Forma parte 
del Comité Asesor de Diversidad e Inclusión 
del CFRI, donde ha desempeñado un papel 
fundamental en el alcance del CFRI a la 
comunidad hispana/latina. Ha participado 
en nuestras producciones sobre diversidad 
en FQ en la comunidad hispana/latina, 
grabando podcasts en español para ayudar 
a los miembros hispanohablantes de 
nuestra comunidad a acceder a los recursos 
del CFRI. Ayuda a coordinar talleres de 
diversidad para los miembros de nuestra 
comunidad y ha facilitado un seminario web 
para trabajadores sociales de CF sobre 

Información, inspiración, inclusión: CF Información, inspiración, inclusión: CF 
Community Voices tiene algo para todos Community Voices tiene algo para todos 

ias inspiradoras de la comunidad de la FQ. 
Los últimos episodios abordan temas como 
la crianza de los hijos con FQ, la detección 
del cáncer de colon y las colonoscopias, 
y consejos para vivir con un presupuesto 
limitado. Además, existen vídeos de nuestra 
iniciativa de diversidad e inclusión. Muchos 
de los episodios están disponibles con 
subtítulos en español e hindi, así como 
subtítulos en inglés para las personas con 
discapacidad auditiva. Cada mes se publican 
nuevos episodios, que pueden descargarse 
en el sitio de alojamiento de podcasts del 
CFRI: cfri.podbean.com. También se pueden 
ver en el canal del CFRI en YouTube: 
https://tinyurl.com/39kfd3ws Esperamos 
poder compartir las diversas voces de 
nuestra comunidad. 

CF Community Voices del CFRI 2024 es posible 
gracias al apoyo de Viatris, Gilead Sciences 
y Vertex Pharmaceuticals.

Por la comunidad y para la comunidad, el 
programa de podcast en vídeo CF Commu-
nity Voices del CFRI se creó para compartir 
información y puntos de vista sobre una 
amplia variedad de temas, así como histor-



A través de su programa de sensibilización 
y defensa de la fibrosis quística, Muchas 
voces ~ Una voz, el CFRI involucra a nuestra 
comunidad de la FQ para generar concien-
cia sobre las cargas físicas, mentales y 
financieras de la enfermedad, las políticas 
y los actos legislativos que afectan nega-
tivamente al acceso a terapias y cuidados, 
y la necesidad de ampliar la financiación 
para la investigación de la FQ. 

A nivel federal, fomentamos un mayor 
apoyo financiero para la Administración de 
Alimentos y Medicamentos (FDA) y los 
Institutos Nacionales de Salud (NIH). Apoya-
mos la aprobación de la Ley Pasteur, con el 
fin de encontrar estrategias creativas para 
hacer frente a la resistencia antimicrobiana. 
Apoyamos la Ley de Reforma del Oxígeno 
Suplementario (SOAR), que mejorará el 
acceso de los miembros de nuestra comuni-
dad al oxígeno suplementario portátil. Sin 
oxígeno portátil, muchas personas se quedan 
atrapadas en casa, sin poder hacer ejercicio, 
ir a hacer las compras o a citas médicas. 

A nivel estatal, nos hemos centrado en la 
creación de Consejos Asesores de Enferme-

Seamos el cambio: los esfuerzos de defensa del CFRI Seamos el cambio: los esfuerzos de defensa del CFRI 
abordan cuestiones que afectan a las comunidades de la abordan cuestiones que afectan a las comunidades de la 
FQ y de enfermedades rarasFQ y de enfermedades raras
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dades Raras (RDAC), que proporcionan a la 
comunidad de enfermedades raras una 
plataforma formal y una voz oficial a nivel 
estatal para ayudar a asesorar a los funcion-
arios estatales sobre políticas y servicios 
que nos afectan. El CFRI es miembro de 
varias coaliciones que trabajan para avan-
zar en estos esfuerzos, y nos complace 
anunciar que la legislación de California 
se ha aprobado, convirtiéndose en el 29º 
estado con un RDAC. 

El CFRI también pretende abordar la pro-
liferación de programas de acumulación de 
copagos que crean importantes dificultades 
económicas para quienes dependen de 
medicamentos especializados. Se ha descu-
bierto que una de cada cuatro personas 
con FQ ha retrasado la atención o se ha 
saltado tratamientos debido a los costos 
relacionados con las primas de seguros, 
las franquicias y los copagos. El CFRI está 
trabajando con otros actores para apoyar 
la legislación bipartidista que obligará a 
que todos los pagos por recetas se apliquen
al deducible y al total anual de gastos 
de bolsillo. 

