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SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

2023-05-15 (mejltext som pdf)

Hej,

I den hér texten hittar du viktig information for din forening.
Blanketten for den arliga ansokan om foreningsstod bifogas.
(Dessutom finns informationen i detta mejl i en pdf-bilaga.)

Patientforetradarutbildning lanseras 15 maj

Annu en gang, har vi lyckats med var ansokan om det sirskilda statsbidraget for omradet
sillsynta diagnoser. Den 15 maj lanserar vi, med hjélp av dessa medel, Riksférbundets nya,
digitala patientforetradarutbilning.
https://www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/digital-utbildning-for-patientforetradare/

Utbildningen tydliggor rollen som patientforetradare. Deltagarna far kunskap och verktyg som
utvecklar och stirker dem, bade personligen och infér uppdraget som patientforetradare. Hjalp
oss géirna att sprida informationen vidare till din forening, till exempel dela vara inldgg i era
sociala medier!

Skrivarworkshop for sallsynta unga vuxna, 9-10 september

Ar du mellan 18 och 25 ar och vill dela med dig av hur det dr att leva som sillsynt? Vi pd
Riksforbundet Séllsynta diagnoser kommer att bjuda in till en sallsynt skrivarworkshop i
Stockholm den 9-10 september. Hoppas du vill vara med! Mer info och anmilan kommer inom
kort.

Telefonradgivningen fortsatter till midsommarhelgen
Riksforbundets nya telefonradgivningstjénst fortsitter fram till midsommar. Oppet onsdagar kl.
11.00-13.00.

Sunnerdahls-ansokan till Sallsynta diagnosers kansli — senast 31 augusti

OBS! ANSOKAN SKA SKICKAS TILL RIKSFORBUNDET - EJ TILL SUNNERDAHLS!
Posta ansokan till Séllsynta diagnosers kansli, senast 31 augusti.
OBS! Ansokningsdatumet pa Sunnerdahls blankett giller inte Séllsynta diagnoser.

Ansokningsblankett hdmtas fran Sunnerdahls hemsida.

https://sunnerdahls-handikappfond.se/ansok-om-bidrag/

Under Centrala funktionshindersorganisationer, klicka pa: Ansokningsblankett

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

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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Hostmote 21-22 oktober, med JUBILEUMSFEST fredag 20 oktober!

Reservera datumen 20-22 oktober i din kalender! Forutom Hostmotet under ett veckoslut, firar
vi dessutom Riksforbundets 25-arsjubileum med en fest pa forbundskansliet fredag 20 oktober.
Mer info kommer senare.

Foreningsstod 6 000 kr, ansbokan senast 30 november

Stodet till foreningarnas styrelsearbete dr 6 000 kr per forening och ar. Var vénlig och ldimna 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/

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

Héamta Séllsynta diagnosers logotype.
https://www.sallsyntadiagnoser.se/kontakt/

Léanka ocksa gdrna till en kortfilm (ca 3 minuter) om Riksférbundets arbete
https://www.youtube.com/watch?2v=ODKnYN546DY

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).
Forsakringen omfattar ocksé icke-medlemmar som deltar vid medlemsforeningarnas aktiviteter.
https://www.folksam.se/forbund/funktionsratt-sverige/organisationsforsakring

Lat Riksforbundet besoka er forening

Ar er forening intresserade av att héra mer om de fragor och projekt som Riksférbundet
Séllsynta diagnoser arbetar med? Vi kommer gérna 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

Moteslokaler, utan kostnad

I vart forbundskansli i Sundbyberg finns tre konferensrum med plats f6r 6, 10 och 30-50
deltagare (beroende pa maoblering). Dar dr det mojligt att ha féreningsmoten, utan kostnad.
Utrustning for distansméten finns. Mejla mailto:info@sallsyntadiagnoser.se vid behov av

moteslokal!
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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 ldnken till en foreningsmedlem som kan vara "vard” ("host”) for
motet. Det bor helst vara nagon som har viss Zoom-vana.

Mejla mailto:info@sallsyntadiagnoser.se

Sommarstangt kansli
Forbundskansliet dr semesterstingt fran méndag 10 juli. Oppnar dter mandag 14 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/

Vart arvsfondsprojekt Sallsynt mitt i livet (SMIL), blogg
https://sallsyntmittilivet.blogspot.com/

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

Glad sommar!

Riksforbundet Séllsynta diagnoser

Raoul Dammert

Bilaga

Begiran om foreningsstod for 2023 (.pdf)

OBS! Begiran 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.
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