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Kéara medlemmar!

Har kommer det forsta medlemsbrevet for 2008. Lite senare &n det var tankt
beroende pa att min nitton ar gamla héftprotes gav upp fére jul. Nu harjag fatt
en alldeles splitterny och frasch sddan. Aven om jag maste hoppa pa kryckor
nagon manad till kanns det valdigt bra, och med lite talamod kan jag vara
tillbaka fullt ut fore sommaren. Tack vare medicineringen har jag inte fatt nagra
nya problem av var kéra sjukdom de sista tio aren.

Sedan forra medlemsbrevet har det inte hant sa mycket. | november var Anne-
Grethe fran Danmark, Frank fran Norge och jag i Stockholm och besokte
Actelion pa deras kontor. Vi fick en intressant genomgang av nuléget pa
medicinfronten och fick ta del av en del nya studier. Jan Astermark fran Malmo
berattade om tva av sina patienter. Vi hade ocksa ett eget nordiskt
ordférandemote helt informellt. Samma helg var det ordférandemoéte i
riksférbundet Séllsynta Diagnoser och det var som alltid mycket givande att
traffa andra “rara artor”. Det stora diskussionsdmnet var naturligtvis
forberedelserna for Sallsynta Dagen 29 februari.

| januari hade vi ett styrandemote for EGA i London. EGA = Europeiska
Gaucher alliansen. Det var Jeremy och Tanya fran England, Pascal fran
Tyskland, Yossie fran Israel, Anne-Grethe fran Danmark, Wout fran Holland
samt jag fran Sverige. Forst traffade vi en svensk styrelsemedlem i Eurordis,
Anders Olausson, som gav oss tips och kunskaper om hur man finansierar ett
europeiskt samarbete. Dagen dérpa konstituerade vi oss efter langa men mycket
fruktbara diskussioner. Vi fick ocksa rapport om Genzymes stédprogram i dstra
Europa och om deras nya lakemedel (substratreduktion i tablettform) som haller
pa att provas ut. Nasta traff med EGA blir i samband med den stora konferensen
I Budapest forsta veckan i juni.

Den Sallsynta Dagen den 29 februari firades med pompa och stat i hela landet. |
Stockholm var det stor fest pa Nalen dar kronprinsessan Viktoria delade ut
David Legas stipendium till en borastjej, Sandra Derbring, som trots manga
operationer av kranofascial natur haller angan uppe och ar en forebild for andra.
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Manga reportage i media, helt uppslag i Boras Tidning, Aftonbladet och en hel
bilaga i Svenska Dagbladet. | Danmark ordnades en maratonmarsch till
Radhuspladsen.

Sa drar det ihop sig till arsmote igen. | ar kommer det att &ga rum pa Sunderby
Folkhogskola i Norrbotten séndagen den 13 april. Som foreldsare har vi lyckats
fa Maciej Machaczka fran Varberg och Karolinska i Stockholm. Maciej har stor
erfarenhet av var sjukdom fran Polen dar han hade tretton patienter. Pa var
Vuxenvistelse pa Agrenska i somras gjorde han en utomordentlig genomgang av
alla aspekter pa var sjukdom. Sa jag hoppas pa stor tillslutning till arsmotet.

Dags for inbetalning av medlemsavgiften, jag skickar med inbetalningskort. Om
man vill betala Over nétet ska man uppge bokstavskoden (som alla medlemmar
har fatt pa kuvertet och inbetalningskortet) + namn. (Exempel: BA Lars
Magnusson). Detta for att vi fortfarande har tjugo inbetalningar till féreningen ar
2006 som vi inte kan spara avsandaren till.
Avgiften &ar: 100:- + 50:- for ytterligare familjemedlem.
Foreningens pg: 24 37 18 - 4

Manga varliga halsningar Lars Magnusson

KALLELSE

till arsmote Morbus Gaucherféreningen Sverige 2008

Plats: Sunderby Folkhogskola

Tid: Sondag 13 april kl. 11.00 — ca. 15.00 Tiderna kan &ndras p. gr. a.
flygavgangar.

Foredrag av Maciej Machaczka, lunch, arsmoétesforhandlingar,

framtidsdiskussioner, ovrigt.

Anmal dig snarast till:  Bo Johansson, Soldatvagen 19 955 31 Ranea
Tel. 0924-109 86 bo.johansson@Itu.se
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