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... que es ASHUA en Espana:

Nuestra asociacidn nace en base a la necesidad e inquietud de conocer mds sobre esta
enfermedad, asi como el conocer la relacién de este sindrome con ofras enfermedades raras.

El objetivo de la asociacién es simplemente el estar en contacto con los profesionales de la
investigacion, doctores con pacientes que sufran este sindrome o bien estén en riesgo, asi como
con otros profesionales que puedan aportar informacion y esperanza a cualquier enfermo.

La urgencia en el diagnostico del sindrome, la eficacia de las ultimas terapias desarrolladas, asi
como conocer cual serd el futuro y evolucion de los trasplantes, son las bases de nuestra inquietud,
y por tanto, nuestra voluntad de divulgar de forma correcta a cualquier familia que la pueda
necesitar.

Agradecemos la atencidén y comprensién que tantos profesionales por todo el mundo (Espana,
ltalia, Francia, Alemania, Austria, Reino Unido, Noruega, Canadd y USA) nos han prestado durante
mds de 4 anos, donde el futuro aun no tenia fecha, y que gracias al gran esfuerzo de todos estos
equipos, el futuro ya es presente, y estd lleno de luz y esperanza.

... what is ASHUA in Spain:

Our association arises from the necessity and the concern to know more about this illness and the
connection between this syndrome and other rare diseases.

The aim of the association is just being in contact with research professionals, doctors with patients
suffering from this syndrome orthose who are at risk, as well asother professionals who
can contribute information and hope to any patient.

The wurgencyin the diagnosisof the syndrome, the effectivenessof the latest therapies
developed and the knowledge what will be the future and the evolution of transplantation -
these are the fundamental basis of our concern and at the same time our will of proper disclosure to
any family that needs advice.

We appreciate the attention and understanding given to us by so many professionals from around
the world (Spain, Italy, France, Germany, the UK, Austria, Norway, Canada and the USA) for over four
years when the future still did not have a date. But thanks to the great efforts by all these teams, the
future is now the present and it is full of light and hope.
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