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Recursos en espafol de CFRI para la comunidad de FQ

La comunidad hispana y latina con fibrosis
quistica (FQ) es Unica, con preguntas,
inquietudes y necesidades de recursos
especificos. El Cystic Fibrosis Research
Institute (CFRI, Instituto de Investigacién
de la Fibrosis Quistica) se compromete a ser
un aliado en la vida de todas las personas
afectadas por la FQ. Con una amplia gama
de programas y recursos culturalmente
relevantes disponibles tanto en espafol
como en inglés, nuestro objetivo es apoyar
a la comunidad hispanay latina en cada
paso de la experiencia con la FQ.

Las ofertas en espafol de CFRI incluyen
versiones traducidas de nuestros recursos
mas populares, como Fibrosis quistica en la
Clase y Guia para adolescentes sobre cdmo
sobrellevar la fibrosis quistica, ambos dise-
fAados para ayudar a los jévenes con FQ
y a sus familias a tratar con los sistemas
escolares, los entornos médicos y las rela-
ciones interpersonales mientras viven con
una enfermedad crdnica. Existen recursos
adicionales disponibles sobre el riesgo de
cancer de colon entre las personas con FQ
y los portadores de FQ, asi como nuestro

folleto de Recursos de asistencia al paciente.

CFRI también produce podcasts de audio y
video en espafiol centrados en aumentar la
concienciacion sobre la FQ en la comunidad

hispana y latina, asi como grabaciones que
tratan temas importantes para todas las
personas con FQ, como los seguros, la de-
fensa de sus derechos, la salud mental y el
cancer, entre otros. Para ver los podcasts de
audio y video del CFRI, visite: www.youtube.
com/@cfri.cureCF/ o cfri.podbean.com/.

Ademds, CFRI se compromete a proporcio-
nar apoyo en materia de salud mental y
momentos de conexién con la comunidad
a través de nueve grupos de apoyo mensua-
les, incluido un grupo que ofrece informacién
y recursos directamente a la comunidad
hispana y latina, integramente en espafiol.
Para optimizar el apoyo a quienes buscan
tratamiento de salud mental, CFRI también

ofrece hasta seis sesiones de orientacidén
con un terapeuta titulado en cualquier
idioma. Vivir con personas con FQ y apoyar-
las puede suponer un reto emocional, pero
no tiene por qué luchar en soledad. Para
obtener mas informacidn sobre estos recur-
sos, visite la pagina web en espafiol de CFRI
en www.cfri.org/recursos-cfri-espanol.

Si hay recursos adicionales que le gustaria
que se crearan, o si le interesa compartir su

historia como miembro de la comunidad

hispana y latina que vive con FQ, péngase
en contacto con cfri@cfri.org . Juntos, pod-
emos crear conciencia, compartir experi-
encias y mejorar la calidad de vida de todas
las personas que viven con FQ.

Impactos de las politicas a la luz de un
panorama politico cambiante

Desde enero de 2025, los importantes
cambios en la politica y la legislacién de los
Estados Unidos han transformado el acceso
ala atencidon médica y los servicios sociales
en todo el pais. Las comunidades de color,
especialmente las personas hispanas y latinas,
independientemente de su ciudadania, se
ven afectadas de manera desproporcionada

por estos cambios. CFRI sigue defendiendo
con firmeza contra las politicas y la legisla-
cion que niegan y restringen el facil acceso
de las personas a la atencién médica, redu-
cen lasfuentes de financiacién necesarias
para mantener los programas de servicios
sociales y niegan el debido proceso a
quienes se enfrentan a la deportacion.
Continda en la contraportada
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Nuevos Pulmones y Nuevas
Oportunidades: Informacién General
Sobre los Trasplantes rorsiivactn, wsw

Aunque se han logrado importantes avances
en el desarrollo de nuevos tratamientos
para la fibrosis quistica (FQ), el trasplante
de pulmdn es la Unica opcién que puede
extender la vida para muchos con la enfer-
medad en etapa avanzada. Aunque existen
riesgos y complicaciones potenciales, el
trasplante de pulmdén puede ofrecer a las
personas con FQ una oportunidad para vivir
sus vidas libres de las limitaciones fisicas
que anteriormente imponia una enferme-
dad pulmonar avanzada.

