WWW.LGSFOUNDATION.ORG

LGS FOUNDATION®
GUIA A LOS PROGRAMAS

Investigacion * Concientizacion
Educacion * Apoyo

El SLG es dificil. Encontrar informacion no tiene por qué serlo.


http://www.lgsfoundation.org/

UN MENSAJE DE NUESTRO N HN N EN
DIRECTOR EJECUTIVO

Le damos la bienvenida a la LGS Foundation. Usted no esta solo. No importa
donde se encuentre en su camino con el sindrome de Lennox-Gastaut (SLG),
estamos aqui para apoyarlo.

En 1995, nuestra hija Savannah, que se encontraba sana y tenia un desarrollo
normal, tuvo su primera convulsién a los dos afios. Durante los siguientes

16 afios tendria mas de 40,000 convulsiones. Nuestra familia permanecié
impotente mientras observabamos cémo las convulsiones se convertian en
SLG y causaban cada vez mas dafio en el cerebro de nuestra pequefita. Nos
sentiamos muy aislados y solos. En 2008 se fundo la LGS Foundation. Se cre6
para que familias como la mia no estuvieran solas. Nuestra familia estaba muy
feliz de al fin encontrar una comunidad de apoyo para el LGS.

Como muchas familias que viven con el LGS, no hubo nada que no intenta-
ramos para detener las convulsiones de nuestra hija. Movimos cielo y tierra.
Lamentablemente, la ciencia y la medicina no pudieron ayudarla. Estudié
doce anos en la universidad buscando la causa de la epilepsia y finalmente
obtuve mi doctorado en Neurociencia. Entonces, un dia, llegaron las
respuestas. Encontramos la causa genética de las convulsiones de
Savannah. Esto nos llevé a probar un medicamento dirigido a sus
mutaciones genéticas y esto cambid nuestras vidas. Las convulsiones
disminuyeron drasticamente con este nuevo tratamiento y Savannah
comenzo a aprender y desarrollarse de nuevo.

Aunque Savannah hoy esta mejor, cada dia escucho mas y mas historias
de la devastacion que provoca el SLG. jEs hora de que eso cambie!

En la LGS Foundation trabajamos dia con dia para encontrar nuevos
tratamientos y curas para el SLG. Trabajamos por una mejor atencion
médica. Y construimos una fuerte comunidad de apoyo que les brinda
a nuestras familias programas que tienen impacto. Es hora de poner fin
al sufrimiento y la devastacion que causa el SLG.

Con esperanza,

[FIRMA]

Tracy Dixon-Salazar, doctora en medicina
Mama de Savannah, mujer adulta que vive
con SLG
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EDUCACION

Il I I e ESCANEE CON

LA CAMARA DE SU
TELEFONO PARA

KIT DE BIENVENIDA PARA CONOCER MAS
NUEVAS FAMILIAS NG

Los kits de bienvenida para nuevas familias EI For )

son para las familias recién llegadas al :
SLG y la LGS Foundation. Cada kit ofrece
materiales educativos e informacion de
dénde encontrar ayuda.

CENTRO DE APRENDIZAJE Y RECURSOS
PARA EL SLG

Consulte el Centro de aprendizaje

y Recursos para el SLG en nuestro sitio
web. Esta excelente herramienta tiene una
gran cantidad de informacién sobre temas
relacionados con el SLG.

SERIE DE VIDEOS SOBRE COMO LIDIAR CON EL SLG

b e
de expertos de todo el mundo le ayudaran a * -51-'4""'
encontrar su camino en el laberinto del SLG. ==

ACERCA DE LOS KITS DE TRATAMIENTOS DEL SLG

Los kits sobre los tratamientos para el SLG | .H;.
son para familias que se preguntan cual 3
es el siguiente en el tratamiento. El kit esta
lleno de tratamientos actuales, informacion
sobre ensayos clinicos y consejos de como
maximizar su tiempo con los proveedores
de atencion médica.

www.LGSFoundation.org




APOYO FAMILIAR
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APOYO EN LINEA PARA EL SLG e
. Obtenga el apoyo emocional que —

necesita de otras personas en
circunstancias similares y obtenga
consejos practicos sobre como manejar
el SLG en este espacio libre de juicios.

