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Programas de Calidad de Vida con FQ: Apoyo a la Salud
Mental de Nuestra Comunidad

La pandemia de COVID-19 ha agravado los
sintomas de depresidn y ansiedad de muchos
miembros de la comunidad de fibrosis quis-
tica (FQ). Con su naturaleza imprevisible, la
carga diaria de tratamiento y los diversos
sintomas, la FQ es una enfermedad que
representa un reto para las personas diag-
nosticadas, asi como para sus seres queridos.
Los estudios demuestran que cuando una
persona esta deprimida, esto puede reper-
cutir negativamente en su capacidad para
cumplir su tratamiento médico. Y cuando los
padres de nifios con fibrosis quistica estan
deprimidos, es menos probable que sus

hijos con FQ sigan sus tratamientos médicos.

La salud emocional desempefia un papel
importante en la salud fisica. En respuesta,
el CFRI ofrece una serie de programas para
atender las necesidades psicosociales de
nuestra comunidad.

Apoyo de consejeria: Muchas personas
desean trabajar con un consejero o terapeu-
ta, pero el elevado costo lo hace poco

accesible. Para ayudar a reducir las diferen-
cias y que las personas puedan recibir el
apoyo que necesitan, el CFRI puede ofrecer
hasta 120 ddlares por sesién por seis sesiones
de consultoria a personas con FQ (nifios y
adultos), asf como a sus padres, parejas,

cényuges y hermanos. Las personas pueden
elegir su propio terapeuta, pero dicho pro-
fesional debe contar con una licencia. Los
participantes deben vivir en los EE. UU. Si
tiene un proveedor con el que desea traba-
jar, pidale que se ponga en contacto con el
CFRI a través del correo electrénico que
aparece a continuacién para recibir la
documentacidn necesaria para iniciar el
proceso. No se requiere seguro 0 COmpro-
bante de ingresos.

Grupo de apoyo a la comunidad de FQ

en espanol: CFRI espera ofrecer un grupo
de apoyo a los miembros de habla hispana

de nuestra comunidad de FQ a partir de

principios de 2022. Los grupos se ofreceran
a través de Zoom y su participacién serd

gratuita. El grupo serd dirigido por un traba-
jador social de habla hispana y esta abierto a
los adultos con FQ, asi como a los familiares

adultos de aquellos con FQ.

Grupos de apoyo para cuidadores (dis-
ponibles tnicamente en inglés): El
CFRI ofrece dos grupos cada mes: uno para
padres de nifios con FQ y otro para padres/
esposos/parejas de adultos con FQ. Estos
grupos se ofrecen en inglés y son dirigidos

por trabajadores sociales de FQ de Stanford.

Los grupos se celebran via Zoom el tercer
martes de cada mes para la comunidad a
nivel nacional.

Grupos de apoyo para adultos con FQ
(disponibles tinicamente en inglés): Los
adultos con FQ estdn invitados a este grupo,
que se celebra el tercer lunes de cadames y
estd dirigido por trabajadores sociales de FQ.
Los grupos se ofreceran a través de Zoomy
su participacidn serd gratuita.

Continua en la pdgina 2

Sea el Cambio: Los Esfuerzos de
Sensibilizacidn de la CFRI Abordan Cuestiones
que Afectan a las Comunidades dela FQy de
Enfermedades Raras rorsiivaeth, msw

A través de su programa de defensa y concienciacion de la fibrosis quistica Many Voices ~ One Voice
(Muchas voces: Una voz), el CFRI trata de hacer participe a la comunidad de la fibrosis quistica para
concienciar al publico en general y a los sectores legislativos sobre las cargas y complicaciones de la
enfermedad, la falta de una cura, el impacto de su condicién de enfermedad rara y la necesidad de
un mayor apoyo a la investigacién de la fibrosis quistica.