El CFRI ha defendido la ampliación de los 
servicios de telesalud, que fueron de vital 
importancia durante la pandemia y que han 
demostrado en muchos casos que aumen-
tan el cumplimiento de las visitas clínicas 
y alivian el estrés de los pacientes. El CFRI 
también sigue apoyando mejoras en los 
programas estatales de cribado neonatal. La 
fibrosis quística afecta a personas de todas 
las razas y etnias, y los individuos de grupos 
infrarrepresentados son más propensos a 
sufrir mutaciones raras que no se detect-
arán a través del panel de cribado actual de 
muchos estados. Hay que crear conciencia 
sobre la diversidad de nuestra comunidad 
para hacer frente a estas disparidades. 

El CFRI invita a nuestra comunidad a partici-
par en nuestros esfuerzos de promoción. 
Para obtener más información, envíe un 
correo electrónico a Stacie Reveles a 
sreveles@cfri.org. 

El Programa de sensibilización y defensa 
de la FQ, Muchas voces ~ Una voz, del CFRI se 
financia mediante subvenciones educativas 
de Vertex Pharmaceuticals, Genentech, Gilead 
Sciences, AbbVie, Viatris y Amgen.



Misión deMisión de  CFRICFRI
Ser un recurso global paraSer un recurso global para

la población que padecela población que padece
de fibrosis quística yde fibrosis quística y

emprender la búsquedaemprender la búsqueda
de una cura a través de lade una cura a través de la

investigación, la educación,investigación, la educación,
la valoración y el apoyo.la valoración y el apoyo.

Visión de Visión de CFRICFRI
Encontrar una cura Encontrar una cura 

para la fibrosis quísticapara la fibrosis quística
mientras se mejora mientras se mejora 
la calidad de vida de la calidad de vida de 

la población que la población que 
padece la FQ.  padece la FQ.  

Visite nuestro sitio web:Visite nuestro sitio web:

www.cfri.orgwww.cfri.org
para obtener más informaciónpara obtener más información

sobre nosotros y sobre lasobre nosotros y sobre la
fibrosis quística.fibrosis quística.

cfri@cfri.orgcfri@cfri.org

Por su generoso apoyo a la Por su generoso apoyo a la 
Comunidad Comunidad CFRICFRI, un , un 

agradecimiento especial a:agradecimiento especial a:

AbbVie, AbbVie, 
Vertex Pharmaceuticals, Vertex Pharmaceuticals, 

Sionna Therapeutics, Sionna Therapeutics, 
Gilead Sciences, Viatris, Gilead Sciences, Viatris, 
Nestlé Health ScienceNestlé Health Science
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Panel: Defensa, acceso y equidad Panel: Defensa, acceso y equidad 
médica en la fibrosis quísticamédica en la fibrosis quística

A pesar del hecho de que la fibrosis quísti-
ca se presenta en todas las razas y etnias, 
sigue existiendo una percepción errónea 
–- tanto en el público en general, como 
entre los proveedores de atención médica 
– de que la enfermedad solo afecta a las 
personas de ascendencia europea. Como 
consecuencia, muchas personas de color 
con fibrosis quística son diagnosticadas 
erróneamente durante años y, por lo tan-
to, no pueden beneficiarse de las terapias 
y los cuidados para la fibrosis quística. Las 
personas de color tienen más probabili-
dades de presentar mutaciones raras que 
no se detectan en los paneles de cribado 
neonatal de los estados, lo que agrava 
la probabilidad de un diagnóstico tardío. 
Además, es mucho menos probable que 
estas mutaciones raras respondan a las 
terapias moduladoras de CFTR, lo que deja 
menos opciones terapéuticas. Las terapias 
actuales contra la FQ se aprobaron en 
gran medida mediante ensayos clínicos en 
los que participaron muy pocas personas 
de color. Para los pacientes con FQ y sus 
familias cuyo primer idioma no es el inglés, 
puede resultar difícil acceder a recursos 
y apoyo. Durante esta dinámica mesa 
redonda, miembros de nuestra comunidad 
de FQ comparten sus experiencias per-

Rachel Alder; Jaelyn Cooper, MHA; Alicia Maciel, MBA; Abhijit Tirumala - Salt Lake City, 
UT; Little Rock, AR; Brea, CA; Saratoga, CA Moderado por Kimberly Morse, MSW, LCSW – 
Children’s Hospital Los Angeles, Los Angeles, CA

sonales y sus puntos de vista sobre cómo 
superar los prejuicios para desarrollar 
asociaciones productivas con los equipos 
de atención y con otros miembros de la 
comunidad con el fin de mejorar la atención 
médica y la calidad de vida. Todos los pan-
elistas aportan ejemplos de interacciones y 
cuidados óptimos, al tiempo que destacan 
la importancia de la autodefensa y la par-
ticipación de la comunidad. Esta grabación 
se ha subtitulado en español.

Dé gracias.Dé gracias.
Dé vida. Dé vida. 


