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Dejavnosti v letu 2023

Projekt IWGGD/IGA: »Clinical guidelines for GD1«, sestanek delovne
skupine »Self-management«, via Zoom

Projekt IWGGD/IGA: »Clinical guidelines for GD1«, sestanek delovne
skupine »Self-management«, via Zoom

Projekt IGA: Terapija na domu, via Zoom

Sestanek upravnega odbora IGA (IGA Governance Committee), via
Zoom

Sestanek IzvrSnega odbora Drustva, via Zoom
Registries Patient Council SSIEM Abstract, Kick-off meeting, via Zoom

Uvajanje zdravljenja z zdravilom Cerdelga; dogovori z zdravnikom in
podjetiem Swixx glede testiranja o primernosti zdravljenja

Sestanek odbora IGA (IGA Board), via Zoom

Komunikacija z Dorotejo Novak-Gosari€ z Ministrstva za zdravje
glede terapije na domu

Projekt IWGGD/IGA: »Clinical guidelines for GD1«, sestanek delovne
skupine »Self-management«, via Zoom

Projekt IWGGD/IGA: »Clinical guidelines for GD1«, sestanek delovne
skupine »Self-management«, via Zoom

Skupscina Drustva, Ljubljana

Third Rare Disease Registries Patient Council, organizira Sanofi,
Amsterdam, Nizozemska

Sestanek upravnega odbora IGA (IGA Governance Committee), via
Zoom

Dopisna seja Zdruzenja za redke bolezni Slovenije
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Sestanek upravnega odbora IGA (IGA Governance Committee), via
Zoom

Projekt IWGGD/IGA: »Clinical guidelines for GD1«, sestanek delovne
skupine »Self-management«, via Zoom

Sanofi Rare Disease Registries Patient Council manuscript, Kick-off
meeting, via Zoom

IGA-delavnica: Dos and Don'ts of Public Speaking, via Zoom

Projekt IWGGD/IGA: »Clinical guidelines for GD1«, sestanek delovne
skupine »Self-management«, via Zoom

Sestanek: IGA in podjetje ISU ABXIS, via Zoom
Sestanek s predstavnico podjetja Swixx, via Zoom
Sestanek: IGA in pravni svetovalec, via Zoom

Sestanek: IGA position statement on non-comparable medicines for
Gaucher disease, via Zoom

Sestanek s predstavnicama podjetja Swixx, via Zoom
IGA-delavnica: The Power of Storytelling, via Zoom

Peto regijsko sre¢anje, Zagreb, Hrvaska

- sre€anje smo organizirala drustva iz Hrvaske, Srbije, Severne
Makedonije in Slovenije

- 118 udelezencev iz Hrvaske, BiH, Severne Makedonije, Crne gore,
Srbije, Slovenije,

- 22 udelezencev iz Slovenije (7 bolnikov, 3 strokovni €lani, 12
druzinskih ¢lanov),

- nasi €lani so sodelovali pri naslednjih to€kah programa: predstavitev
situacije v posamezni drzavi (l. Kvaternik), fizioterapevtska delavnica
(P. Jenko), delavnica o terapiji na domu (B. Zaloznik, T. Soboti¢)

Projekt IGA: Terapija na domu, via Zoom

Sestanek upravnega odbora IGA (IGA Governance Committee), via
Zoom

Sestanek lzvrSnega odbora Drustva, via Zoom

ICGG (International Collaborative Gaucher Group) Registry
International Advisory Board Meeting, organiziral Sanofi, via Zoom

IGA-webinar: Substrate reduction therapy, via Zoom
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9.-10.11.  Sestanek odbora IGA, Istanbul, Turcija

10. 11. Spoznavno sre¢anje: odbor IGA in udelezenci GwG, Istanbul,
Turcija

11.-12. 11. Sreéanje mladih gaucherjevih bolnikov »Go with Gaucher,
Istanbul, Turcija

13.-14. 11. Pridobivanje pravnih mnenj o moznostih Stipendiranja ¢lanov

Drustva

15.11. Sestanek predsednice in podpredsednice Drustva, po telefonu

19. 11. Izredna seja lzvrSnega odbora Drustva, via Zoom

22.11. Sestanek: Sanofi Rare Disease Registries Patient Council manuscript,
via Zoom

14. 12. Sestanek predsednice in podpredsednice Drustva, via Zoom

20. 12. Komuniciranje s predstavniki Takede in Swixxa glede donacij

Ostalo:

- 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 Facebook-strani,

- urejanje finan¢nih in tajniskih poslov,

- pregledovanje drustvene e-poste,

- zastopanje Drustva v Zdruzenju za redke bolezni Slovenije.

Opombe:

- dejavnosti, ki so ozna¢ene odebeljeno, so se ¢lani DruStva udeleZili v imenu DruStva,

- ostalih dejavnosti se je IZ udeleZila kot ¢lanica odbora IGA ali pa gre za dejavnosti,
namenjene S$irsi javnosti.

Pripravili: 1. Kvaternik in I. Znidar
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