Decidir cudndo enlistarse para un tras-
plante ha sido descrito como el aspecto
de la medicina en donde existe “menos
ciencia y mas arte,” ya que una persona
debe estar lo suficientemente enferma
para necesitar nuevos pulmones, pero lo
suficientemente saludable para sobrevivir
a la operacion.

El criterio para una derivacién para evalua-
cién de trasplante incluye un Forced Expira-
tory Volume (FEV, volumen espiratorio
forzado) consistentemente por debajo del
30% de lo predicho, una rapida disminucién
en el FEV, una admisién en unidad de
cuidados intensivos, exacerbaciones en
aumento, un neumotdrax recurrente y
hemoptisis recurrente que requiera de una
atencién médica. Se enlista a los pacientes
para un trasplante cuando experimentan
una falla respiratoria dependiente de
oxigeno, hipercapnia (cuando el diéxido
de carbono aumenta en la sangre) e hiper-
tension pulmonar. Cada centro tiene su
propio criterio especifico y es importante
investigar estos por anticipado.

Los pacientes se enlistan basado en un
puntaje de asignacién de pulmones, el cual
mide la necesidad mas urgente, asi como
también la probabilidad de supervivencia.
Mientras mds alto sea el puntaje de una
persona, mayor sera su prioridad para los
pulmones disponibles. Los pacientes enlis-
tados deben estar disponibles las 24 horas
del dfa'y se espera que los mismos estén en
el centro dentro de cuatro horas de haber
sido convocados.

El cuidado post-operatorio es critico. Inme-
diatamente después del trasplante, los
pacientes reciben inmunosupresores de
modo que no rechacen los nuevos pulmo-
nes. Debido a que estos medicamentos
afectan la capacidad del sistema inmune de
impedir infecciones oportunas, se utilizan
antibidticos después de la cirugia. Se
requiere de una adherencia completa a los
medicamentos recetados. A menudo es
necesario que los pacientes vivan cerca del
centro de trasplante durante los primeros
tres meses para las pruebas semanales de
seguimiento.

Existen muchas complicaciones asociadas
con el trasplante de pulmones incluyendo
una disfuncién primaria de injerto, compli-
caciones quirtirgicas, infecciones y toxicidad
a drogas. El reflujo 4dcido puede dafiar los
pulmones trasplantados, asi como también
las infecciones virales respiratorias. La
Bronchiolitis Obliterans Syndrome (BOS,
(sindrome de bronquiolitis obliterante)
afecta a muchos pacientes de trasplantes
asi como también un rechazo a los érganos.
Es probable que emerjan otros problemas
de salud luego de un trasplante, incluyendo
una presion sangufnea alta, enfermedad
renal, hiperlipidemia, cdncer y diabetes.

Los pacientes de FQ aun deben cuidar de los
problemas que tenian antes del trasplante,
incluyendo sinusitis, insuficiencia pancreati-
ca, problemas psicosociales, enfermedades
de reflujo gastroesofdgico y Distal Intestinal
Obstruction Syndrome (DIOS, sindrome de
obstruccidn intestinal distal). Es critico tener
un sdlido sistema de apoyo post-trasplante.

Los resultados de trasplantes pulmonares
mejoran cada vez mds. Mas del 80% de los
receptores de trasplantes pulmonares por
primera vez sobrevivirdn un afio, y mas
de la mitad sobrevivira nueve anos. Para
aquellos que se encontraban incapacitados
por una enfermedad pulmonar avanzada, el
trasplante puede brindar un nuevo mundo
de actividades.
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Apoyando a las personas con fibrosis quistica a
través del conocimiento y la conexidn: una entrevista
con Marilyn Calderén, LICSW

Marilyn Calderdn, trabajadora social clinica
independiente con licencia, ha sido durante
mucho tiempo defensora y partidaria de
la comunidad hispana y latina con fibrosis
quistica. Como facilitadora residente de
Conocimiento y Conexién de CFRI, un grupo
de apoyo mensual para personas hispano-
hablantes con FQ y sus familias, aporta una
profunda pasién y compromiso por fomen-
mentar conexiones significativas. En esta
entrevista con CFRI, Marilyn comparte su
trayectoria como trabajadora social especial-
izada en FQ y reflexiona sobre por qué cree
en el poder de la comunidad como fuerza
vital para el bienestar a lo largo de Ia
experiencia con la FQ.

