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Ledare

Jag har varit pa kurs

Riksforbundet Séllsynta Diagnoser har hallit tva
digitala halvdagsutbildeninge som handlade om hur
man blir en sikrare sdllsynt patient och hur man kan
engagera sig som patientforetradare till exempel i
samarbete med landets CSD:n. Jag deltog pé bada
och de var synnerligen ldrorika.

Det har ocksa hallits hostméte for oss alla med-
lemsforeningar i Riksforbundet. Aven detta i digital
form och mycket innehéllsrikt och bra. Hér i tid-
ningen beréttar jag i flera artiklar om allt matnyttigt
vi fick léra pa motet.

Niér det giller Corona sé ser jag i var facebook-
grupp att nagra personer med marfan nu skriver att
de har fatt covid-19 och de beskriver lite hur det har
varit for dem. Nér det géller frigan om huruvida vi
med marfan utgdr en riskgrupp eller inte sé skrev vi
om det pa var webb redan i april i ar (http://marfan.
se/kardiolog-mikael-dellborg-om-marfan-och-covid-

19/#more-1126).

Dir konstateras att marfan i sig inte medfor nagon
risk. Det som kan vara risk ar lungsjukdom (OBS
inte en “’sldng” av utan det far vara mer rejalt), hjart-
svikt och immunhdmmande likemedel av typ corti-
son eller saddan man éter for till exempel inflamma-
torisk tarmsjukdom. Det finns ju naturligtvis for lite
erfarenhet dnnu sé ldnge men detta dr vad vi maste
ga efter sa har langt.

Nu sédnder jag er manga hélsningar och hoppas
att ni alla stir ut med det synnerligen enahanda, och
ibland tamligen ensamma, liv vi just nu maste leva.

KARIN OLSSON
ORDFORANDE



Tandvardsstod

Ar det mojligt vid Marfans syndrom?

Marfanféreningen har luskat lite i detta med tand-
vardsstod for oss med Marfans syndrom och har ar
en sammanstallning av det. Det finns tva typer av
tandvardsstod for vuxna patienter

Via sjukvérdsregionen; avseende tandvard for per-
soner med langvarig sjukdom och funktionsnedsétt-
ning. ’Sallsynta diagnoser” ndmns specifikt i regel-
verket. Det giller dock personer som har uttalade
problem till exempel med att gapa stort eller har
mycket trangt stilld tinder. Somnapné kan dven vara
ett kriterium. Regelverket kan se olika ut mellan de

Bild av JOSEPH SHOHMELIAN frdn Pixabay

olika sjukvardsregioner och det ar varje region som
fattar beslutet for den enskilde.

Via staten genom Forsdkringskassan till forebyg-
gande tandvardsatgarder samt for att ge okat stod till
de med okad risk for samre tandhilsa pa grund av
funktionsnedséttning eller sjukdom. Hér finns all-
maint tandvardsbidrag, sirskilt tandvardsbidrag och
hogkostnadsskydd.

Att ansoka om stodet

For att kunna ansoka om stodet behover du ett speci-
ellt lakarintyg dar ldkaren beskriver sjukdomen och
ofta ocksé funktionsnedsittningen. Det dr ldkaren du
behandlas av som har information om vilka uppgit-
ter regionen behover.

Lakarintyget skickas antingen av ldkaren eller pa-
tienten till den enhet som ansvarar for tandvérden 1
regionen dér du bor. Ibland kallas det for tandvards-
enheten, men det kan heta ndgot annat beroende pa
var du bor. Dérefter fattar bedomningstandldkaren
beslut om du har rétt till tandvardsstodet och hur
lange det giller.

Om du har fatt ritt till tand-
vardsstod fér du ett kort eller
intyg, som du visar upp hos
tandldkaren eller tandhygie-
nisten. Tandvardskortet kan ha
olika giltighetstid beroende pa
hur funktionsnedséttningen be-
doms och ska alltid visas upp
hos tandvérden. D4 betalar
du for ditt tandvéardsbesok pa
samma sdtt som inom sjukvar-
den. Du far ocksa en stimpel i
hogkostnadskortet. Ditt frikort
géller dven vid
Vart kan jag vanda mig om
jag har fragor?

Om du har fragor eller vill
veta mer om tandvérd i sam-
band med vissa langvariga
sjukdomar och funktionsnedséttningar ska du 1 forsta
hand fraga din tandldkare eller behandlande ldkare.

