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Kara medlemmar!

Haosten har gjort sitt intag och det ar hog tid att beratta lite om vad som hént och
hander pa Gaucherfronten sedan sist.

Sondagen den 13 april hade vi vart arsmote for 2008 pa Sunderbys folkhdgskola
utanfor Lulea. Foredragshallare var Maciej Machaczka som storartat genomlyste
var sjukdoms problematik och &ven gjorde jamforelser med patienterna i sitt
hemland Polen. Ett referat av foredraget skrivet av Bo Johansson samt
arsmotesprotokollet bifogas detta brev. Stort tack till dig Bosse for ett vélordnat
mote!

Den stora tilldragelsen under aret var EWGGD:s ( Europeiska arbetsgruppen for
Gauchers sjukdom ) och EGA:s ( Europeiska Gaucher Alliansen ) moéte och
konferens i Budapest 3 — 7 juni. Det var som alltid laddat med nya och gamla
personliga kontakter, senaste nytt om forskning och de nya medicinerna.
Dessutom &r ju Budapest en mycket intressant stad att komma till, en
oférglomlig upplevelse var nar vi allihop akte bat pa Donau fram och tillbaka
genom staden medan morkret foll.

Ett bejublat foredrag holls av Stefan Karlsson som haller pa att satta Sverige och
Lund pa varldskartan nar det galler gentransfer.

Nagot besked om nar de nya medicinerna kommer att finnas tillgangliga kunde
inte ges i Budapest men det ar inte langt borta i tiden. Resultaten fran forsoken
ar mycket lovande och intressanta.

Att gora ett referat av alla foredrag skulle bli alldeles fér omfattande, men det
finns en sammanfattning pa engelska som man kan fa pa mail. Kontakta mig om
intresse finns. Rubrikerna pa foredragen bifogas.

EGA representerades i Budapest av 24 lander och konstituerades som en
stiftelse med séte i Storbritannien.

Foljande malsattningar stélldes upp:
V.g.V.

Lars Magnusson tel. och fax 033-15 84 33 mobil 0705-15 84 33
lars.em.magnusson@tele2.se


http://www.morbusgaucher.se/

Att samla information om den senaste utvecklingen i behandlingen av
Gauchers sjukdom och vidareférmedla denna till alla intresserade.

Att ombesorja information, stdd, vagledning och uppmuntran till patienter och
anhdriga bade i och utanfér Europa.

Att representera patienternas intresse mot organisationer och myndigheter samt
se till att patienternas rost alltid blir hord.

Att uppmuntra och stodja vetenskaplig forskning och skapa medialt intresse for
sjukdomen, forbéattra terapimetoder och livskvalitet samt se till att allt detta nar
patienten.

Att tillsammans med industrin och forskningen prioritera malen for
behandlingen av Gauchers sjukdom.

Att samarbeta, underlatta, stddja och uppmuntra EWGGD:s och liknande
organisationers aktiviteter.

Att bli ett forum for etiska fragor om forskning och behandling av sjukdomen.

Att se till att adekvat behandling ges till alla patienter som behdver det, utan
hansyn till ras, kon, religion eller etnisk bakgrund.

Till ordférande for EGA valdes: Jeremy Manuel, England.

Ovriga styrelseledaméter: Joseph Cohen, Israel.
Tanya Collin-Histed, England.
Gil Faran, Israel.
Anne-Grethe Lauridsen, Danmark.
Lars Magnusson, Sverige.
Pascal Niemeyer, Tyskland.
Wojtek Oswiecinski, Polen.
Fernanda Torquati, Italien.



Sedan Budapestmétet har vi haft fyra styrelsesammantraden pa telefon i var
svenska forening. Det som &r mest aktuellt nu &r lakarnatverket och arbetet for
ett kompetenscenter.

24 — 26 april 2009 blir det ett stort nordiskt mote i Oslo. Da kommer vi ocksa att
ha arsmote i var forening. Pramod Mistry kommer tillsammans med nagra
norska lakare, sa det blir en intressant helg.

| veckan som gick hade jag den stora formanen att fa delta i en fortbildning for

ldkare anordnad av Actelion med det spannande namnet LSD Akademien.

LSD star ju for ”Lysosomal Storage Diseases” ( D:et kan ocksa sta for Disorder

eller Dysfunction ), den grupp av sjukdomar till vilken Gaucher hor. Kursen,

som anordnas pa ett antal platser i Sverige, leddes av Maciej Machaczka pa ett

som vanligt stralande satt. | Boras deltog gladjande nog ett stort antal lakare, de

flesta barnlakare och medicinlakare. Malsattningen var att:

* ge deltagarna kunskap for att utreda lysosomala sjukdomar,

* utreda och diagnostisera Gauchers sjukdom,

* kanna till de riktlinjer som géller for utredning och behandling av Gauchers
sjukdom och hur dessa bor tillampas i den egna verksamheten,

* fa inblick i klassifikation och svarighetsgrad av Gauchers sjukdom och vilka
resultat man kan forvénta sig av olika behandlingsstrategier,

* fa kunskap om genetik och vidare utredning inom familjen.

Detta &r ju precis vad vi i foreningen har 6nskat oss sedan manga ar for att
snabbt kunna hitta alla gaucherpatienter i Sverige och ge dem en adekvat
behandling. Stort tack till dem som initierat detta!

Maciej berattade ocksa om sitt framskridande arbete med att skapa ett
kompetenscentrum for Gauchers sjukdom pa Karolinska i Stockholm.
Fordelarna med ett sadant ar ju solklara och vi maste stotta detta sa mycket vi
kan tillsammans med vart riksforbund Sallsynta Diagnoser. De évriga
lysosomala foreningarna ( MPS 1l, Pompe, Fabry m. fl. ) har ocksa detta som
prioriterat mal. Vi kommer i slutet av oktober att ha ett ordférandemote pa Tjorn
dar vi ska jamfora behov och se hur vi bést kan samarbeta foreningarna emellan.
| november kommer Séllsynta Diagnoser ocksa att ha ett ordférandemote.

Titta garna in pa var hemsida lite da och da www.morbusgaucher.se
Hoppas ni alla far en skon, konstruktiv och kreativ host!

Lars Magnusson



