Chromosome 18 Registry and Research Society
(Europe) Charity Number SC040399

Stowarzyszenie “The Chromosome 18 Registry and Research Society (Europe)” to nowa
europejska organizacja ustanowiona, aby troszczyc¢ sie o specyficzne potrzeby oséb z
zaburzeniami chromosomu 18, ich rodzicéw, rodzenstwa oraz krewnych. Jak nazwa wskazuje,
jest ono blisko zwigzane ze stowarzyszeniem “The Chromosome 18 Registry and Research
Society” znajdujacym sie w San Antonio, Texas, USA. Jest ono rowniez powigzane z innymi
stowarzyszeniami w Europie, takimi, jak: Unique w Wielkiej Brytanii, Valentin-APAC we Francji
oraz Leona e.V. w Niemczech, ktore rowniez zajmujg sie rzadkimi zaburzeniami
chromosomowymi. Stowarzyszenie to zostato zarejestrowane jako organizacja charytatywna w
Szkocji, w kwietniu 2009 roku.

Dwéch czionkdw zatozycieli uczestniczyto w konferencjach prowadzonych przez ,The
Chromosome 18 Registry and Research Society” w Stanach Zjednoczonych. Byli tak bardzo
przekonani o przydatnosci tych spotkan, ze postanowili zorganizowa¢ podobne spotkania w
réoznych miejscach Europy, co dwa lata dla oséb, ktdore nie moga pojecha¢ do USA. Konferencje i
warsztaty przeznaczone bedg dla oséb z zaburzeniami, dla zaangazowanych cztonkéw rodzin -
opiekundéw, rodzicéw, rodzenstwa i dziadkow - razem z zawodowym personelem medycznym,
genetykami, terapeutami, wychowawcami oraz innymi specjalistami. Aby utatwi¢ dostep osobom
z catej Europy planujemy ttumaczenia symultaniczne na rézne jezyki, w zaleznosci od potrzeb
uczestnikéw spotkan.

Wstagpienie do stowarzyszenia "Chromosome 18 Registry and Research Society (Europe)”
umozliwia dostep do internetowych list dyskusyjnych (list-serves). Umozliwig one osobom z
zaburzeniami dyskusje o waznych kwestiach, zadawanie pytan oraz dzielenie sie swojg wiedza.
Aktualnie dostepne sg listy dla nastepujacych grup: 18p-, 18q-, zespdt pierscieniowego
chromosomu 18 (Ring 18), tetrasomia chromosomu 18p (Tetrasomy 18p), krewni 0so6b z
zaburzeniami chromosomu 18 oraz jedna lista w jezyku hiszpanskim. Naszym zamiarem jest
utworzenie list dyskusyjnych takze w innych jezykach europejskich, oprécz angielskiego i
hiszpanskiego, aby umozliwi¢ wzajemng pomoc i wsparcie w ramach catej Europy.

Do tej pory uruchomiliSmy strone internetowg (http//:www.chromosome18eur.org ),
rozpoczeliSmy nabdr nowych cztonkéw w Europie, a takze zaczynamy szukac funduszy i
przygotowywac pierwszg konferencje (spotkanie). Mamy nadzieje, ze odbedzie sie ona w Szkocji
w dniach od 30 lipca do 1 sierpnia w 2010 roku.

Jesli jestes$ zainteresowany zaburzeniami chromosomu 18, jako osoba z takim zaburzeniem,
rodzic lub krewny oraz chciatby$ wstapi¢ do tej nowej europejskiej organizacji, prosze wypetnic
formularz rejestracyjny na stronie internetowej lub poprosié¢ o przestanie formularza za
posrednictwem secretary@chromosome18eur.org

Wstepujac do stowarzyszenia "Chromosome 18 Registry and Research Society (Europe)”
automatycznie zostajesz petnym cztonkiem stowarzyszenia "Chromosome 18 Registry and
Research Society (US)”. Roczna optata cztonkowska wynosi €30 lub £25. Bez wzgledu na
mozliwosci finansowe, zachecamy do przytgczenia sie do stowarzyszenia.
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Aby zosta¢ Cztonkiem stowarzyszenia prosze wypeini¢ ponizsz