¢De dénde eres y dénde resides
actualmente?

Mi familia es originaria de Guatemalay yo
naci en Compton, California. Cuando cumplf
un afo, mi familia se mudd a Maryland
debido a una buena oportunidad laboral
para mi padre.

(Qué te llevd a convertirte en
trabajadora social?

Comencé mi carrera universitaria estudiando
medicina; sabia que queria dedicarme a la
medicina, pero no estaba segura de cémo
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hacerlo. En la universidad comunitaria,
tomé un curso de introduccidn a la psico-
logia y el profesor me hizo cuestionar mis
aspiraciones profesionales. Después de
tomar el curso de psicologia anormal el
semestre siguiente, estaba segura de que
mi vocacién era la salud mental.

Obtuve mi licenciatura en Psicologia en la
Universidad de Maryland y, antes de solici-
tar el ingreso en programas de posgrado,
decidi adquirir experiencia laboral en la
comunidad para reforzar mis solicitudes.
Trabajé en una organizacién local como
gestora de casos familiares durante unos
tres afos y el programa se estructuraba
en torno a un modelo de trabajo social.
Mientras trabajaba alli, me di cuenta de
Que mi vocacidn y aspiracion era ser tra-
bajadora social. Con esa experiencia en mi
haber, me presenté en un programa de
Master of Social Work (MSW, master en
trabajo social) que me brindd la oportuni-
dad de llevar a cabo mis practicas avanza-
das en el Children’s National Hospital de
Washington D. C., trabajando en la unidad
de fibrosis quistica.

:Qué influyé en tu decisién

de apoyar a las personas con FQ,
concretamente a las de origen
latino y hispanohablantes?

Cuando terminé mis prdacticas de MSW en
el Children’s National con el equipo de aten-
cidn a la FQ, tuve una mentora increible,
Carol Chace. Su pasidn por atender a las
personas con FQ desperté en mi un interés
genuino por ayudar a esta comunidad. Dur-
ante mi estancia en el equipo de atencién
ala FQ, tuve el privilegio de trabajar con
muchas familias hispanas y latinas. Aprendi
sobre los retos Unicos a los que se enfren-
taban, que se derivaban de barreras siste-
maticas y culturales para esta poblacidon
especifica.

Al comienzo de la pandemia de COVID-19,
mi antiguo supervisor se puso en contacto
conmigo con la intencidn de colaborar con
la Cystic Fibrosis Foundation (CFF, fundacidn
contra la fibrosis quistica) y conmigo para

proporcionar un espacio de encuentro a las
familias hispanohablantes afectadas por
la fibrosis quistica. Tras apoyar a la CFF,
entré en contacto con la CFRI y me entus-
iasmd la idea de convertirme en facilitadora
del grupo de apoyo mensual Conocimiento
y Conexion.

:Qué temas se tratan en
Conocimiento y Conexion?

Hablamos de diversos temas, siempre
haciendo hincapié en la conexién y el apoyo
entre nuestros participantes. Esto incluye
debatir o invitar a ponentes que puedan
acortar las diferencias de conocimiento
entre las familias y las personas con fibrosis
quistica. Los participantes también pueden
opinar sobre los temas que les gustaria
debatir o sobre los que desean aprender
mas en relacién con FQ. Al finy al cabo,
el objetivo es crear una comunidad segura
de personas hispanas y latinas con FQ'y sus
familiares, que puedan relacionarse entre
si. Los temas surgen de forma organica y
los participantes se apoyan mutuamente
cuando los cuidadores o las personas con
FQ comparten sus experiencias.

(Por qué te gusta liderar este grupo?

