
Una Defensora en Muchos Frentes: la Odisea de Marianela
Fajardo con la Fibrosis Quística
Por Siri Vaeth Dunn
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Familias hispanohablantes necesitan más recursos en español.

El Otoño 2015
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de Investigación,
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Hay muchas terapias nuevas para las personas con FQ.

Marianela con sus hijos, Francisco y Maria.
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alternativa: Una visión integradora/holística 
Por el Doctor John D. Mark 
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se está evaluando en ensayos clínicos de 
	������ǡ���������������������������������
�����������	��͕��������������×���������
��������������������Ǥ�ǲ�����������������Ǧ
tados del Amikacin y Aerovanc en los 
��×�������Ó��Ǥǳ 

��������������ǡ�������Ǥ����������������×�
���������������������������������������
������Ó����������×�����ǲ�����������
���������������������ǡǳ���������������×�
��������������������ǲ������������������ǡ�
���������������������ǡ�����������������
������������������������À�����Ǥ����������
����ï�����������������������������������
����������������Ǥǳ

La Doctora Margaret Rosenfeld
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Maria, despues de su doble transplante de pulmón

����������×���������������Ǥ��������
��������ǡ����������������������������������
�������������ǡ�����������������������������
������±����Ó��ǡ�����������������������������
����������������������������������������
���������������������������������À�������
��������Ǥ�����������������ǡ��������������
�����À������	��������ǡ��������������������
������������������±������������������������Ǥ�
����������ǡ�ǲ������������������������
�������������������������Ǥǳ

��������������ǡ����������������������×����
������������������������������Ǥ������������
���͕͗��Ó��ǡ�����������������ǡ���������ǡ���
͖͔������������������ǡ�������������������À��
���������������ǡ�����������������À��
�������������������������������������×�ǡ�
����������������͖͔͕͖Ǥ�

�����������������������������������ǡ�
���������������������������������������
���������������������������������±�������
���������������������×�����������������×��
�±�������������Ǥ�����������À�����À��
������Ó��ǡ����������������×����������
������������ǡ����������������À�������
���������Ǥ������������������ǡ�ǲ���������
���������ǡ�������������±�����������À�ǡ�Ǯ���
������������������Ǥ���������������������
������ǡ�������������������������������Ǥǳ

La comunicación abierta ayudó a Marianela 
��������������������������±�����������À��
������������������������������������������
������������×������������ǡ���������������������
����������Ǥ����������������ǡ������������×����
����������±����ǡ������������������×�����������
���������ǡ��������������������×�ǡ��������
��������±��������������������������������
����������������������������ǡ������������
������������À�ǡ����������������������×�Ǥ�
La hija mayor de Marianela renunció a su 
�������ǡ������������������������À����������
�������ǡ���������������������Ǥ��������������
�������������×�����������������������×��
���������������ǡ������±�����������������������Ǥ�
������������À���������������×�ǡ�������������
�����������������������������������������
�����������������������������������������������
����Ƥ���������À���������������������������ǡ�
��������������������������������Ǥ

���������������������������������������
���������������������±������������������
���������������������������������������

����������ǡ�����ǡ�������������������������
��������������ǡ�������������������×������
������������������Ǥ��������������������
���������Ƥ��������������������������������
���������×���±��������������������������ǡ�
��������������������������Ǥ�����������������
������������������������������������������
se han convertido en los defensores de 
���������������Ǥ�ǲ	���������������������
��������������������������������±������
���×���������������Ó��ǡǳ������������������Ǥ�
ǲ���À��������������������×������������
���������������������������������������Ǥǳ

����������������������������ǡ�����������
�������ǡ��������������Ƥ����ǡ���������������ǡ�
traductora y defensora de las familias 
������������������������������Ó�������
��������Ƥ���������À�����Ǥ�����������������ǡ�
en todos los estados norteamericanos se 
��������������������Ƥ���������À�������������
����±���������ǡ��ǡ��������������ǡ���������������
����������±�������������������������������
�����������������������������������Ǥ�
������������������Ƥ���������À�������������
���������������������������������������������
���������������������������Ǥ�ǲ���������
���������À�����������������������������������
el diagnóstico y conocer la enfermedad 
���������������������±�ǡǳ������������������Ǥ�
����������������������������������×�����
��������������ǡ����������������À����������Ǧ
�����Ǥ�ǲ�����À�������������������������
������������Ǥ���������������������������������
�����Ó������������������Ǥ�����������À���� 

Una Defensora en Muchos Frentes: la Odisea 
de Marianela Fajardo con la Fibrosis Quística
Coninuación de la portada

���ǡ������������������������������������À�
������±����������������������±�����À���
�����������������×����������������������Ǥ�
�����������±��������������Ǥǳ

��������������������ǡ���������������
���������������������������������������
�����������×���������������������������
�������ǡ��������������������������������±�
������Ó������������������������Ƥ�������
��À��������������������������������Ǥ�
�������������������������������������ǡ���
���������×�����������������������������
���������ǡ�����������×�������������������
���������������ǡ�����������ǡ����������
�������������ǡ����������������������������
��������������������������������������������
�����������������������������������ǡ�����������
�����������������Ƥ���������À�����ǡ�����������
����Ƥ����������������������������×������
������������������Ǥ��

