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Sidrome de Marfan A a Z

Creado por la Fundacién de Marfan
[llustraciones por Lori Mitchell




'Parece mas!

Como vas leyendo, ve cuantos elementos empezando por
cada letra puedes encontrar en esa pagina en espafiol e
inglés. Por ejemplo:

;Ves el armadillo -c,-':._ en la pagina de la “A”?

1

;Qué pasa con las donas $ en la pagina “D”?













onovan tiene muchos médicos diferentes que toman
buen cuidado de él. Ve a un cardiélogo para su corazon,
un oftalmdlogo para sus ojos y un ortopédico para su
espalda y los pies. ;Qué médicos ves tu?
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Los genes de Gina le dan su pelo castafo, ojos verdes,
una gran gran sonrisa y el sindrome de Marfan. Para
averiguar si tiene el sindrome de Marfan, un médico le
mide todo: desde la cabeza a los pies, de dedo a dedo!









eff, José y Julia tienen articulaciones sueltas por el sindrome de
Marfan. Pueden hacer trucos divertidos que nadie mas puede
hacer, pero siempre son cuidadosos de tener buen cuidado de sus
cuerpos.
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.J_L, arco tiene una valvula mecanica en su corazon
que sus doctores le dieron durante una operacion.
Ahora toma medicina especial antes de ir al
dentista para mantener su corazon saludable.
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.J_Ln edro tiene pectus excavatum y Priscilla pectus carinatum.
El esternén de Peter esta hundido y el de Priscilla sobresale.
iTodas las personas con el sindrome de Marfan son diferentes!
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ophie a veces se siente triste porque ella tiene el sindrome
de Marfan. ;Qué puedes hacer para ayudarla a sentirse
mejor?









icki y su familia son voluntarios de la Fundacién de Marfan.
Ellos conocen a buenas personas y se divierten mucho.
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amilito tenia dos afios cuando se le diagnostico el
sindrome de Marfan. Algunas personas no saben que
tienen el sindrome de Marfan hasta que son mayores.
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Glossary
Aorta La arteria grande que lleva sangre desde el corazdn a otras partes del cuerpo.
Empezando del corazon las arterias se divide en: 1) raiz adrtica, 2) aorta ascendente,

3) arco adrtico, 4) aorta descendente.

Arteria Un vaso sanguineo que lleva sangre desde el corazén a cualquier parte del
cuerpo.

Cardiologist Un médico que se especializa en el cuidado del corazon.

Las Articulaciones Donde se unen dos huesos para permitir que los huesos se muevan.
Por ejemplo, codos, rodillas, tobillos y hombros son las articulaciones en nuestro cuerpo.

Cardidlogo Un médico que se especializa en el cuidado del corazén.
Corazon El 6rgano que fluye la sangre a través del cuerpo.

Ecocardiograma Una prueba no dolorosa que utiliza ondas sonoras para tomar
fotografias del corazoén y los vasos sanguineos cerca del corazon.

Escoliosis Cuando la columna se curva hacia un lado. Aproximadamente 6 de cada 10
personas con Marfan sindrome tiene escoliosis.

Expansor de Boca Un dispositivo especial que el ortodontista pone en la parte de
arriba de la boca que hara con el tiempo la mandibula superior mas amplia. Una vez
que la mandibula es mas amplia, el ortodontista quita la expansor de boca.

Genes Pequenas partes de cada célula que pasan de padres a sus hijos que indican al
cuerpo como crecer y funcionar.

Genetista Un médico que se especializa en enfermedades genéticas (trastornos que
son causadas por cambios en los genes).

Herencia Cuando una persona recibe una caracteristica de un padre a través de los
genes. La funcién puede como es el aspecto de una persona o, como con el sindrome
de Marfan, puede ser un trastorno genético.
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Oftalmologo Un médico que se especializa en el cuidado de los ojos.

Ortodontista Un dentista que se especializa en la prevencién y compostura de dientes
y otros problemas de los dientes y mandibulas. A menudo usan frenos y otros aparatos
dentales.

Ortopedista Un médico que se especializa en la atencion de los huesos y las
articulaciones.

Pectus carinatum Cuando el esterndn (hueso del pecho) sobresale. Es a veces llamado
“pecho de paloma.”

Pectus excavatum Cuando el pecho se hunde. A veces llamado “pecho de embudo”

Rayos-x Imdgenes del interior del cuerpo hechas de una energia especial. Hacerse un
rayo x no hace dafio. Los rayos-x son a menudo imagenes de los huesos y dientes.

Sindrome de Marfan Un trastorno genético causado por una mutacion (cambio) del
tejido conectivo en el gen que le dice al cuerpo cémo hacer una proteina llamada
fibrilina-1.

Transductor El aparato que envia ondas de sonido sin dolor en el cuerpo y regresa a
hacer las imagenes producidas en un ecocardiograma.

Valvula cardiaca Una parte del corazén que se abre y cierra con cada latido. Nuestros
corazones tienen cuatro valvulas que trabajan juntas para ayudar a mantener la sangre
que fluyendo a través del corazoén y cuerpo.

Valvula mitral prolapsada Cuando la valvula mitral (una de las cuatro valvulas en el
corazdn) tiene tejido adicional y es “flojo”. El tejido adicional puede causar un soplo
cardiaco (un sonido que el médico puede escuchar) y en la valvula puede causar fugas.



THE MARFAN FOUNDATION

The Marfan Foundation crea un futuro mas promisorio para todas
las personas afectadas por el sindrome de Marfan y los trastornos
relacionados.

e Llevamos a cabo la investigacion mas innovadora y nos
aseguramos de que reciba el financiamiento apropiado.

¢ Creamos una comunidad de pacientes educados y de publico
informado para incrementar el diagndstico temprano y
asegurar el tratamiento para salvar vidas.

e Proporcionamos un apoyo incesante a las familias, los
encargados del cuidado y los proveedores de atenciéon médica.

No descansaremos hasta que hayamos alcanzado la victoria: un
mundo en el que todas las personas con el sindrome de Marfan o un
trastorno relacionado reciban un diagndstico apropiado, obtengan
el tratamiento necesario y vivan una vida larga y plena.

THE MARFAN
FOUNDATION

Know the signs. Fight for victory.

22 Manhasset Avenue, Port Washington, NY 11050
516 883 8712 800 8 MARFAN
Marfan.org



Lori Mitchell ilustradora de este libro, gradué con honores de la
“Colegio Centro de Arte de Disefio” con un BA en la ilustracion e

tiene ilustrado nueve libros hasta la fecha.

Ella escribid y su ilustrado mas famoso libro titulado "Diferente de
Just Like Me", que habla de cémo todos somos tan diferentes y al
mismo tiempo, tan parecidos. Este libro se presentd en "Oprah"y

gand muchos premios y honores.

El padre de Lori tenia el sindrome de Marfan y ella cuenta con su
hija de abril como el personaje principal de esta historia. También
muestra los médicos reales y familias que conocié en la "Conferencia
Anual de la Fundacién Marfan". Lori vive en San Diego y ensefia en
la escuela primaria, clases de arte de la universidad y la escuela

privada.

Q

E& THE MARFAN

FOUNDATION

22 Manhasset Avenue, Port Washington, NY 11050
516 883 8712 800 8 MARFAN
Marfan.org