El CFRI trata de abordar los problemas que afectan negativamente a quienes viven con la enfermedad.
Durante los ultimos seis meses, los defensores de la CFRI han participado en reuniones virtuales con

Continua en la pdgina 2
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Carta de la Directora Ejecutiva

Estimados amigos,

Espero que la presente los encuentre bien a ustedes y a los suyos
en estos dias de continuos desafios por la pandemia. Sigo confian-
do en que, a medida que mds personas se vacunen, las tasas de
COVID disminuirdn y nuestro optimismo y esperanza aumentaran.

La FQ no deja de ser una enfermedad dura y caprichosa. Para
nuestra comunidad hispana/latina, muchas veces el diagnéstico
de FQ suele llegar demasiado tarde para prevenir el dafio pul-
monar permanente. Muchos miembros de nuestra comunidad
siguen esperando terapias transformadoras debido a mutacion-
es raras. Los pacientes tras un trasplante de pulmén necesitan

mejores terapias.

El CFRI estd comprometido con los principios de equidad, diversidad e inclusién. Queremos
saber qué recursos proporcionarian apoyo a la comunidad, especialmente para aquellos para
los que tienen el espafiol como lengua materna. No dude en enviar sus comentarios por correo

electrénico a cfri@cfri.org.

Cordialmente,

Siri Vaeth, MSW

CFRI Directora Ejecutiva y madre de una hija adulta que padece FQ

Programas de Calidad de Vida con FQ
Continuacién de la portada

Grupos de apoyo para trasplantados
(disponibles tinicamente en inglés): Este
grupo estd abierto a adultos con FQ después
de un trasplante en todo el pais. Las reun-
iones se celebran el cuarto miércoles de cada
mes y son dirigidas por Sonya Haggett, LCSW,
que tiene FQy se sometid a un trasplante
de pulmon.

Grupo de duelo por FQ (disponible
Unicamente en inglés): Para aquellos que
han perdido a un ser querido a causa de la FQ,
este grupo en linea se retine dos veces al mes,
incluye compartir y discutir, escribir un diario,
establecer metas, educacién sobre el dueloy
estrategias de autocuidado, y esta dirigido por
Isabel Stenzel Byrnes, LCSW, MPH, trabajadora
social de duelo que vive con la FQ también.

Estos programas se ofrecen sin cargo a los
miembros de nuestra comunidad, gracias a
nuestros patrocinadores. Para mas informa-
cién, visite nuestro sitio web o envie un
correo electrénico a Sabine Brants a sbrants

@cfri.org.

Iniciativa “Partners in Living” (Asociados en
vida), los programas de calidad de vida de CF
son apoyados a través de subvenciones de
Vertex Pharmaceuticals, Gilead Sciences,
Genentech, Chiesi USA, Horizon Pharma, donan-
tes individuales, y contribuciones a través del
programa de calidad de vida de CFRI, un lega-
do de vida de Peter y Kathy Judge.

Sea el Cambio

Continuacién de la portada

representantes electos tanto a nivel estatal
como federal. A nivel federal, fomentamos un
mayor apoyo financiero para la Administra-
cién de Alimentos y Medicamentos (FDA) y
los Institutos Nacionales de Salud (NIH).

El acceso a los medicamentos y terapias para
la fibrosis quistica es una prioridad. Se ha des-
cubierto que una de cada cuatro personas
con FQ haretrasado la busqueda de atencién
médica o se han omitido los tratamientos de-
bido a sus costos relacionados con las tarifas
de las primas de los seguros, las franquicias,
los gastos directos y los copagos. La CFRI se
esfuerza por abordar las politicas que blo-
quean el acceso a las terapias. También hemos
defendido la expansidon de los servicios de
telemedicina, que han sido de vital importan-
cia durante la pandemia y han demostrado
aumentar la adherencia a las visitas clinicas
y reducir el estrés de los pacientes.

