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Sindrome CHARGE

Sexta caminatay carrera
anual para CHARGE

El sabado 17 de mayo de 2025 se celebrara nuestra sexta
caminata anual Walk and Roll for CHARGE. En todo el
pais, los miembros de la comunidad del sindrome
CHARGE reuniran a sus amigos y familiares en
vecindarios, parques, pistas de carreras, centros
comunitarios y centros comerciales para recaudar
fondos para la Fundacion y ayudar a difundir el

conocimiento sobre el sindrome CHARGE.

El Walk and Roll for CHARGE del ano pasado fue el mas
grande y mejor que hemos hecho hasta ahora, con mas
de $86,000 recaudados para la Fundacion y mas de 540
participantes en los 50 estados (y 4 paises). iEste ano
queremos ir un paso mas alla! Ayudanos a que el mapa
sea verde con participantes y consiguiendo donaciones

de los 50 estados.
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27/02/2025
Familia CHARGE (Grupo de

apoyo para familias de habla

hispana)

1/3/2025

Se abre la inscripcion para la 162
Conferencia Internacional sobre
el Sindrome CHARGE

24/03/2025

Se abren las solicitudes para la
beca para hermanos de Crocker
Barker CHARGE

17/05/2025
Sexta caminata y carrera anual
para CHARGE

24-27/7/2025
162 Conferencia Internacional
sobre el Sindrome de CHARGE

La inscripcién para la Caminata y Carrera por CHARGE
de este afo se abrira el 15 de febrero. Retne a tu equipo y

comienza a planificar tu evento ahora.

Para que la recaudacion de fondos sea atin
mas emocionante, las primeras 30
personas o lideres de equipo que
recauden $1000 ganaran una edicion
especial de la Copa Stanley Walk and Roll
for CHARGE. Ademas, si recaudas $1000

o te conviertes en patrocinador de Walk

and Roll antes del 138 de abril, itu nombre
aparecera en la parte posterior de nuestras camisetas

oficiales de Walk and Roll for CHARGE!

iNos encantaria saber qué significa este evento para ti! Si
compartes tu historia, ayudas a difundir la conciencia y
animas a otros a inscribirse. Envianos un video corto o una
foto y una cita, contandonos por qué caminas y ruedas por
CHARGE.

Ya sea una gran reunion estatal o un pequeno paseo familiar
por el vecindario, el objetivo sigue siendo el mismo: estar
activos y al mismo tiempo unirnos para crear un mundo

mejor para las personas con sindrome de CHARGE.

Comparte tu historia en el Dia de las

Enfermedades Raras

El altimo dia de febrero es el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, un evento anual que nos
brinda la oportunidad de unirnos, mostrar nuestro
lado mas humano y generar conciencia sobre las
mas de 300 millones de personas afectadas por

enfermedades raras en todo el mundo.

Usamos este dia para ayudar a crear conciencia

sobre la comunidad del sindrome CHARGE y todos aquellos personas afectadas por

enfermedades raras, incluidos los desafios unicos que enfrentamos todos los dias.

Complete este formulario para que su historia aparezca en nuestro sitio web y redes sociales.
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Nuevas reuniones de apoyo entre padres

Nos complace anunciar nuestras nuevas reuniones +'.-+.+
p *Y PARENT-TO-PARENT

virtuales de apoyo entre padres, abiertas a padres y SUPPORT MEETINGS .
+'+".;_.+_}

cuidadores de personas con sindrome de CHARGE.
Estas reuniones se llevaran a cabo el segundo martes y
jueves de cada mes. Las primeras reuniones seran el

martes 11 de febrero y el jueves 13 de febrero.

Para dar cabida a familias en diferentes zonas horarias,

ofreceremos los siguientes horarios de reunion: R i

» Sesiones de los martes a las 6:00 p. m., hora del Pacifico, 7:00 p. m., hora de las Montanas
Rocosas, 8:00 p. m., hora del Centro y 9:00 p. m., hora del Este

» Sesiones de los jueves a las 4:00 p. m., hora del Pacifico, 5:00 p. m., hora de las Montanas

Rocosas, 6:00 p. m., hora del Centro y 7:00 p. m., hora del Este

Estas reuniones estan disenadas para ser un espacio acogedor y seguro donde las familias
puedan:

« Compartir experiencias y ofrecer apoyo mutuo

« Intercambie valiosos consejos y estrategias para el cuidado.

« Aprenda de oradores invitados que le brindaran conocimientos y orientacion

especializados.

Lo mas importante es que este es un espacio donde podemos reunirnos como comunidad

para apoyarnos mutuamente en este viaje Uinico y significativo.

Haga clic aqui para registrarse y le enviaremos el enlace de Zoom antes de la reunion.

iEsperamos poder comunicarnos con usted! Estas reuniones seran facilitadas en ingles.

