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Hej alla,

Som medlem i SCA Network ar man vialkommen som medlem i var Facebookgrupp. Den &r en sk
hemlig grupp och inte tillganglig fér andra an de som ar deltagare i gruppen.
Maila sofie@sca-network.se om du vill gad med!

Vi fick en nyhet via nyhetsbrevet fran Ataxia UK (http://www.ataxia.org.uk/ ), dar var férening ar
registrerad som medlem. Nu kan DU registrera dig for att géra din rost hérd pa Europeisk niva! Galler

drabbade av sallsynta sjukdomar och narstaende. Nedanstaende text ar en fri 6versattning.
Ange SCA plus nummer, tex SCA3, nar du registrerar dig.

Ataxia UK hittar ni ocksa pa facebook, https://www.facebook.com/ataxiauk .

Rare Barometer Voices EURORDIS

Registrera dig for att ga med i Rare Barometer Voices EURORDIS (den europeiska organisationen for
sdllsynta sjukdomar). EURORDIS lanserar ett nytt projekt som kallas Rare Barometer Voices. Detta
initiativ syftar till att stérka rosten hos patienter med séllsynta sjukdomar i Europa.

Genom att beskriva dina asikter och erfarenheter sa kan europeiska beslutsfattare géras medvetna
om de atgarder som maste vidtas for sallsynta sjukdomar i Europa och vilka andringar som direkt
paverkar dig.

Det kommer ocksa att hjalpa till i arbetet med att 6ka medvetenheten om konsekvenserna av att leva
med en sallsynt sjukdom.

DU kan registrera dig i Rare Barometer Voices. Efter registreringen kommer du att fa ett e-
postmeddelande vid nya undersdkningar for sadant som beror dig. Du ar fri att bestdmma vilka
undersokningar du vill delta i. Observera att svaren pa dessa undersdkningar ar helt konfidentiella.
EURORDIS &r en ideell organisation, och kommer inte att anvandas for kommersiella andamal.

Det var allt for denna gang! Pa aterhorande.
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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 fér deras bidrag!

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. Satt in pengar pa bankkontot clearing: 1235 kontonr: 0226891hos Danske bank.
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