Nos preocupan los crecientes esfuerzos por
ampliar los requisitos de autorizacién previa
para las recetas y los tratamientos y el aumen-
to de los requisitos de terapia escalonada (o
“fallar primero””) por parte de las compafiias
de seguros y los gestores de prestaciones
farmacéuticas. Estos programas niegan a
los pacientes el acceso a los medicamentos
especificos que les han recetado sus médicos,
obligdndolos primero a probar y fracasar con
medicamentos menos costosos. Esta inter
Continua en la pdgina 4
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en la comunidad hispana/latina

{Qué es la fibrosis quistica? La fibrosis quistica (FQ) es
una enfermedad genética que causa una enfermedad pulmonar
progresiva y que afecta a todos los sistemas de érganos.

La FQ afecta a personas de todas las razas y etnias, aunque es mas
comun entre las personas de descendencia europea. Se estima
que 1 de cada 9,200 miembros de la comunidad hispana/ latina
padece de FQ, mientras que un niimero exponencialmente mayor
es portador del gen que la causa. Si dos portadores tienen un
hijo, hay una probabilidad entre cuatro de que su descendiente
padezca fibrosis quistica.

Los sintomas de la fibrosis quistica pueden variar mucho de
una persona a otra, de acuerdo con una serie de factores. Los
sintomas principales son:

piel con sabor salado

tos constante

infecciones pulmonares frecuentes

infecciones sinusales frecuentes y/o ampollas nasales
crecimiento deficiente y/o dificultad para subir de peso
evacuaciones frecuentes con heces grasientas o
voluminosas

* sibilancias o dificultad para respirar

¢ [leo meconial (obstruccién intestinal al nacer)

* infertilidad masculina

La fibrosis quistica tiene su origen en una mutacién del gen de la
proteina CFTR. Aunque la mayoria de la gente asocia la fibrosis
quistica con la enfermedad pulmonar, también puede afectar a
la sinusitis, el higado, el pancreas y el sistema reproductor, La
mucosidad espesa bloguea los pequefios conductos y provoca
infecciones crénicas, desnutricién y dafio pulmonar progresivo.

El diagndstico a tiempo es vital. La FQ estd incluida en el panel de
deteccion de los recién nacidos en todos los Estados Unidos de
América, pero estas pruebas a menudo no identifican las muta-
ciones raras mas comunes en las personas que no son caucasicas.

Lamentablemente, debido a la percepcidn errénea de que la
fibrosis quistica es poco frecuente entre la comunidad hispana/
latina, muchos médicos pueden pasar por alto los signos y no
solicitar pruebas para los nifios que tienen fibrosis quistica. Si
cree que su hijo tiene sintomas, no dude en solicitar pruebas,

( FR c St|c FleOSIS que pueden incluir una prueba de sudor para medir los niveles

Résearch Institute de sal, y/o una prueba genética, en la que se analiza la sangre
en busca de una gama mds amplia de mutaciones.

Para mds informacién, visite www.cfri.org

o envie un correo electrénico a cfri@cfri.org.
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Ser unTecurso global para
# la poblacién que padece
de fibrosis quisticay |
emprender la busqueda;”
de una cura.a travésdela
investigacion, la educacion, =~

la valoracidn y el apoyo

Vision de CFRI
Encontrar una cmp"ara
la fibrosis quistica
mientrds se mejora la
calidad de vida de la
poblacién que padece
la FQ.

Visite nuestro sitio web:
www.cfri.org

para obtener mas informacion
sobre nosotros y sobre la
fibrosis quistica.

cfri@cfri.org

Por su generoso apoyo a la
Comunidad CFRI, un
agradecimiento especial a:
AbbVie, Genentech,
Vertex Pharmaceuticals,
Translate Bio, Chiesi USA,
Gilead Sciences, y Viatris

1731 Embarcadero Road - Suite 210
Palo Alto, California 94303

CysticFibrosis
Research Institute

RESEARCH . EDUCA
T,
~— ON'ADVOC‘
ACY. sypPORT
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Cystic Fibrosis Research, Inc.
a501(c)(3) nonprofit organization
Federal EIN# 51-0169988

Sea el Cambio
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ferencia con el tratamiento prescrito por
el médico crea retrasos en la atencidn
necesaria que pueden tener consecuencias
catastroficas.

