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SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

2022-05-18 (mejltext som pdf)

Hej,

I den hir texten hittar du viktig information for din forening, fran Riksforbundet.
Blanketten for den arliga ansokan om foreningsstod bifogas.

(Dessutom finns informationen i detta mejl i en pdf-bilaga.)

Sunnerdahls-ansokan till Sallsynta diagnosers kansli — senast 31 augusti

OBS! ANSOKAN SKA SKICKAS DIREKT TILL RIKSFORBUNDET - EJ TILL
SUNNERDAHLS!

Posta ansokan till Séllsynta diagnosers kansli, senast 31 augusti.

OBS! Ansokningsdatumet pa Sunnerdahls blankett gdller inte Séllsynta diagnoser.

Ansokningsblankett himtas frdn Sunnerdahls hemsida.

http://sunnerdahls-handikappfond.se/wp-content/uploads/2021/04/ansok centhandorg.pdf

Lds mer om ansokan pé Sallsynta diagnosers hemsida.
https://www.sallsyntadiagnoser.se/medlem/medlemsskap-i-sallsynta-diagnoser/

E-postadresser laggs in och uppdateras

Foreningsmedlemmarnas aktuella e-postadresser ska finnas i Sdllsynta diagnosers
medlemssystem. Darfor dr det mycket viktigt att ni lagger in samtliga e-postadresser i
systemet, sa det kan anvédndas fullt ut, exempelvis vid medlemsundersokningar.
E-postadresserna ska dven hallas uppdaterade.

Organisationsforsakring, for medlemmarna

Riksforbundet Séllsynta diagnoser dr, via Funktionsritt Sverige, anslutet till en
organisationsforsikring hos Folksam. Forsikringen kan tdcka skador ndr en medlemsgrupp har
ett mote/lager eller ndr en fortroendevald reser pa uppdrag av sin forening (dven utomlands).
Forsdkringen omfattar ocksa icke-medlemmar som deltar vid medlemsforeningarnas aktiviteter.
https://www.folksam.se/forbund/funktionsratt-sverige/organisationsforsakring

Informera om ert medlemskap
Lagg in en ldnk till Sdllsynta diagnosers hemsida (med var logotype) fran foreningens hemsida,
om ni inte gjort det redan. Tillsammans blir vi starkare!

Hédmta logotypen fran var hemsida.

https://www.sallsyntadiagnoser.se/kontakt/

Landsvagen 50 A, plan 4 Kansli +46 (0)722 18 34 www.sallsyntadiagnoser.se Virepresenterar tusentals sallsynta personer.
Box 1386
172 27 SUNDBYBERG info@sallsyntadiagnoser.se Tillsammans talar vi med en sallsynt stark rost.
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Lat Riksforbundet besoka er forening

Ar er forening intresserade av att hora mer om de frdgor och projekt som Riksférbundet
Séllsynta diagnoser arbetar med? Vi kommer girna och deltar pa ert arsméte (eller vid annat
tillfalle), for att berdtta om detta och ta del av era asikter som ar viktiga for oss, i vart arbete med
att gora skillnad. Mejla mailto:info@sallsyntadiagnoser.se

Hjalp att ordna digitala moten (Zoom)

Vi kan hjdlpa din forening att — utan kostnad — ordna ett digitalt méte. Vi tar da fram en Zoom-
inloggningslank och skickar linken till en féreningsmedlem som kan vara “vird” ("host”) for
motet. Det bor helst vara nagon som har viss Zoom-vana.

Mejla mailto:info@sallsyntadiagnoser.se

Mbteslokaler, utan kostnad

I vart forbundskansli i Sundbyberg finns tre konferensrum med plats f6r 6, 10 och 30-50
deltagare (beroende pa mdoblering). Dér dr det majligt att ha féreningsmoten, utan kostnad.
Mejla mailto:info@sallsyntadiagnoser.se vid behov av méteslokal!

Val 2022 — Era fragor till debatt 29 juni och foreningens egna enkatfragor

I host ar det val till kommuner, regioner och riksdag.

Debatt mellan riksdagspartiernas hilso- och sjukvardstalespersoner

Infor valet arrangerar vi en digital debatt mellan riksdagspartiernas halso- och
sjukvardstalespersoner onsdagen den 29 juni kl. 11-13 (under ECRD 2022). Hall utkik i
nyhetsbrev och sociala medier for mer information, nér det narmar sig.

Skicka tre fragor till riksdagspartierna

I detta utskick finns ocksa ett forslag att haka pa medlemsforeningen Iktyosféreningens initiativ
att sinda tre korta fragor till riksdagspartierna. Ett dokument med adresser till varje partis
talesperson och ett dokument med forslag till enkdtfragor finns bifogade. Vi foreslar att du och
din forening byter ut den forsta fragan till en som ar aktuell for just er och behaller fraga 2 och 3
som de dr. Alternativt anvander enkdten i sin helhet.

Exempel pé en foreningsspecifik fraga, fran Iktyosforeningen foljer nedan.

I dokumentet anger du din férenings namn, lite kort info om er och skriver under med
ordforande eller annan kontaktperson i foreningen. Har ni egen logga, kan ni anvinda den
tillsammans med Riksférbundet Sallsynta diagnosers.

Exempel pa enkiitfrdaga, Iktyosforeningen:

”I Sverige dr hdlso- och sjukvdrden inte jamlik. Som exempel kan ndmnas, att for mdnga av
Iktyosforeningens medlemmar dr boendeort avgorande om man far den sd behovliga medicinska
fotvirden under hogkostnadsskydd eller inte. Sjukvdrdsregionernas sjilvbestimmande dr
langtgdende och det drabbar bland andra vira medlemmar. Avser du och ditt parti arbeta for att
landets hélso- och sjukvard ska méta behov utifrdn ett jamlikt perspektiv, sa att till exempel
boendeort och den egna plinboken inte ska vara avgorande for en behovlig vard?”

