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INVIERNO 2006.
Queridos  Socios:

Con la llegada del nuevo año, 2006, nuestra asociación Marfán de México inicia con planes de renovación y reestructuración. Hay momentos en todas las agrupaciones en que es necesario hacer cambios. ¿Por qué?
· La asociación ha crecido y es ya una comunidad más estable.

· Nuestra página en la red necesitaba actualizarse para aprovechar los avances tecnológicos de la actualidad.

· La necesidad de promover en todo el mundo los importantes papeles de investigación sobre el Síndrome de Marfan publicados y ya presentados aquí en México.

· Nuestra continua lucha para poder constantemente recabar fondos que nos permitan subsistir.
Probablemente el próximo mes de marzo abracemos con mucho orgullo nuestra nueva página de web diseñada por la Maestra Gina Durán, “sin parentesco” con Geraldine y Marcos de nuestra asociación, y parte del cuerpo docente de la Universidad Iberoamericana. Presentaremos un avance de ella en nuestra junta del 11 de febrero.

Un muy especial reconocimiento a Luis González por su labor para crear la página y el nuevo logotipo. Sabemos lo mucho que ha trabajado. ¡Gracias, Luis!

Además de la nueva página tenemos un nuevo logotipo para la asociación. Adaptándonos a los nuevos diseños, el de Marfan es y luce moderno para ser usado en lo que se requiera.

Nuestra reestructuración también afectará nuestras tres reuniones anuales a partir de febrero de 2007. Se programará una conferencia anual que iniciará a las 9 de la mañana y terminará por la tarde. En ella serán invitados varios expertos que nos darán conferencia sobre diferentes tópicos relativos al Síndrome de Marfan.
Los temas y la programación se darán a conocer hacia fines de este año con suficiente tiempo para que los socios que puedan reservar ese día a la asociación. Igualmente, y muy importante, es que creemos que esto permitirá a nuestros asociados de todo el país puedan prepararse para asistir y que esto nos permita convivir en lo que será verdadera reunión nacional.

Las otras dos reuniones anuales en junio y octubre continuaran celebrándose dedicándose más actividades sociales y de obtención de fondos.

Con mucho corazón,
Geraldine
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A todos aquellos con computadora:


http://www.marfanworld.org

En marzo, Síndrome de Marfan de México, A.C. será mencionado especialmente en el boletín de la federación mundial en la dirección arriba mencionada.

A TRAVES DE LOS AÑOS, PUNTOS IMPORTANTES EN NUESTRA HISTORIA

La asociación de México fue junto con otras siete, los fundadores de la Federación Mundial de asociaciones de Marfan en San Francisco, California en noviembre de 1992. En 1998, legalizamos ante el gobierno de México la formación de Síndrome de Marfan de México, A.C. constituyendo así la única asociación de Marfan de habla hispana en el mundo. No habiendo publicación alguna en Español para el público en general, nos avocamos a traducir a nuestra idioma mucha de la información de los Estados Unidos. Como no hubo información para el público en general, fue una tarea tremenda.

En noviembre de 1998, gracias a la nueva tecnología, podíamos difundir mucha de la información sobre la condición de Marfan a través de nuestra página en Internet. Fue tal la respuesta de muchos países que insistimos en que fundaran asociaciones en sus respectivos países. Poco después que nosotros, se formó una asociación en la Habana, Cuba siendo la segunda asociación del mundo de Marfan de habla hispana. Luego, gracias a Dios, países como España, Argentina, Chile, y Perú lo hicieron y sin duda han crecido enormemente.

Durante estos años, hemos publicados varios folletos sobre la condición. Con el permiso del los autores, Dr. Reed Pyeritz y Enf. Cheryll Gasner, de la libreta Marfan Syndrome, tradujimos la primera edición de inglés a español en octubre, 2003. Gracias a PCTV. Se hizo un video con nuestros socios dando información al público de que se trata el Síndrome de Marfan. En febrero, 2004, se publicó un cuento para niños. Para estar pendiente de nueva información médica y noticias especiales, publicamos nuestros boletines de dos a tres veces al año.

Muchos años atrás hasta el presente, el Instituto Nacional de Cardiología Ignacio Chávez en la cuidad de México ha tenido un cuerpo médico multidisciplinario que ve pacientes con el síndrome. En 1996, este mismo cuerpo de médicos encabezado por el doctor Carlos Pineda, Director del Departamento de Reumatología presentó una investigación científica en Bélgica sobre Marfan con el titulo The Musculoskeletal Manifestations of Marfan Syndrome (MFS). Its Frequency and Coexpression. En octubre del 1998, se publicó en el Journal of Clinical Rheumatology otro estudio realizado por el cuerpo médico multidisciplinario con el título Revised Diagnostic Criteria for the Marfan Syndrome - A Clinical-Radiographic Essay.