�����������������������������������Ó�����
l������������������������������������������
������À����ǣ�ǲ������������������������×�ǡ�
����������������������������������������
�������������������Ǥ�������������������
�����Ǥǳ�����������	������ǡ��������������
��������������������������������������������
Ƥ���������À�����ǡ�������������������������
a sus familias a enfrentar un diagnóstico 
�����������������������Ǣ������Ƥ����������
�������������ǡ��������������������À����������ǣ�
ǲ���������������������������������������
�����Ǣ�������������������������������ǡ�
���������ǡ����������������������Ƥ���Ǥǳ�
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������������������	�ǡ�����������������
���������������������������������������Ƥ����
��������������������×����Ǥ�����������ǡ����
������������������������������������Ǧ
����ǡ�������������������������×�����
���������������������������������������
	������������������ǡ������������������
�Ǧ�����������À���ȋ���Ȍ���������������������
un elemento básico en el tratamiento del 
��������ǡ�������������������������������Ǧ
��������������Ǥ�

����������������������������������������
�����������������������×��������������
���������������Ǥ�����������������������
������������Ó�������	������������������
��������������������������������±�Ǧ

��������������������������������ǡ�
mejorar el estado de ánimo y 
aumentar las mediciones de 
ƪ����������������������Ǥ�

La medicina tradicional china 
se basa sobre la creencia de 
��������������������À��������
������������ǲ���ǳǡ��������ï��������
������������������Ǥ����ƪ����������
�����À�������������������������
����������������������ǡ�����
�����������������ǡ���������������
������������Ǥ����������������
���������������Ʋ�����������
�����×�����������������������
�����������������������������À���Ǧ
�������������ǡ������������������
�����������	�Ǥ�������������
�����������������������ǲ����
������������ǡǳ�����������������
�����������������Ó��������������
�������������������������ǡ�����
��������ǡ�����������������À������Ǥ�

�����������������������������������������
������������������	�ǡ����ï����������������
��������������×���±��������������������
��������������������������������������Ǧ
���ǡ��������������������������������ǡ�
�����������������������������ǡ�������������
�����������À���������������ǡ�����������������
ȋ���������������������������������Ȍǡ������

��������������À��������������������
����������������������������
Coninuación de la portada

uso ��������������������������������ǡ�����
������������������������Ȁ�������������À�Ǥ�
�����������������������������������
����������������������������������±�����
��������������×������������������������Ǥ�
���������������������������������������
alternativa demuestra el deseo de llevar un 
mejor control y manejo de la enfermedad 
��×�������������������Ǥ

El Doctor John D. Mark

Cystic Fibrosis
Research Inc.

www.cfri.org
(650) 404-9975

Cystic Fibrosis Research, Inc.
Palo Alto, California

1,000
new cases

are diagnosed
each year.

Cada año se
diagnostican

1,000
casos nuevos

1 in 31
people reading this
may be a carrier of
�������Ƥ������Ǥ

1 en 31
puede ser un

portador del gen
������Ƥ������

quística.There is
 NO cure.

NO
existe
cura.

�������Ƥ�����������
fatal genetic disease
������ơ��������

respiratory, digestive
and reproductive

systems.
Fibrosis quística

es una
enfermedad

genética fatal.

The average
 median survival

age is 41.

La edad
media de

supervivencia
es 41 años.

Kareese Wilson, 8 months old,
diagnosed through newborn screening.
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La Fibrosis Quística y la Salud Mental
�������������������������ǡ������������������������������À������������ï�����

���͚͗Ψ�����������������������������������Ǥ�
������������������������������������������
������Ó�����������������	����������������
���������������������×�������������ǡ����
��������ǡ���������������������×��������
�������ǡ���������������ǡ������������������
��Ó�������������������������À����������������
�������������Ǥ�

Morse estudió los tratamientos basados 
�����������������������������������������

l�����������������
��������������×��
����������ǡ�������Ǧ
das diferentes 
modalidades de 
orientación y 
������������ǡ���
������������Ǥ�
������������
cuidado de la 
salud mental 
������������ǡ����
necesario crear 
un modelo 
basado sobre 
������������×�ǡ�
�������������Ǧ
����ǡ�����������
�±��������	�ǡ�
�������������Ȁ
����×����������
������±�����Ǥ�
Morse y Markovitz 
�����±�������Ǧ
����������������
��������������
FQ recibieran 
asistencia en 

�À������������×���±�����centrada en la 
�������ǡ����������������������������������
��������×��������������������ǡ�������������
�������������������������������������Ǥ

���������������������������������������	��
����������������������������������������
����������À�������������������Ǥ���������
���������������������������������������������
���	������������������������������������
������×���������������������������������
��ƪ�����������������À����Ǥ�������������������
����������������±����������������������������
��������������	�ǡ�������������������Ǥ�

