SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Riksforbundet Sallsynta diagnoser soker en driven projektkoordinator pa 100%
med start fran den 1 januari 2021.

Riksforbundet Séllsynta diagnoser ar en intresseorganisation for dem som har sallsynta
diagnoser, i huvudsak syndromdiagnoser som har genetiska orsaker, leder till flera olika
funktionsnedsattningar och inte tillhor nagon stérre sjukdomsgrupp. Sallsynta diagnoser ar
dock inte ovanliga, uppskattningar visar att ca tva procent av Sveriges befolkning berdknas
ha en sallsynt diagnos.

Att leva med en sdllsynt diagnos innebar ofta komplexa vard- och stédbehov.
Riksférbundet Sallsynta diagnoser verkar for att diagnosbarare skall fa battre
levnadsvillkor, bland annat genom forbattrad vard och omsorg. Forbundet har omkring
16 000 medlemmar férdelade pa 70 diagnosféreningar.

| januari 2021 drar vi igang det nya projektet ”Sallsynt mitt i livet”, ett tredrigt projekt med
finansiering fran Allmanna Arvsfonden. Projektet ska utveckla tematiska och
diagnosoverskridande utbildningar som tar upp de utmaningar man kan ha som vuxen med
en sallsynt diagnos. Vidare ska projektet generera ny kunskap och skapa en 6kad samsyn
over landet kring fragor som ror att vara vuxen med en séllsynt diagnos.

Projektet ska utveckla verktyg for att minska ensamheten och risken for psykisk ohalsa i den
vuxna malgrupp som lever sitt liv med en séllsynt diagnos och ofta flera olika
funktionsnedsattningar. Utbildningarna skall tas fram tillsammans med malgruppen och med
malgruppens behov i fokus. Slutprodukten kommer att besta av ett paket om sex tematiska
utbildningar.

Projektkoordinatorns huvudsakliga roll &r att, i samrad med projektledaren, effektivt och
professionellt administrera och genomfoéra utbildningsinsatser, vara
ekonomiskt/administrativt stéd, halla en tat kontakt med projektdeltagare, genomféra

workshops, utbildningsinsatser och samverkansmoten tillsammans med projektteamet.

En viktig del i arbetet ar att utgdora den sammanhallande lanken mellan vara medlemmar,
projektledningen, vardprofessionen och vara samarbetspartners.

Vem letar vi efter? Vi ser garna att du;
e Har en relevant hégskoleutbildning

e Har ett starkt intresse for halsofragor, gdrna med egen erfarenhet av sallsynta
diagnoser



e Har en god social formaga
e Har en god formaga att organisera och planera

e Ar serviceinriktad, har latt fér att kommunicera, dr noggrann och med ett eget driv

Har goda kunskaper i Office-paketet

Ar bra pa att dokumentera och analysera

Vi tror att du;

e Drivs av att jobba for ett mer rattvist och inkluderande samhalle och manniskors lika
varde

e Gillar att mo6ta medlemmar och andra organisationer
e Har erfarenhet av jobb inom civilsamhalle och folkrorelse
Vi kan erbjuda;

e Ettvarierande och stimulerande arbete tillsammans med ett harligt gang pa
Riksférbundets kansli

e Lon och formaner enligt kollektivavtal

e Friskvardspeng

e Ett arbete med stora kontaktytor utat mot andra organisationer och verksamheter
Projektet ar tredrigt med start den 1 januari 2021. Vi tillampar tre manaders provanstallning.
Sand in din ansdkan, sa snart som majligt, men senast den 15 december till;

Karin Hogvall karin.hogvall@sallsyntadiagnoser.se Du ar sjalvklart ocksa valkommen att
maila dina eventuella fragor eller ringa pa telefon 072-269 62 04.

Skriv ”Ans6kan projektkoordinator” i amnesraden. Bifoga CV och personligt brev.
| detta brev vill vi att du berattar om varfor du vill arbeta pa Riksférbundet Sallsynta
diagnoser och vad som gor dig till ratt person for rollen i projektet.

Riksforbundets kansli ligger centralt i Sundbyberg och tjansten ar forlagd till forbundets
kansli. Vissa resor inom landet kommer att férekomma. Aven enstaka helger och d& framst
for att representera projektet i samband med Riksférbundets ordinarie Arsméte och
Hostmote.

Las mer om Riksforbundet Séllsynta diagnoser pa www.sallsyntadiagnoser.se




