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28.-29. 9.

1.10.

6. 10.

Dejavnosti v letu 2017

Teleconferenca treh ¢lanov odbora: priprava na sestanek odbora
Sestanek: odbor EGA, Pariz, Francija

Tretja nacionalna konferenca ob dnevu redkih bolezni, Brdo pri
Kranju

Konferenca v organizaciji Genzyma: Gaucher Leadership Forum,
Kopenhagen, Danska

Sestanek odbora EGA s predstavniki Sanofi Genzyma, Kopenhagen,
Danska

Sestanek: odbor EGA, Kopenhagen, Danska

Konferenca v organizaciji Shira: Gaucher Expert Summit, VarSava,
Poljska

Sestanek odbora EGA s predstavniki Shira, Var$ava, Poljska
Sestanek: odbor EGA, VarSava, Poljska
Telekonferenca: odbor EGA

Telefonski pogovor: intervju s svetovalko EGA za namen strateSkega
planiranja

Biologics and Biosimilarity in Rare Diseases Expert Meeting, organizira
Genzyme, Cartagena, Kolumbija

Srec¢anje ob Mednarodnem dnevu Gaucher, Ljubljana (bolniki in
njihovi druzinski ¢lani, zdravstveno osebje)

Multi-stakeholder meeting, organizira EGA, London, Velika Britanija
- prisotni: zdravniki (mladi, izkuSeni, iz razvitih, nerazvitih drzav),
raziskovalci, predstavniki farmacevtskih podjetij (Amicus, ISU Abxis,
Orphazyme, Pfizer, Sanofi Genzyme, Shire), predstavnica Evropske
agencije za zdravila, predstavniki EGA, facilitatorki,

- prvo sreCanje vseh deleznikov s podrocja Gaucher,

- kaj so izzivi in mozne resitve na podrocju Gaucher



7.-8. 10. Sestanek: odbor EGA, London, Velika Britanija

27.-29. 10. Srecanje za mlade gaucherjeve bolnike, Go with Gaucher,
organizira EGA, Frankfurt, Nemcija

Ostalo:

- komuniciranje po e-posti, telefonu in v Zivo s Clani in prijatelji Drustva, s €lani
EGA, s sorodnimi drustvi in raznimi organizacijami: obvestila, vpraSalniki,
izmenjava mnenj,

- urejanje spletne strani,

- urejanje financnih in tajniskih poslov,

- delo v okviru EGA: izmenjava dobrih praks itd.

Opombe:
- dejavnosti, ki so oznacene odebeljeno, so se ¢lani Drustva udelezili v imenu Drustva,
- ostalih dejavnosti se je |Z udeleZila kot ¢lanica odbora EGA.

Pripravila: I. Znidar