El CFRI también sigue apoyando la mejora
de los programas estatales de deteccidn

neonatal. La fibrosis quistica afecta a per-
sonas de todas las razas y etnias, y las per-
sonas de grupos poco representados tienen

mas probabilidades de tener mutaciones
poco frecuentes que no se detectaran a
través del panel de deteccién actual de
muchos estados. Hay que concienciar sobre
la diversidad de nuestra comunidad para
abordar estas disparidades.

El programa de defensa y concientizacién de
la FQ de CFRI “Muchas Voces ~Una Voz” estd
financiado por subvenciones educativas de
Vertex Pharmaceuticals, Genentech, Gilead
Sciences, lonis Pharmaceuticals y AbbVie.

Desde la Nutricion Hasta la Diversidad en
la Comunidad de la FQ: CF Community
Voices (Voces de la Comunidad de la FQ)

Tiene Algo para Todos

Por la comunidad y para la comunidad, CFRI’s CF
Community Voices (Voces de la Comunidad de la
FQ de la CFRI) fue creada para compartir inform-
acién y puntos de vista sobre una amplia variedad
de temas, incluyendo la investigacién de la FQy
las células madre, COVID-19, todas las presenta-
ciones de la conferencia, la ototoxicidad, y mas.

El CFRI se ha comprometido a mejorar el acceso

a nuestros podcasts para los miembros de habla hispana de nuestra comunidad de FQ.
Hemos creado una lista de reproduccién en nuestro sitio de YouTube que contiene pod-
casts en espafiol o subtitulados en espafiol. Ademas, hay videos de nuestra iniciativa de
Diversidad e Inclusidn, incluyendo la FQ en la comunidad afroamericanay la FQ en el sur

y el este de Asia.

Los nuevos episodios se publican mensualmente y pueden verse en el canal de YouTube de
la CFRI o descargarse en cfri.podbean.com. Esperamos poder compartir las diversas voces
de nuestra comunidad. Patrocinado generosamente por Vertex Pharmaceuticals, Chiesi

USA, Gilead Sciences, Genentech y Viatris.

La Fibrosis Quistica y la Comunidad
Hispana/Latina La Voz de la Comunidad

Se calcula que 1 de cada 9,000 miembros de
la comunidad hispana/latina nacera con
fibrosis quistica (FQ) y un nimero mucho
mayor de personas son portadoras asinto-
maticas del gen que causa la FQ. Con dema-
siada frecuencia, los miembros de la comuni-
dad latina experimentan un diagndstico
tardio, debido a la percepcidn errénea de
muchos proveedores de atencién médica
de que la FQ Unicamente se da en personas
de ascendencia europea.

En respuesta, el CFRI ha creado una hoja
informativa bilingtie sobre la FQ en la comu-
nidad hispana/latina, que puede encontrarse
en la pagina 3. Con gusto el CFRI enviard

por correo copias adicionales sin costo
alguno para quienes las necesiten. Tan solo
mande un correo electrénico a: cfri@cfri.org
para solicitar las copias. El CFRI también ha
creado dos videos: uno en espafiol y otro en
inglés, que presentan a miembros latinos de
la comunidad de la FQ que comparten sus
experiencias. Dos padres de nifios con FQ
y un adulto con fibrosis quistica describen
los retos de ser diagnosticado y la necesi-
dad de apoyo y recursos adicionales para
la comunidad.

Para verlo, vaya
https://tinyurl.com/2p8rmdgn (espariol) o
https://tinyurl.com/28e7ccpg (inglés).