Imie Nazwisko
Imie Nazwisko
Instytucja i oddziat (jesli dotyczy)

Doktadny

Adres

Pocztowy

Kraj United Kingdom (Inny)
Telefon domowy Telefon stuzbowy

E-mail

Pokrewienstwo z osobg z zaburzeniem genetycznym rodzic

»~The Parent Network” (sie¢ rodzicéw) jest to lista nazwisk, adreséw oraz adreséw
e-mail wszystkich rodzicéw, ktérzy chcg utrzymywad kontakt wzajemnie miedzy soba.
Jest to mozliwe tylko dla cztonkdw, ktdrzy dotacza do sieci.

Tak Nie Prosze doda¢ mnie (nas) do The Parent Network (sieci rodzicéw) Tak

Osoba z zaburzeniem genetycznym

Imie Nachname

Syndrom 18p- Data urodzenia 1 1 1970
(Inny) Kobieta/Mezczyzna Kobieta

Nie Nie Tak Osoba z zaburzeniem genetycznym nie zyje

~The List-serves” (lista dyskusyjna) to internetowe grupy Yahoo, ktére umozliwiajg
obecnym cztonkom Stowarzyszenia kontakt oraz wymiane informacji i uwag drogq
emailowg. Obecnie istniejg cztery takie listy dotyczgce nastepujacych syndromow:
18q-, 18p-, zespot pierscieniowego chromosomu 18, tetrasomia chromosomu 18p.
Dodatkowo, istniejg takze listy dyskusyjne dla poszczegdlnych grup: dla krewnych
oraz dla osdb hiszpanskojezycznych.

Jesli chcesz dotaczy¢ do wybranej listy dyskusyjnej (list-serve), prosze wskazac¢ wybrang:
18 g-

Mamy nadzieje na powstanie list dyskusyjnych w innych jezykach. Prosze podac jaki jezyk
bedzie Panstwu pomocny.

Aby oddac¢ wypetniony formularz, prosze nacisnac przycisk Wyslij lub przesta¢ go
listownie na ponizszy adres:

The Treasurer, Chromosome 18 Registry and Research Society (Europe)

1 Chancellery Mews, Bury St Edmunds, Suffolk, IP33 3AB.

Wyslij



Chromosome 18 Registry and Research Society (Europe)
Registered Scottish Charity: SC040399

Wptaty miedzynarodowe

Prosze dokonac optaty cztonkowskiej (w wysokosci € 30 lub £25)
miedzynarodowym przekazem bankowym na nasze konto uzywajgc
ponizszego numeru IBAN.

Dane bankowe stowarzyszenia “The Chromosome 18 Registry and
Research Society (Europe)” sg nastepujace:

Bank - HSBC City Corporate Banking Centre
Numer konta - 72138549

Sort Code - 40-05-30

SWIFT BIC Code - MIDLGB2141W

Numer IBAN - GB48MIDL40053072138549

Nazwa konta - CAF Bank Ltd

W pole numer 72 nalezy wpisac:
For Credit to Chromosome 18 Europe A/C 00018616

Uwaga: Pole numer 72 jest czesto znane jako pole
odniesienia. Aby pienigdze dotarty poprawnie na nasze
konto, pole to powinno zawiera¢ skrécong nazwe
organizacji oraz numer konta, jak pokazano powyzej.

Po dokonaniu wptaty bankowej prosimy o przestanie wiadomosci
e-mail do Skarbnika stowarzyszenia (Treasurer) na adres:
treasurer@chromosome1l8eur.org

z informacjg o dokonanej wptacie (ze wzgledéw bezpieczenstwa
prosze nie podawac zadnych szczegdtowych danych, napisac
tylko, ze wptata zostata wykonana).
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