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Dejavnosti v letu 2019

Telekonferenca: odbor (Board) IGA

Peta nacionalna konferenca ob dnevu redkih bolezni, Brdo pri
Kranju

Telekonferenca: upravni odbor (Governance Committee) IGA

Konferenca v organizaciji Sanofi Genzyma: Gaucher Leadership Forum,
Munchen, Nemcija

Sestanek odbora IGA s predstavniki Sanofi Genzyma, Minchen,
Nemcija

Sestanek: odbor IGA, Minchen, Nemcija

Telekonferenca: delovna skupina za pripravo sre€anja
»Multistakeholder meeting«

Telekonferenca: upravni odbor IGA

Regijsko sre¢anje Gaucher, Struga, Severna Makedonija
- sre€anje smo soorganizirala drustva iz Severne Makedonije, Hrvaske,
Srbije in Slovenije,
- ok. 120 udelezencev (gaucherjevi bolniki in njihovi druzinski ¢lani,
medicinske sestre, zdravniki) iz naslednjih drzav: Severna Makedonija,
Srbija, BiH, Hrvaska, Slovenija, Albanija, Bolgarija,
- 10 udelezencev iz Slovenije (4 bolniki, 5 druzinskih ¢lanov, 1
zdravnik),
- nas$ prispevek k programu sre€anja:

e predavanje o biomarkerjih za gaucherjevo bolezen

(Mirjana Zupangi¢ in Mojca Zerjav Tansek),
o kratka predstavitev situacije v Sloveniji,
e vodenje pogovorne skupine za bolnike

Sestanek: odbor IGA, Clermont-Ferrand, Francija

Sestanek: odbor IGA in posamezna farmacevtska firma (Orphazyme,
Takeda, Prevail, Avrobio, Oxyrane), Clermont-Ferrand, Francija



4. 7.

4.-6.7.

31. 7.

6. 8.

4. 9.

5.-6. 10.

25.-26. 10.

12. 11.

8. 12.

12. 12.

20. 12.

Ostalo:

Sestanek: odbor IGA in Sanofi Genzyme, Clermont-Ferrand, Francija

Konferenca European Working Group on Gaucher Disease (EWGGD),
Clermont-Ferrand, Francija

Telekonferenca: upravni odbor IGA

Sestanek s predstavnikom Medical Home Service, Menges
Telekonferenca: upravni odbor IGA

Sestanek: odbor IGA, Beograd, Srbija

Takeda Gaucher Meeting, Lizbona, Portugalska

- sreCanje za portugalske zdravnike,

- imela sem predavanje o vlogi in aktivnostih IGA
Telekonferenca: upravni odbor IGA

Telekonferenca: odbor IGA

Telekonferenca: odbor IGA

Dva ¢lanka objavljena v reviji Medicina & ljudje (priloga Financ)

- »Diagnoza po nakljuc¢ju«
- »Sestri, ki ju povezuje tudi bolezen«

- komuniciranje po e-posti, telefonu in v zivo s €lani in prijatelji Drustva, s ¢lani
IGA, s sorodnimi drustvi in raznimi organizacijami: obvestila, vprasalniki,
izmenjava mnenj,

- urejanje spletne strani,

- urejanje financnih in tajniskih poslov,

- delo v okviru IGA: izmenjava dobrih praks itd.

Opombe:

- dejavnosti, ki so oznaéerze odebeljeno, so se ¢lani DruStva udelezili v imenu Drustva,
- ostalih dejavnosti se je |Z udelezila kot ¢lanica odbora IGA.

Pripravila: I. Znidar