Beritta gdrna for oss vilka svar ni far!

Har ni fragor om enkadten till riksdagspartierna eller fragor ni skulle vilja fa stéllda i den
livesinda debatten 29 juni, kontakta mailto:malin.grande@sallsyntadiagnoser.se
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Almedalen, Visby, 3-7 juli 2022 — SMIL ska dit!
Just nu pagar forberedelserna for att vart Arvsfondsprojekt Séllsynt mitt i livet (SMIL) ska delta

under Almedalsveckan i sommar. Vi ska vara pa plats, med egen “marknadsplats”, for att berétta
om projektet och sprida information om Riksférbundet Sallsynta diagnoser. Vi dr dér alla fem
dagar evenemanget pagar. Hall utkik efter mer information om vad vi hittar pa, och kom och
hilsa pa oss i vart télt! F6lj SMIL i projektets blogg!

Pep dagen 18 september

Den 18 september vilkomnar vi barn och unga med familjer att komma till Hagaparken i
Stockholm. Da anordnas Pep Dagen av Generation Pep (ett initiativ fran Kronprinsessparet)
och vi pa Riksforbundet kommer vara dir. Pep dagen ér dag fylld av aktiviteter med fokus pa
barn och ungas hilsa och uppmuntran till rérelseglddje for att ma béttre. Sjélvklart vill vi pa
Riksforbundet att detta dven ska inkludera vara séllsynt fantastiska barn och unga! Mer info om
Gen Pep dagen kommer. Hoppas vi ses!

Foreningsstod 6 000 kr, ansokan senast 30 november
Stodet till foreningarnas styrelsearbete dr 6 000 kr per forening och ar. Var vénlig och ldmna in

begdran om foreningsstod senast 30 november. Ansokningsblankett bifogas. Om ansokan
limnas in efter detta datum, betalas stodet inte ut. Las mer pa hemsidan,

https://www.sallsyntadiagnoser.se/medlem/medlemsskap-i-sallsynta-diagnoser/

Fysiskt Hostmote 15-16 oktober 2022, Stockholm —tipsa oss om aktiviteter for unga!

Nu har vi dntligen mod att planera for ett Hostmote pa riktigt. Hoppas du har det ocksa! Spara
datumen 15-16 oktober i din kalender - med mojlighet att ankomma till méteshotellet i fredag
14 oktober for lingvdga deltagare. Prelimindra tider dr motesstart l6rdag 15 oktober kl. 10.30
och avslutning med lunch pa s6ndag 16 oktober. Hostmoteshotell dr Scandic Alvik.

Temat for arets Hostmote blir barn och unga samt mojligheten till ett bra och hdlsosamt liv for
alla. Och vi vill forstas lyfta medlemsforeningarnas kunskaper och erfarenheter i amnet. Har ni
goda exempel pa hur ni involverar barn och unga i er verksamhet? Har ni tips pa aktiviteter for
barn och unga for att frimja rorelseglddje eller annan fysisk och psykisk hélsa? Hor av er
med dessa goda exempel och tips till oss pa mailto:info@sallsyntadiagnoser.se senast den 15

juni. Anmalan till Hostmétet, dar Riksforbundet bekostar deltagandet for tva personer per
forening, kan goras efter det att vi, i slutet av sommaren, skickat ut inbjudan till
medlemsforeningarnas/-nétverkens kontaktpersoner, samt medlemmarna i fria gruppen.
Hotellrum bokar ni sjélva. Information om detta ges i samband med inbjudan.

Sommarstangning
Virt kansli dr semesterstiangt frin méndag 11 juli. Oppnar dter mandag 8 augusti.

Folj Sallsynta diagnosers verksamhet i sociala medier!

http://www.sallsyntadiagnoser.se/

https://sv-se.facebook.com/sallsyntadiagnoser

https://www.youtube.com/channel/UCFP5L70qj z004W tnNyMAQ/videos?pbireload=101

https://twitter.com/sallsynt

https://www.instagram.com/sallsyntadiagnoser/
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Regional patientrepresentant

VILL DU...

- Vara med och lyfta sallsyntas rost i hdlso- och sjukvarden?

- Engagera dig pa regional niva tillsammans med andra och
Centrum for Séllsynta diagnoser?

- Sprida kunskap och na ut till fler? T.ex. medverka pa
lakarutbildning, temadagar m.m.

DA TROR VI ATT DU SKULLE PASSA PERFEKT
SOM REGIONAL PATIENTREPRESENTANT!

Vilkommen att héra av dig sd berdttar vi mer:

stephanie.juran@sallsyntadiagnoser.se
evelina.rosen@sallsyntadiagnoser.se
_SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN
\

Kontakta oss, ifall du har fragor om detta mejl eller nagot annat.

Glad sommar!

Riksforbundet Séllsynta diagnoser

Raoul Dammert

Bilagor
Begiran om foreningsstod for 2022 (.pdf)

OBS! Begiiran om foreningsstod ska vara inldmnad till kansliet senast 30 november.
Forsenade ansokningar beaktas inte. Stodet betalas inte ut i efterskott, da det dr avsett att

anvindas innevarande dr.
Enkitformulr, till riksdagspartierna
Lista, riksdagspartiernas hélso- och sjukvardstalespersoner



