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STICHTING	  MUS   



¡ Introduc-on	  
¡ S-ch-ng	  MUS	  (founda-on	  My	  Usher	  Syndrome)	  
¡ Plans	  

CONTENT	  



¡ Europe,	  the	  Netherlands	  
¡ 800	  -‐	  1000	  persons	  Usher	  Syndrome	  
¡ Fragmented	  informa-on	  
¡ Usher	  Syndrome	  Coali-on	  -‐>	  S-ch-ng	  MUS	  
 

INTRODUCTION	  



¡ Coopera-on	  with	  Usher	  Syndrome	  Coali-on	  
¡ Text	  website,	  webdesign	  
¡ Why	  a	  local	  founda-on?	  

STICHTING	  MUS	  



¡ Interna-onal	  database	  
¡ Organizing	  contact	  days	  
¡ Fundraising	  

PLANS	  



¡ Share	  your	  informa-on	  
¡ Join	  the	  family	  network	  
¡ Join	  the	  registry	  
¡ Help	  us	  find	  a	  cure!	  

THANK	  YOU!	  

TOGETHER	  WE	  ARE	  STRONG	  


