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Hej!

Ett kort litet nyhetsbrev fran Gaucherféreningen innan varen kommer.

Haosten har val inte medfort nagra revolutioner fér oss gauchernister. De nya
medicinerna som ar pa gang har annu inte presenterats officiellt, men vi haller
tummarna for ett snart genombrott.

| var styrelse har Marléne Nilsson och Christina Martinsson ersatts av
suppleanterna Par Karlsson ( Luled ) och Bengt Aresik ( Bromma).

Styrelsen har haft ett antal telefonmoten under hdsten och vintern.

En viktig motespunkt 2006 var Cambridge dar forst den europeiska
gaucheralliansen (d.v.s. patientforeningarna i hela Europa plus nagra lander
till) sammantraffade och sedan den europeiska arbetsgruppen med lékare,
forskare och lakemedelsforetradare holl stor konferens. Fran var forening var Bo
Johansson och jag dar, fran Danmark Anne-Grethe Lauridsen och dven Norges
ordférande. Forutom svenska representanter fran Actelion var gladjande nog
ocksa nagra svenska lakare till gaucherpatienter dar. Vérdet av de formella och
informella kontakter som knyts vid sadana tillfallen ar tillsammans med
kunskapsinhamtandet enormt stort. Se forovrigt Bosses bilagda beréttelse.

Det som nu narmast star pa programmet &r vart nordiska méte pa Hanaholmen
utanfor Helsingfors 28 — 29 april. Dér ska vi ocksa ha foreningens arsmote. Som
gast har Anne-Grethe i danska foreningen lyckats fa Ari Zimran fran Israel som
ska berétta om de nya medicinerna. Som det ser ut nu kan alla medlemmar i
foreningen fa aka utan att det kostar nagonting, sa tag chansen! Anmélan
medfoljer detta brev.

19 — 21 augusti 2007 har vi méjlighet till en sa kallad vuxenvistelse p& Agrenska
stiftelsen i Goteborg. Det ar en hel liten skargardso séder om stan som tidigare
varit lungsanatorium for barn, ett helt fantastiskt stélle. Vi behdver vara 10 — 15
personer ( = patienter), helst, men inte alldeles nodvandigt, 6ver 18 ars alder.

Det hela kostar 1000:-/ person + resa, men det tror jag foreningen kan sta for.

En vuxenvistelse gar ut pa att vi lar kdnna varandra och far tillfalle att lyssna pa
forskare, lakare och andra som vi sjalva tillsammans med Agrenska bjuder in. P&
sommaren ar det ocksa fina mojligheter till bad och friluftsliv. Jag har redan
talat med Carl-Magnus Stolt, professor i humanmedicin vid Karolinska, som var
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den lakare som ordnade fram enzymbehandling at oss i Boras ar 1992.
Finansieringen sker med hjélp av Allménna Arvsfonden. Hittills har det bara
kommit in tva anmalningar sa vi behover atta till for att det ska bli av.

Dags for inbetalning av medlemsavgiften, jag skickar med inbetalningskort. Om
man vill betala 6ver natet ska man uppge namn + avg.2007

Avgiften &r: 100:- + 50:- for ytterligare familjemedlem

Foreningens pg: 24 37 18 -4

Hoppas vi ses pa Hanaholmen Lars M

ANMALAN till NORDISKT MOTE
Hanaholmen, Helsingfors 28 — 29 april

Motet borjar kl.12 pa lérdagen och slutar med lunch vid 13-tiden pa sdndagen
NAMN: Telefon:
Vill ha hjélp att arrangera resan:  ja nej

Skickas, faxas eller mailas till Lars Magnusson Akvilejagangen 29 507 52 Boras
Senast 16 mars

ANMALAN till VUXENVISTELSE
Agrenska 19 -21 augusti 2007

NAMN: Telefon:

Skickas,faxas eller mailas till Lars Magnusson Akvilejagangen 29 507 52 Boras
Senast 16 mars

Liten ENKAT
Skriv gdrna nagra forslag om vad Du vill att féreningen ska gora, t.ex. ordna
lokala traffar, ordna natverk, chatmajlighet pa hemsidan eller bara allménna
tankar.
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