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Narvarande pa métet var 22 peroner fran 17 olika ldnder. Guro var dér fran Norge och Ylva
var med mig fran Sverige

Det mest spdnnande som diskuterades under dessa dagar var vilket land som skulle f lov att
anordna virldskonferensen ar 2010.Det var som virsta OS- racet. Taiwan och Ungern hade
fatt dra sig ur och nu stod det mellan Spanien och Australien. Bdda ldnderna framforde
oerhort imponerande presentationer. Budget, sponsring, konferenshotell, barnvakter,
sightseeing allt var redan planerat. Nér vi andra ldnder skulle rosta pé vilket forslag som var
bést sa skulle vi bland annat ta hinsyn till plats, kommunikationer, facilieter och nagot av det
viktigaste; finns det ndgon stark likare med i teamet som kan sétta ihop ett intressant program
och fa alla vérldens lidkare att komma. Majoriteten av rosterna gick till Australien pga att de
hade John Hoopwood med sig och Spanien hade ingen stark eller véilkénd ldkare med i teamet
vid ndmnt tillfdlle. Diskussion fanns om man inte borde ha Virldskonferensen i Europa nista
ging med tanke pa att den nu kommer vara 1 Vancouver 1 ar men d4 ansdg man som
motargument att MPS familjer 1 Asien séllan har haft mdjlighet att delta dd det alltid &r sa
langt for dem att aka och att det nu dr dags att ha det pa den sidan vérlden. Australien och Nya
Zealand kommer anordna det hér tillsammans och att doma av de filmer som visades och de
”bid” bocker som de gjort sa kommer det bli en helt fantastsisk event.

Redan 1 sommar sé skall man ldgga in anskan om man skulle vilja anordna
vérldskonferensen ar 2012. For mig dr det obegrlipligt att det &ndé 4r s& ménga ldnder som
vill ta pé sig det gora det hir, med tanke pa att det innebér flera ars obetalt jobb och de flesta
av ordforandena i de olika ldnderna bade har andra jobb och sjuka barn att hinna med.

Men det dr underbart att fa ta del av all entusiasm, vilka eldsjélar.

Enzymterapistudien for Morquio har man nu sagt skall starta i slutet pa 2008 eller borjan pa
2009

Andra saker som diskuterades var pa vilket sétt vi skall kunna se till att alla barn far tillgdng
till Enzymterapi, oavsett var de bor, vad de vager, eller om de har paverkan pé centrala
nervsystemet. Vi skall ta upp detta med Eurordis och MPS ldkare for att se vilka vigar vi kan

ga.

Zsusanna fran Ungern berittade att en reporter hade gjort en story om en 4 arig pojke med
MPS II som inte fick behandling vilket ledde till att allménheten skénkte pengar s att det
rackte till 4 ménaders behandling och pé den tiden hann man se sd mycket forbéttringar att
regeringen beslutat sig att betala behandling for tva pojkar under ett ar

Olika ideer for vad man skall gora den 15 maj pA MPS-awareness day lades fram ex e-kort
eller webutsdndningar, mass media utskick, dela ut material i olika stader, jippon mm

Man beslutade att forsoka samordna de pengagévorna som MPS foreningarna varje ar
sponsrar forskarna med, for att 1agga krutet dér vi tycker det bést behovs.

Brains for Brains kan ta emot mindre summor fran enskilda foreningar, man behdver da inte
kunna sponsra ett helt forskningsprojekt. Det finns nu ocksé goda chanser for Bfor B att f&
forskningspengar fran EU pga att de gétt ihop och EU godként MPS som en av de sjukdomar
som kan fa forskningstdd fran Seventh Frame Work.