Hoy en día, existen varios estudios científicos sobre Marfan en México. En este año de 2005 se presentaron investigaciones realizados por las instituciones mencionadas arriba. En febrero el Dr. Carlos Pineda se presentó Descripción Fenotipica del Síndrome de Marfan (SM) en Pacientes Mexicanos y recibió Mención Honorífica por su investigación clínica en el Síndrome de Marfan por parte del Congreso Mexicano de Reumatología reunido en Villahermosa, Tabasco. En junio se presentó la investigación: Valoración Ecocardiométrica de Las Anomalías Cardiovasculares en el Síndrome de Marfan y en octubre: Relación entre Coxa Valga y Las Manifestaciones Cardinales en el Síndrome de Marfan (SM).

Ojalá en un futuro cercano podamos tener una reunión de habla hispana. Solo si tenemos un frente unido es que algún día consigamos tener una cura para la condición de Marfan.

REUNION SOCIAL DE FIN DE AÑO

Por Jashivi Osuna

El 17 de diciembre, fue el día elegido para llevar a cabo la reunión navideña de la asociación en casa de la familia Barrios, convirtiéndose Ana Elena en una excelente anfitriona. Fueron muchos y variados los platillos que llegaron a la mesa dándole así sabor al encuentro. A través de una dinámica de grupo pudimos conocernos mejor al calor de un buen ponche. Los expertos en baile nos ayudaron a sacar nuestros mejores pasos terminando así la convivencia y deseándonos lo mejor para este 2006.
PENSAMIENTOS . . .

Agradecemos a nuestros socios por participar y compartir con nosotros algunos pensamientos en forma escrita, como lo hace José Carlos Guzmán en los dos poemas que nos envió.

Hay dos poemas que para mi son muy importantes en mi vida y espero todos los disfruten tanto como yo.

El primero resulto como respuesta a los sentimientos que tuve después de la operación que me realizaron en uno de mis ojos y de la cual salí excelentemente bien, gracias a Dios.

El segundo se relaciona al festejo de 14 de febrero y es lo último que he escrito hasta este momento.

Es tanto lo que se puede decir en relación al amor que sería imposible tratar de comprenderlo en algún texto. Pienso y siento que lo ideal sería practicarlo todos los días y en todas sus formas, tratando de llenar el alma con esta infinita fuente de alegría.

Nuevamente muchas gracias y un beso.

José Guzmán.

Si algo ocurriera 
Algo común que le pasa a quien sea
Supongo buscarte a mi lado
Seria mi primer paso
Si algo ocurriera 
Sin ser pretencioso como cualquiera
Y poder augurar aquí estará ella
Porque es cierto que estabas
Al punto en mis sueños
Si algo ocurriera
Se arraiga en mi mente
El grito que duerme
Reclamo que entiende mi pequeña muerte
Si algo ocurriera
Es que seria diferente
Cumplir la promesa 
Marcar mis errores en tu propia ausencia
Si algo ocurriera
Me bastaría con que entrases por esa puerta.
Cielo raso en tus ojos de mar hindú
Compleja profunda oscuridad
Soledad de naufragio
Tú estrella de marino tierno 
Anclado en el frío que estalla en sus huesos
Reflejo de mi mismo atado a tu asidero.
Quien que te oyera decirlo crecería de ti
Que puedes salvar la vida con un pestañeo 
Quien que me oyera afirmarlo creería de mi
Que no fui salvado.
Ya comprendo ya es que entiendo
Y me perdono y te perdono el tiempo 
Y la felicidad completa.
LA JUNTA DE OCTUBRE 2005
En la junta de octubre hubo una conferencia para los asistentes en el auditorio del Instituto Conde de Valenciana - los oftalmólogos, la Dra. Lesley Farrell y el Dr. Arturo Espinosa. El tema a discutir fue:
Los cuidados oculares que debe tener un paciente con el síndrome de Marfán
[image: image2.jpg]



Adriana Ahedo, Dra. Lesley Farrell y Dr. Arturo Espinosa
OJO
Recuerden renovar su membresía para 2006.
¡Gracias!.[image: image3.png]