Nuestro grupo en espanol seguira reuniéndose el cuarto jueves de cada mes.

Patrocinadores en nuestra Conferencia

La Conferencia sobre el sindrome CHARGE ofrece
una oportunidad excepcional para que su empresa
llegue a cientos de profesionales, familias y
personas con sindrome CHARGE. Aumente su
alcance en el mercado y, al mismo tiempo, apoye a
la Gnica organizacion nacional dedicada

exclusivamente a ayudar a las personas afectadas

por el sindrome CHARGE. Conviértase en
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patrocinador de nuestra 16.* Conferencia internacional sobre el sindrome CHARGE en
Phoenix, Arizona, del 24 al 27 de julio de 2025.

Se espera que la Conferencia de 2025 atraiga a mas de 1200 personas, incluidas personas con
CHARGE, sus familias y los profesionales que trabajan con ellas... todos en busca de una
comunidad e informacion. Los patrocinios ofrecen a su empresa la oportunidad de influir en:

e Personas con sindrome de CHARGE

e Miembros de la familia y cuidadores

e Profesores de estudiantes sordos y/o con discapacidad visual

o Especialistas en Orientacion y Movilidad

e Médicos

» Fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales

e Audiologos

e Patologos del lenguaje y del habla

e Investigadores del sindrome CHARGE

» Representantes de organizaciones, escuelas y agencias gubernamentales que apoyan a

personas afectadas por sordoceguera...y mas

iConvertirse en patrocinador de nuestra Conferencia Internacional sobre el Sindrome

CHARGE conlleva muchas ventajas! Contactenos para obtener mas informacion.

iNecesitamos tu ayudal!

Nuestra rifa de canastas y subasta silenciosa siempre
se encuentran entre los aspectos mas destacados de
las festividades de la Conferencia CHARGE, iy
volveran este ano para recaudar dinero para la

Fundacion!

Para la rifa de canastas, necesitamos donaciones de

canastas tematicas con un valor de al menos $75.

Piense en una cena y una pelicula, una noche de

cine familiar, un dia de belleza, Coleccionables deportivos, juegos, amantes del café, fanaticos
del chocolate, aficionados al vino, canastas que muestran su ciudad natal o estado. iSea

creativo!

Para la subasta silenciosa, necesitamos donaciones de articulos de mayor valor, como entradas
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deportivas y recuerdos, tiempos compartidos o condominios, joyas finas y productos
electronicos. Ayudenos a hacer una solicitud a empresas, amigos, familiares y colegas, dandoles
la oportunidad de apoyar el buen trabajo de la Fundacion. Haga clic aqui para obtener la
plantilla de carta de solicitud. Haga clic aqui para acceder al formulario de donacion en linea
(ly asegurese de escribir una buena descripcion del articulo para que realmente se venda!).

Comuniquese con Conference@chargesyndrome.org para obtener mas informacion. iGracias!

Convocatoria para panelistas de la
conferencia

Estamos buscando participantes para nuestros
paneles de Hermanos CHARGE* y Adultos con
CHARGE, que se llevaran a cabo durante las
Sesiones Generales en la 16" Conferencia
Internacional del Sindrome de CHARGE.

Haga clic en los enlaces a continuacion para

completar un formulario de interés. Tendremos espacio limitado, por lo que no se garantiza
la participacion. Los presentadores estaran en vivo en el escenario Conferencia, por lo que

deben sentirse comodos compartiendo su historia frente a una gran audiencia.

Panel de hermanos CHARGE

Panel de Adultos con CHARGE

* Se prefiere que los panelistas hermanos tengan 16 afios o mas.
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Lista de verificacion para la familiade la
conferencia

iNuestra 16." Conferencia Internacional sobre el
Sindrome de CHARGE llegara antes de que te des
cuenta! Aqui tienes algunas cosas que puedes hacer

ahora y algunas fechas que debes tener en cuenta:

D Reserva tu habitacién de hotel y haz tu viaje_

preparativos

D Complete el formulario de interés de

voluntariado

D Donar un articulo de subasta

D 14 de febrero - Fecha limite para presentar solicitudes de Becas para Familias de la

Conferencia
D 1 de marzo - Apertura de la inscripcion para la conferencia
D 31 de mayo: finaliza la inscripcion anticipada
La 16.* Conferencia Internacional sobre el Sindrome de CHARGE, “La Gran Aventura’, se llevara

a cabo en el JW Marriott Phoenix Desert Ridge Resort & Spa, en Phoenix, Arizona, del 24 al 27 de

julio de 2025. Haga clic aqui para obtener mas informacion.

{Tiene una historia, un evento o una noticia que le gustaria que se incluyera en el boletin de

CHARGE Accounts? Complete este formulario para enviar sus propuestas para su revision.
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