PROXIMOS EVENTOS Y ACTIVIDADES

Consulte nuestro calendario [=] [=]
y acompafienos en uno de nuestros ﬁ%
eventos en persona, como nuestra n :
caminata anual, nuestra cena de El,ﬁ.%

concientizacion o nuestra conferencia
para familias. Los eventos en persona
permiten que las familias se conecten
verdaderamente.

PROGRAMA ELEVATE DE AYUDA AL PACIENTE

Este programa brinda asistencia
financiera a personas con SLG para
ayudar a pagar el equipo médico
duradero que las aseguradoras

no cubren.

NAVEGADORES DE PACIENTES CON SLG
Y EMBAJADORES DE FAMILIAS

Conéctese hoy con un navegador

y embajador del SLG. Estos cuidadores

voluntarios comparten sus conocimientos ;.

ﬁ sobre el manejo del SLG con otras
personas.

www.LGSFoundation.org




PROGRAMAS DE INVESTIGACION

Il I N . Escanéeme!
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BECAS DE INVESTIGACION CURE LGS 365

- Los cientificos pueden solicitar subvenciones
Lo de investigacion los 365 dias del afio mientras
Grants buscamos mejores tratamientos y curas para
el SLG. Los proyectos podrian recibir un
financiamiento de entre $25,000 y $75,000.

ENCUENTRO DE MENTES DE INVESTIGACION DEL SLG

Esta conferencia bienal reiine a nuestra

»| Red de Investigacion del SLG de expertos

“| cientificos, médicos y familiares para analizar
cémo avanzar en la investigacion en el SLG.

BASE DE DATOS PARA APRENDER DE TODOS
LOS PACIENTES CON SLG

Esta importante base de datos recopila =R
expedientes médicos y datos de estudios para
documentar el impacto del SLG en la salud de [
una persona a lo largo de su vida. jComparte (=¥

tus datos hoy mismo para que podamos

aprender de todos y cambiar el futuro!

—
&) LEARN FROM EVERY
PATIENT DATABASE

RESPONDA PREGUNTAS COMPARTA LOS
SEA DUENO DE SUS SOBRE SU CAMINO EXPEDIENTES DE SUS
EXPEDIENTES MEDICOS CON EL SLG CONSULTAS MEDICAS

FASE 1

www.LGSFoundation.org




CONCIENTIZACION Y EDUCACION
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Esta es una reunion educativa bienal, [=] g =]
integral y de tres dias de duracién en L

la que se reunen cientos de asistentes i E‘E
y profesionales de la epilepsia. jReunirse E'ﬁg
en persona de mucha importancia para

nuestra comunidad!

CAMINA Y RUEDA PARA LA INVESTIGACION DEL SLG

Acompafie a nuestras familias en nuestro
" camino juntos hacia la cura. Cientos de
familias se unen a esta caminata, paseo
y carrera anual para recaudar dinero
destinado a encontrar curas para el SLG.

INTERNATIONAL LGS AWARENESS DAY®

El 1.° de noviembre es el Dia Internacional
de Concientizacion sobre el SLG. Cada
afo, la fundacion organiza eventos
presenciales y en linea en todo el mundo.

Los defensores ante el SLG llevan la voz de
los pacientes y sus familias a los miembros =
de los gobiernos federal y estatales,
y abogan por una mejor investigacion
| y atencién a las personas con SLG.

www.LGSFoundation.org




LGS FOUNDATION
LENNOX-GASTAUT SYNDROME

N N . .
Nuestravision
Para poner fin al sufrimiento y la devastacion que causa el SLG.

Nuestra mision
La Lennox-Gastaut Syndrome Foundation (‘Fundacion contra el Sindrome
de Lennox-Gastaut”) es una organizacion sin fines de lucro dedicada
a mejorar las vidas de las personas afectadas por el SLG promoviendo
la investigacion, la concientizacion, la educacion y el apoyo familiar.

Visite el sitio web de la LGS Foundation

El SLG es dificil. Encontrar recursos
e informacion no deberia serlo. The challenges
are tough.

Si bien no existe cura para el SLG,
existe un camino esperanzador hacia
adelante. En nuestro sitio web
encontrara informacion y recursos
utiles y, lo mas importante,

una comunidad de apoyo.

www.LGSFoundation.org

Suscribase a nuestro
boletin informativo
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Siganos en redes sociales Comuniquese con nosotros
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6030 Santo Road
Suite 1, Unit 420878
San Diego, CA 92142

info@lgsfoundation.org

www.LGSFoundation.org
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