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Besok hos "Machado Joseph Disease Foundation” i Australien

| januari 2016 bestkte en av vara medlemmar, Mikael Borefur, en Australiensk organisation som helt
och hallet arbetar med SCA3/MIJD. Har berattar han lite om denna organisation.

Om MJDF

MIJDF grundades i Australien 2008 och ar en organisation vars syfte ar att forbattra livssituationen for
urinvanare/Aboriginer med MJD/SCA3 som lever i en viss region i norra Australien. | denna region har
MJD funnits lange, och forekomsten av MJD/SCA3 &r flera ganger hogre an ndgon annanstans i
varlden. En av de tva grundarna till organisationen vaxte upp i denna region. Under sin uppvaxt hade
hon vénner som blev drabbade av MJD/SCA3 och hon bestdmde sig for att forsoka forbattra
situationen for dem. De tva grundarna jobbade nagra ar med att férsoka anskaffa ekonomiska medel
till foreningen, och tillslut fick de en stor summa pengar av staten for att forbattra livssituationen for
urinvanarna/Aboriginerna i den ovan ndmnda regionen.

Organisationen har cirka fem personer

som arbetar pa heltid, samt ytterligare
10 personer som arbetar deltid. Utéver
detta har de flera volontarer. Nagra av
arbetsuppgifterna som de gor ar att
anskaffa hjalpmedel till patienter, ta
med patienter pa utflykter, se till att de

far ratt vard, arbeta med forskning, samt
arbeta med att fa in ytterligare
sponsorpengar till organisationen.

Mikael tillsammans med nagra av de anstallda i MIDF inne pa

kontoret i Darwin, Australien. Damen i mitten ar en av grundarna
till organisationen. Till h6ger om henne star Desirée som tog hand
om oss under vart besok.
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Ett intressant projekt som MIJDF arbetar med ar att de har upprattat ett laboratorium i Sydney som
jobbar med att utvardera hur flera redan registrerade lakemedel kan fungera som bromsmedicin fér
SCA3/MID. Férdelen med att utvardera hur redan registrerade lakemedel kan fungera pa SCA3/MID
ar att processen for att borja anvanda lakemedlet ar avsevart kortare an om ett nytt lakemedel
utvecklas.

Samarbete med MIDF - Tillsammans kan vi géra det biittre!

MJDF &r en organisation med personer som arbetar heltid med att hitta en bromsmedicin/botemedel
for SCA3/MID. Vidare har organisationen en hel del ekonomiska resurser. Dessa tva aspekter &r
viktiga forutsattningar for att komma ndrmare en bromsmedicin/botemedel. Ett samarbete med
denna organisation dar vi delar erfarenheter och kunskap ar troligtvis ett satt for oss att snabbare
hitta en bromsmedicin/botemedel fér SCA3 och andra SCA sjukdomar.

Hemsida: http://mijd.org.au/

Pa denna hemsida finns mycket intressant information. Informationen ar pa engelska.

MJDF’s kontor
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http://mjd.org.au/

Stora foretagssponsorer

Har foljer presentationer av de foretag som valt att stédja féreningen med ett sponsorskap som STOR
sponsor. Deras bidrag ar ovarderligt for féreningen och vi har en férhoppning om att ni som
medlemmar i forsta hand stottar vara sponsorer vid val av era leverantdrer. Om man klickar pa
logotypen sa kommer man till foretagets hemsida.

Framtiden

Vi tackar vara sponsorer och medlemmar foér deras bidrag!

Det var allt for denna gang! Pa aterhorande.

Styrelsen for SCA Network

Vill du vara med som medlem hittar du information har: http://www.sca-network.com/medlemmar/

Skulle Du vilja stotta foreningen med ett bidrag (engangssumma eller manadsinsattning) sa ar det

ocksa vialkommet.

Det gar ocksa att bli foretagssponsor. Vanligen kontakta styrelsen pa info@sca-network.com om Ditt

foretag onskar bli foretagssponsor.

Viktigt att veta ar att foreningen ar helt ideell, dar alla medel som samlas in i féreningen gar till
forskning kring sjukdomen SCA3. Satt in pengar pa bankkontot clearing: 1235 kontonr: 0226891 hos
Danske bank.
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