5'/
A
KX

1IDg Uljepy A usipy [

Este es nuestro por qué...

Conocimos a Cindy y su familia cuando
vinieron a nuestra oficina en Houston para
una visita. Su nieto Mason estaba en el
hospital y ellos luchaban por navegar una
montana rusa de emociones y preguntas.
Nuestro personal y los expertos de Clinical
Care Network pudieron conseguirles una cita
con el Dr. Steve Roach, un experto lider en SWS,
para formar un plan de atencién integral.

KARENBAall

Fundadora y directora ejecutiva de la Fundacién Sturge-Weber

Ya sea que nos conectemos en persona o en lineg, la
familia SWF es como un drbol perenne, que resiste
tiempos dificiles o trae esperanza renovada e

iEstdbamos tan emocionados de conocerlos a

todos en la Conferencia Familiar, unos anos ; : ; ! o

d P ber que nuestra intervencién hizo involucrar a pacientes, investigadores, familias y
SRRl ?G q . cuidadores para mejorar la calidad de vida de quienes

una gran diferencia en sus vidas! Mason se amamos.

divirti6 mucho conociendo a otras personas

como él en nuestro campamento para niRos y

fue tan emocionante verlo reir y aprender. una vida con lo que compartimos y cémo cuidamos.

¢Nos ayudarias a crear un impacto duradero hoy y
mafana? Escanee el cédigo QR a continuacioén para
convertirse en socio de SWF.

Este es nuestro POR QUE. ;Y estamos aqui
para ti también!

lluminemos el camino para las futuras generaciones.
‘,g ......... Somos mds fuertes porque estamos mas unidos.
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Mds fuertes porque estamos unidos.
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LA FUNDACION STURGE-WEBER

6105 S. Main Street, #200 « Aurora, Colorado 80016
973-895-4445

contact@sturge-Weber.org

Sturge-Weber.org

@0 000

La Fundacidén Sturge-Weber es una organizacion
sin fines de lucro 501 (c) (3).
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inspirdndonos a crecer y aprender siempre unos de otros.
Dependemos del apoyo continuo de nuestros socios para

Nos ganhamos la vida con lo que ganamos, pero hacemos
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Por una razén, una
temporada o toda una vida...

estamos aquipara TL

PASADO LA ANTORCHA A
LAS FUTURAS GENERACIONES



éPor qué apoyar

gl rigien

Por que cuando usted apoya a la fundacién
The Sturge-Weber, estéd marcando una
diferencia para poder continuar apoyando a
las familias y los pacientes, a la vez que se
llevan a cabo importantes esfuerzos de
investigacion y concientizacion.

Para los pacientes y
los cuidadores

En 1987, la fundadora, Karen Ball, inicié THE
SWF para su hija, Kaelin, y otras familias que
necesitaban desesperadamente obtener
informacién, por medio de recursos y apoyo

para sus hijos hacidos con SWS. Con los afios,

hemos crecido y asi auxiliar a adultos con
SWS, a los cuidadores y los proveedores de
atenciéon médica en todo el mundo.

Para lainvestigacion

La fundacién The Sturge-Weber estd

comprometida con la investigacion y la ciencia.

Fomentamos y facilitamos econémicamente
becas y programas de investigacién durante
todo el ano.

Nuestros programas

La Fundacién Sturge-Weber atiende a pacientes
con sindrome de Sturge-Weber (SWS), sindrome
de Klippel-Trenaunay (KT), marcas de nacimiento
de vino Oporto (PWB), glaucoma y convulsiones.

Asesoria en defensa de tus derechos: Se dd de
muchas maneras, incluso a nivel estatal y
federal, en cuestiones de seguros y en asuntos
personales urgentes.

Redes de atencion clinica: La fundacion Sturge-
Weber tiene mds de 25 centros que brindan
atencién integral necesaria para tratar a adultos
y nifos con SWS, sindrome de Klippel-Trenaunay
y marcas de nacimiento de vino Oporto.

Caminata de un millon de millas de la
Fundacién Sturge-Weber: Todos los miembros
se reinen para caminar un millén de millas para
La SWF. Se lleva a cabo desde el mes de abril
hasta junio de cada afno.

Mes de concientizacién de la SWF: iMayo es
nuestro mes! Durante todo el mes de Mayo
tenemos eventos y concientizacién patrocinada.

El mundo de Webster's: Nuestra mascota
Webster viaja por todo el mundo, para dar
abrazos a los nifos durante o después de una
estadia en el hospital.

Conferencia familiar: Nuestra Conferencia
internacional familiar se lleva a cabo cada dos
afnos y brinda una oportunidad para que los
pacientes y los cuidadores se relnan, conozcan
amigos, asistan a seminarios educativos y al
campamento para nifos.

Jardin conmemorativo de SWF: Esta pdgina web
estd dedicada a quienes han perdido un ser
querido a causa de SWS, al que nunca
olvidaremos.

Reunién de campeones: En este evento se
celebra a uno de nuestros guerreros profes-
ionales de SWF y se lleva a cabo una vez al ano.

Eventos virtuales: Durante todo el ano se llevan
a cabo mini-cumbres educativas, charlas para

cuidadores y platicas para pacientes adultos y

adolescentes.

Nuestrainvestigacion

Los logros de la investigacion: El aumento de
la comprensién de la biologia del sindrome
de Sturge-Weber y la patologia del glaucoma,
las convulsiones, la calcificacién, la hormona
del crecimiento, las migranas y mds se han
visto facilitados y en muchos casos,
financiados por subvenciones iniciales (de
$5000 dolares) y subvenciones y becas de
investigacion basica y clinica completas (de
$10 000 a $50 000 délares). Si, se necesita
dinero y nuestro apoyo es necesario y sobre
todo muy apreciado. Esta investigacion es
vital para comprender el sindrome de Sturge-
Weber antes de que podamos encontrar una
cura.

Nueva investigacion: Actualmente, la
investigacién en modelos de pez cebray
ratén estd trabajando para comprender la
biologia del sindrome de Sturge-Weber y
descubrir nuevos tratamientos.

Gen GNAQ: En el aio 2013, nuestro director
cientifico, el doctor Matthew Shirley, que
trabajé en el laboratorio del doctor Jonathan
Pevsner junto con la Dra. Anne Comi, investigé
y descubrié la mutacién del gen GNAQ
responsable del sindrome de Sturge-Weber.
La SWF apoya su trabajo para comprender
cdmo estas mutaciones causan tanto el SWS
como las marcas de nacimiento de vino
Oporto con el fin de identificar posibles
tratamientos.

Registro SWS: Con la ayuda de nuestros
pacientes, los investigadores y los médicos
tienen acceso a datos clinicos precisos para
comprender como afecta el SWS a los
pacientes, lo que permite una mejor calidad y
atencion.

Para nuestros profesionales: Red de
investigacién internacional de la Fundacion
Sturge-Weber y la red de atencidn clinica del
SWF estdn disefiadas para unir la ciencia
bdasica y la clinica para aumentar el ritmo de
los descubrimientos y las curas.
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