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Estimados amigos SFC/EM,

Acabo de terminar mi Gira de la Esperanza por Europa y ya llegué de vuelta a casa.
Durante el mes pasado he estado viajando a través de 6 paises europeos, en los cuales
tenia docenas de conferencias y reuniones con pacientes, padres, funcionarios del gobierno
y médicos. He aprendido mucho y me llené de humildad al darme cuenta de la tarea tan
importante que tiene la OMF. Ademas, senti tanta calidez, cercania y unidad con mis
contactos y nuestros amigos europeos. Estas impresiones nunca se me olvidaran.

De todos mis encuentros y las docenas de correos electrénicos que recibimos, yo estaba
encantada de escuchar lo feliz y agradecida que estaba la gente por nuestro encuentro cara
a cara, de que pudieran obtener las actualizaciones de investigaciéon de primera mano, ver
nuestro progreso, y de que sus preguntas fuesen respondidas. Se les dio esperanza y una
vision para el futuro donde antes habia desesperacién. Nuestro mensaje de esperanza
sobre el aceleramiento de las investigaciones en busca de respuestas, tratamientos y una
cura, parecia resonar bien. En breve compartiremos un video de las charlas.

Estoy muy contenta de continuar nuestra Gira Mundial de la Esperanza para acabar con
SFC/EM este otofio en los EE.UU. También vamos a continuar con nuestras entradas del
blog de la OMF a partir de septiembre con actualizaciones semanales muy Uutiles e
informacion de la OMF y las asociaciones colaboradoras.

También estamos muy contentos con el gran progreso que se anuncié después de mi visita
a la Isla de Man e Irlanda del Norte, en relacion a mejores servicios y la gestion de
pacientes adultos y nifios con SFC/EM. Estos acontecimientos ponen de relieve que la
promocioén puede ser muy poderosa.

Y hablando de poderoso... Era realmente inspirador aprender sobre el gran trabajo de las
organizaciones nacionales de SFC/ EM y FM, y los grupos de apoyo locales en Europa.
Ellos no solo son increiblemente valiosos en el sentido de que pertenecen a la comunidad y
que reciben el apoyo de los participantes, sino que también son un excelente instrumento
de divulgacion de informacion util acerca de la enfermedad. Animo a todos los pacientes y
cuidadores para unirse a sus grupos locales en Europa y en otros lugares. No tenemos
muchos de estos grupos de apoyo locales en los EE.UU. todavia, pero tengo la esperanza
de que esto va a cambiar.

Me gustaria animar a todos nuestros seguidores del Equipo OMF para que compartan
nuestra informacion en sus cuentas de redes sociales y para enviarnos cualquier
informacion Gtil que podamos compartir nosotros también. Nuestra intermediaria
internacional es Sara (sara@omf.ngo ) y esta a la espera de colaborar con vosotros. A partir
de ahora, vamos a tener una version francesa de nuestros boletines de noticias y otros
idiomas les seguiran pronto. jInscribete hoy!


https://www.omf.ngo/2017/06/29/message-from-linda/

Préximamente, en agosto, tendremos la reuniéon que estamos planeando con el equipo del
Dr. Ron Davis en la Universidad de Stanford. En primer lugar habra dos dias de Reunién
Cientifica del Equipo de Colaboradores, con mas de 30 expertos que se reuniran jde todas
partes del mundo! El 12 de agosto nos gustaria invitaros a nuestro Simposio Comunitario en
el campus de Stanford, que estara abierto a todos los que quieren reunirse con nuestros
cientificos en persona y actualizarse sobre las Ultimas investigaciones, los progresos
realizados y los futuros planes. Habra una transmision en vivo de este evento y también
haremos una grabacion.

El 17 de julio el Dr. Ron Davis celebrara su cumplearios. Alentamos a la comunidad a donar
en su honor. Todos los donativos para el cumpleafios del Dr. Davis apoyaran la Reunién del
Equipo de Colaboradores y el Simposio Comunitario.

Nos comprometemos a seguir difundiendo noticias interesantes y esperanza por el mundo.
Haremos nuestro mejor esfuerzo para abrir el camino hacia el fin del SFC/EM. Espero que
el equipo de la OMF siga creciendo para ayudar a realizar nuestro suefio compartido.
Juntos somos mucho mas fuertes.

Por ultimo, mi marido Don y yo, junto con nuestros colegas de la OMF, queremos expresar
nuestro agradecimiento a los organizadores europeos por su increible trabajo y calida
bienvenida, y a todos nuestros amigos europeos por los mensajes de apoyo que nos
llegaron por correo electrénico. Gracias desde el fondo de mi corazén. Yo sé cual es mi
tarea y sé que estamos trabajando para VOSOTROS. Prometo que voy a seguir esta lucha
hasta que se encuentre una cura.

Con esperanza para todos,

e

LINDA TANNENBAUM



