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Maria Westerlund, ny forbundsordforande: Jag ar van att vara “den enda som...”
Maria Westerlund valdes enhdlligt till ny forbundsordforande pa Riksforbundet Sillsynta
diagnosers drsmote den 22 april. Maria bor i Umed. Hon dr diagnosbdrare och har en
diagnos som syns utdt, Klippel-Feils syndrom, vilket kan betraktas som extremt sillsynt

(ultra rare).

Tva milstolpar i verksambhetsberiittelsen for 2022 var medlemsundersokningen och

patientforetridarutbildningen.

Lds mer om Sillsynta diagnosers arsmotel

bch den nya forbundsordféranden]

Maria Westerlund, ny ordforande, 22 april

Tack Barbro!

I mars avled Barbro Westerholm. Ménga
minnesord har skrivits om hennes langa
och kraftfulla gdrning. I dodsannonsen lyf-
tes Barbros engagemang for Riksférbun-
det och vara fragor. Vi vill hirmed rikta ett
stort och varmt tack till hennes familj for
detta, och till alla er som skénkt en gava
till minne av Barbro Westerholm.

Lis mer om Barbro Westerholnj

Precisionsmedicin i praktiken, 9 maj
Vill du ldra dig mer om precisionsmedi-
cin? Och vad den nya teknikutvecklingen
innebar for battre diagnostik och nya be-
handlingar inom cancer, séllsynta hélso-
tillstand och folksjukdomar? Den 9 maj
ordnar Genomic Medicine Sweden (GMS),
tillsammans med Niatverket mot cancer,
Riksférbundet Séllsynta diagnoser och
Centrum for Sillsynta Diagnoser i Sam-
verkan, ett webbinarium om detta amne.

[Lis mer om detta webbinariun]
Sverige far nationell strategi for sill-

synta hilsotillstand
Sverige paborjar arbetet med en natio-

nell strategi for séllsynta hélsotillstand. Det
meddelar sjukvardsminister Acko Ankar-
berg Johansson (KD) till Dagens Medicin.
Lis mer om den efterlingtade strategir|

Mot det sillsynta Europa hir i

Sverige, 25-27 maj!
Snart far du en fantastisk chans att - pa

hemmaplan - moéta séllsynta vanner fran
Europa pa Stockholmsmassan. EUROR-
DIS, vér europeiska paraplyorganisation,
har sitt medlemsméte dér, 25-27 maj.

|l as mer om EURORDIS medlemsmétd

Likemedelsbristen paverkar dven

sillsynta hilsotillstand
Restnoterade likemedel, alltsa brist, ar ett

problem som paverkar stora sjukdoms-
grupper. Men detta ber6r dven vara med-
lemmar med séllsynta hilsotillstand.

[Lis mer om bristen pa likemedel
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Tack for gott samarbete!

Nu kanns det anda som om varen kom-
mit, aven om det sakert kommer ett
och annat bakslag. Ljuset och hoppet
atervander och vi kan vara utomhus
utan att behova sa forskrackligt myck-
et klader. Under pasken var jag uppe i
fiallvarlden och kunde njuta av en fan-
tastisk varvinter Det gav valbehovlig
vila och sol.

Under den veckan forberedde jag aven
mitt invigningstal till Nordic Rare Di]
bease Summit|den 17 april pa Posthu-
set i Stockholm. Vi har, tillsammans
med lakemedelsforetaget Takeda, for-
berett och planerat for denna konferens
under nastan ett ar. Nu kanns det som
om allt arbete verkligen gav resultat.
En lyckad konferens med over 600 del-
tagare totalt, bade fysiskt och digitalt.
Pricken Over i var sjukvardsministerns
narvaro och ett tal dar hon klart och
tydligt deklarerade att regeringen kom-
mer, som sista nordiska land, att under
hosten paborja arbetet med att ta fram
en nationell strategi for sallsynta halso-
tillstand. Det kandes valdigt bra.

Lordagen den 22 april, pa vart arsmo-
te, avgick jag som ordforande for Riks-
forbundet Sallsynta diagnoser. Det har
varit en rolig och mycket stimulerande
tid. Jag ar stolt Over det arbete som sty-
relsen gjort tillsammans och den goda
stamning som rader. Alla ar med och
bidrar och det finns manga goda initia-
tiv och ideer om det arbete som beho-
ver goras. Nu [amnar jag med fortroen-
de over till nyvalda ordforanden Maria
Westerlund att fortsatta arbetet i sam-
ma goda anda.

Nu vill jag tacka alla medlemmar och
kansliet for goda ar och gott samarbete
och dnska en harlig sommar.

Caroline Akerhielm, ii‘ﬁ:
Avgaende forbunds-
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