Me siento muy feliz y privilegiada de poder
apoyar a la comunidad de FQ a través de
diversas oportunidades, entre ellas Conoci-
miento y Conexidn. Me encanta liderar este
grupo porque es un gran recurso para la
comunidad hispanay latina, y quiero apoyar
todo lo que mejore el acceso a la atencidén
y el conocimiento sobre la FQ. Creo que
algin dia habrd una cura parala FQy quiero
apoyar a la comunidad en ese objetivo
futuro en todo lo que pueda.
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Impactos de las politicas

continuacién de la portada

«El Gran y Hermoso Proyecto de Ley»
(H.R.1) del presidente Trump, que entré en
vigor el 4 de julio de 2025, modifica drastica-
mente la legislacion federal en materia de
inmigracidén y prestaciones sociales. Los
cambios en las prestaciones sanitarias y
nutricionales incluyen la prohibicidn de que
los inmigrantes que residen legalmente en
el pais tengan acceso a Medicaid, Medicare,
seguros privados subvencionados a través
de la Affordable Care Act (ACA, la ley de
asistencia asequible) y el Supplemental Nut-
rition Assistance Program (SNAP, programa
de asistencia nutricional auplementaria).
En la actualidad, solo existen extenciones
limitadas para los titulares de la tarjeta
verde que hayan obtenido la residencia
permanente legal hace mds de cinco afios,
determinados ciudadanos cubanos y haitia-
nos, y las personas que residen en los
Estados Unidos en virtud del Pacto de Libre
Asociacion con Palau, Micronesiay las Islas
Marshall. Ademads, el gobierno federal ha
modificado su modelo de reembolso a los
hospitales que prestan asistencia médica de
urgencia a los inmigrantes que no pueden
acceder a Medicaid; la nueva legislacién
solo igualard ahora el porcentaje de aten-
cion médica federal de cada estado, en
contraposicién al 9o % anterior.

Ademads de los cambios legislativos que
impiden a muchas personas que no son
ciudadanas acceder a la atenciéon médica y
a las prestaciones federales que necesitan,
la H.R.1introduce recortes drasticos en
Medicaid, que perjudican mas ampliamente
alas personas con fibrosis quistica y enfer-
medades raras. Con el aumento de los
costos para los pacientes, el incremento
de la vigilancia y los requisitos laborales
para mantener la elegibilidad, las personas
con FQ se enfrentardn a importantes retos
para instaurar y continuar con la atencidn
médica que necesitan. Para las personas de
la comunidad hispana/latina, estas amena-
zas se ven agravadas por la discriminacién
racial indiscriminada, las violaciones de la
informacién médica personal y la violencia
que invoca una cultura del miedo y puede
disuadir a las personas de buscar servicios.

Si tiene preguntas sobre su cobertura médi-
cay sus prestaciones, péngase en contacto

con la oficina de Medicaid de su estado
o con su plan de salud personal, guarde
todos los avisos del seguro y siga los pasos
necesarios para mantener la cobertura.
También existen recursos destinados a sin-
tetizar las rdpidamente cambiantes leyes de
la salud, los servicios sociales y la inmigra-
cién en Estados Unidos. Para obtener mds
informacién sobre cudndo entrardn en vigor
los cambios, consejos para hablar con los
funcionarios de inmigracién y recursos que
destacan los derechos constitucionales de
las personas, consulte los siguientes enlaces:

Centro Nacional de Leyes

de Inmigracién

Las politicas contra los inmigrantes en la
version final del «<El Gran y Hermoso Proyecto
de Ley» de Trump
(https://tinyurl.com/unmvvmsy)

Cémo encontrar a un ser querido después
de un arresto de inmigracién en EE. UU.
(https://tinyurl.com/59t258pa)

Asociacién Americana de Abogados
de Inmigracién

Usted tiene derechos constitucionales
(https://tinyurl.com/bdffaw3c)

Caridades Catdlicas del Noroeste
de California

Conozca sus derechos: tarjeta roja
(https://tinyurl.com/bdenab8n)

Federacién Hispana

Servicios legales y no legales gratuitos para
miembros de la comunidad inmigrante
(https://tinyurl.com/586e43en)

Programa de inscripcién y acceso al seguro
médico (https:/[tinyurl.com/22rmukef)

Dé gracias.
Dé vida.
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