������������������������͖͜Ǥ͐�������������
�������������������������×��	��������
������	����������À������ȋ	�Ȍ������������×�
Cystic Fibrosis Research, Inc.�ȋ�	��Ȍ����������
�����������������������������������������
dos trabajadoras sociales en materia de 
	�Ǣ���������������ǡ�����������������������
�������ȋ����ǡ����ï��������������������±�Ȍǡ�
del Children’s Hospital Los Angelesǡ���
����������������ǡ������±��������������� 
��������������ǡ�
del Keck Medical 
Center de la 
Universidad del 
�����������������Ǣ�
������������Ǧ�
ron la relación
����������������
existe entre la 
salud mental y el 
�����������������
tratamiento de la 
Ƥ���������À�����ǡ�
�����������Ó���
���������������Ǥ�

Morse y Markovitz 
realizaron una 
��������������Ǧ
sición de los 
��������������Ǧ
�����������������
a los viviendo 
����	�ǡ�����������
los síntomas 
����������×����
��������ǡ�������
�����Ó��������
���������������Ǥ�
�����������������������������������ǡ�������
����������������������������À�������
��������������������������Ǥ������������ǡ�
�������������������Ƥ������������������
�������������	�������À������������ǡ�
������������������������������Ó�������
�������ǡ�����������������������������
���������������������������������×�ǡ����������
�����������������À����������������������Ǥ�
Ǭ�×��������������	���������������×���Ȁ�����
������������������������������������ǫ�
����������×�����������������������������
�������ǡ��������������������ǡ��������������
������������Ǥ��������������������×������
existe entre ���������������������������

ayudar a los ���������ǡ�������������������±�
�����������������������������������Ǥ��

Morse y Markovitz revisaron la investigación 
�������������������������×���������������Ǧ
����������������������������������������
�����������������±����������������������
�����������������������	�Ǥ��������������Ǧ
����������������������ǡ������������������
����	�ǡ�������������������������������������
��������������������������×�Ǥ�

Morse y Markovitz analizaron el estudio 
������ȋ�����������������×�������������������
�������������×�Ȍ�������������͕͔ǡ͔͔͔�
��������������	�ǡ��������������������±����Ǥ�
����������������×�����������������������	��
�����������������×�������������������������
������������ï�������������Ǥ�����������͙Ψ���
͕͝Ψ��������������������ǡ������͕͗Ψ���͕͝Ψ����
������������������������	������������������
����������×�ǡ�����������������͖͖Ψ��������
������������������͖͗Ψ�����������������������
������������������Ǥ����������������������
͗͛Ψ��������������������͕͗Ψ�������������������
��������������������������������±�����������
�����������������×�ǡ����������͘͜Ψ������������

���	����������������������������À�������������������



ǩ�	�����������������×�����������������
�����������������������������������
���������������Ǩ�Por Siri Vaeth Dunn, MSW

A lo largo de 40 
�Ó��ǡ�Cystic
Fibrosis Research,
Inc.�ȋ�	��ǡ����ï�
������������������±�Ȍ
ha financiado
investigaciones 
�������������������
�����������������Ǧ
�ÀƤ�����������������
����ï��������������
�������������Ƥ�������
��À������ȋ	�Ȍǡ�
además de haberle 
�����������������Ǧ
cación y servicios de 
������������������×��
��������������������������Ǥ�

��������������������ǡ��������×��������	��
��������ǡ���������������ǡ�������������������
��������������������������������Ǥ�������
�������������������������������������
��À�������������±��������������	�ǡ��������͙͔�
������������������±����ǡ����������������
��Ó�����������Ȁ���������������������������
diagnóstico de esta enfermedad ha crecido 
����������������Ǥ�������Lucile Packard 
Children’s Hospitalǡ��������������������ǡ�
�������������������±�������������������
diagnostica esta enfermedad son de origen 
�������Ȁ������Ǥ���������������������������
���������±�������������Ó���������������
�����������ǡ�������������ǡ������ï�����������Ǥ�

�	���������������������������������������
���������������������������������×����
�����������������������������Ó��Ǥ������������
�����������������������������������������
������������	������������������×�����
ǲ	����������À�����������������ǳǡ��������
����������������������������������×�ǡ�
������������ǡ��������������ǡ����������×��
������������������������������������À�����ǡ�
����������������������Ó��Ǥ���������������
����������������������������������������Ó�����
��������ǡ��������������������������������
����������Ǥ�������������������������������
�����������������Ǥ

��������À������������������	��ǡ��	���
Comunidadǡ�����������������������������������
�����Ó�Ǥ���������ǡ��	�������������������
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Cystic Fibrosis Research, Inc.
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investigaciones, proporcionar
apoyo educativo y personal,

y para divulgar el conocimiento
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una enfermedad genética
potencialmente mortal.
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A medida que trabajamos
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imagina informar, con la

participación y el
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comunidad CF para ayudar
a todos los que tienen esta
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la más alta posible
calidad de vida.
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www.cfri.org
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Llame al número gratuito:
1.855.cfri.now
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