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Mellan den 10-12 mars 2008 samlades deltagare2fan
l&ander i Charleston, South Carolina, USA.

Arrang0r och vard fér métet var Carlos Salinas,
langst till hoger p& bilden

Malet med konferensen var att na fram till en ny
klassificering av diagnosen, eftersom den gamla
klassificeringen kandes otillracklig tack varerall
forskning som tillkommit.

Forsta dagen diskuterades sjalva behovet av en ny
klassificering och darefter redogjordes for var
forskningen star idag, t ex inom genforskning, getsr,
behandlingar och resultat.

Ett intressant forskningsprojekt, som ett team fran
Canada redogjorde for, var proteinbehandling paaun
med ectodermal dysplasi, dér protein tillforts Kire
efter fédseln och dar hundarna utvecklat ténder och
aven Kkortlar.

Dag tva inleddes med en paneldebatt, med tre olika
paneler och dar varje deltagare i gruppen/pangiéin h
ett anforande kring en angelagen fraga.

Ett valdigt intressant anférande holls av 6gonlékar

Thomas Kaercher frdn Tyskland, som redogjordeifor s

6gonbehandling/6gonstudie av ED-patienter, med
mycket mycket bra resultat.

Birgitta Bergendal och Johanna Norderyd

Sista delen av konferensen utgjordes av ett
konsensusmote som inleddes med att varje "panel”
sammanfattade sina intryck. Carlos Salinas (ordf)
skapade en kommitté, vars uppgift var att ta fram
ett forslag pa ny klassificering for diagnosen.

Aven de olika landernas féreningsrepresentanter
(gruppledare) var inbjudna och Helen Kenzler
representerade den svenska ED-foreningen.

Samtliga deltagande gruppledare

Gruppledarna hade ett eget mote efter den
ordinarie konferensen var slut, dar diskuteras bl a
gruppledarforum’s syfte och storlek och vart behov
av att formalisera det internationella samarbetet
och frdgan om en europeisk férening togs upp.
Dessutom beréattade var och en vad som pagar i
form av projekt i de olika landerna och vi
diskuterade ocksa hur vi kan stddja nya lander att
starta sina féreningar, t ex Indien.

Dokumentationen fran konferensen beréknas vara
godkand och distribuerad var/sommar 2009.

Resenar Helén Kenzler
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Den tysk-osterrikiska féreningen har ett webb-
forum, till vilket alla ar valkomna. Ga in pa:
www.ektodermale-dysplasie.de

Hemsidan ar pa tyska men kan enkelt andras till
engelska. Klicka pa "Forum” och "International
Board”. Du kan anvanda forumet som gast eller
som registrerad anvandare.

$ ) &

Riksforbundet Sallsynta diagnoser var arrangérer
for denna dag pa Nalen i Stockholm, da férbundet
hade bjudit in politiker, vardgivare m.fl. till ett
seminarium.

Det var flera intressanta foreldsningar under dagen
som till stor del handlade om varden och de
nodvandiga insatser som behdvs for att foérbattra
situationen fér manniskor med sallsynta diagnoser .
Kronprinsessan Viktoria delade ut David Legas
stipendium till Sandra Derbring .

P& kvallen firade riksforbundet sitt 10-ars jubiteu
tillsammans med specialinbjudna och medlemmar.
Det var en mycket trevlig kvall med god mat,
underhallning och dans.

Representanter fran ED foreningen var Lars&Irene
Myrsten, Jan&Dagmar Carlsson, Pelle&Susanne
Hoglund och Monica Fraas.

Mer om sallsynta dagen finns att lasa pa Sallsynta
diagnosers hemsida.
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Du kommer val ihag att betala in medlemsavgiftan o
2009 !!

Ga in pa féreningens hemsida for mer information om

aktuella avgifter och pg-nummesww.svenskaed.se

) 4

OrdférandePelle Hoglund

Tel. 08-55 04 91 93, 070-698 31 77
Pl 1632A, 150 23 Enhodrna
pellehoglund@telia.com

SekreterareAnn-Mari Olofsson
Morangatan 55, 432 38 Varberg
0340-673648
ann-mari.olofsson@spray.se

Kassoér:Hans Haegermarck
Kungshusby Ostersta 21
Tel. 0171-47 74 05
hansh@algonet.se

Britt Bejmar

Lilla Duverum PI 844 A, 373 00 Jamjo
0455-550 50
britt.oejmar@velocitybredband.se

Henrik Nilsson

Pilangsrundeln 7E, 261 42 Landskrona
0418-62 02 55

Henrik3@bredband.net

Jenny Hoffsten
Selmedalsringen 8
129 36 Hagersten
Tel: 070-401 99 56

la Nielsen

Yttre LOotsvangen 41
691 35 KARLSKOGA
Tel: 070-347 59 56