I andra hand vénder du sig med dina fragor till den
enhet som ansvarar for tandvérden i regionen dér du
bor.

KARIN OLSSON



Vad vart riksforbund gor

Riksforbundet Sallsynta Diagnosers hostmaote

Det har hallits hostmote i Riksforbundet Sallsynta
Diagnoser och jag var "pa plats” i digital form. Vi var
ca 40 personer som deltog fran manga av med-
lemsféreningarna i vart riksférbund. Hostmétet tar
upp vad som ar pa gang och man far en massa bra
information som rér oss med sallsynt halsotillstand.

Ordforande Maria Montefusco berittade om aren
som gatt och om vad som héinder framdver.

Nya tider
Maria inleder med att blicka tillbaka och konstatera
att for 10 ar sedan var det inte minga som engage-
rade sig for fragor rérande de séllsynta diagnoserna.
Idag ar det stor skillnad — storre intresse, frin fler
intressenter.

— Vi har idag léttare att fa till stdind mdten med
beslutsfattare, och nu faktiskt dnnu lattare 1 takt med
att de digitala motena okar, sdger Maria.

Stor konferens

2020 skulle bli ett fantastiskt ar d& Sverige skulle
vara virdland for den stora europeiska konferensen
(ECRD) for alla sdllsynta patientforeningar i hela
Europa. En jittekonferens var planerad att hallas 1
Stockholm i maj. Konferensen fick istdllet om och
héllas 1 digital form och faktiskt fick den i och med
detta ménga hundra deltagare, fler &n vad som var
anmadlda till den “riktiga” konferensen. Seminarierna
fran konferensen finns fortfarande tillgidngliga pa
www.rare-diseases.eu

Kansliet

Riksforbundets kanslichef Malin Grénde tog vid och
berdttade att det just nu dr fyra personer som arbetar
pé kansliet (www.sallsyntadiagnoser.se/kontakt).
Statsbidraget man fér racker bara till 1,5 tjénst, res-
ten avlonas med projektpengar. Man soker nu medel
frdn Allménna Arvsfonden for en satsning om hur
det ar att bli dldre med ett sdllsynt hélsotillstdnd.

CSD-samarbete
Malin berittar vidare att landets CSD:n mer eller
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mindre lag nere under pandemins intensivaste period
1 varas. Deras personal behovdes pa annat hall inom
varden. Nu ér de igang igen och nytt nu i host &r att
de tillsammans har startat upp ett samarbete; CSD

i samverkan (https://csdsamverkan.se). Jag, Karin
Olsson, deltog i egenskap av patientforetradare for
riksforbundet i min sjukvardsregion pa denna nya
konstellations forsta digital mdte 1 september.

Da fick vi en genomgang av hur det ser ut i varje
region och konstateras kunde att mycket har fatt
skjutas pa framtiden p g a pandemin. Alla CSD vill
fa igdng en béttre verksamhet med de regionala pa-
tientndtverken som byggs upp gemensamt av riks-
forbundet och CSD regionalt. Fler patienter maste
véirvas och nir man har fler maste de erbjudas ut-
bildning for sin roll. Till detta behdver man f& fram
pengar.

Den nya webbsidan (se ovan) presenterades och vi
fick gérna lamna synpunkter pa denna.

Patientenkat om pandemin
Riksforbundet sdnde ut en enkét i varas med fragor
om hur medlemmarna paverkas av covid-19. Over
1 000 svar kom in. De problem man upplever dr
uteblivna eller forsenade behandlingar samt délig
information fran varden om hur viruset paverkar vid
mitt tillstand.

En sammanstéllning finns har
www.sallsyntadiagnoser.se/en-sallsynt-oviss-tid-
vardagen-pa-villovagar

Ny tandvardslag

Det ska komma en ny tandvardslag till viren 2021
och forbundet har engagerat sig i delar av denna.
Forhoppningsvis ska denna bli béttre for oss med ett
sdllsynt hélsotillstand.

KARIN OLSSON



Foreningarna nojda

Riksforbundet Sallsynta Diagnosers hostmote

Gor ratt saker

Riksforbundet har gjort en enkatundersokning till
alla medlemsforeningar for att fa en bild av vad man
har for tankar om forbundets verksambhet. Jag, Karin
Olsson, svarade tidigare pa denna. Enkéten kom till
stand tack var en motion som handlade om hur vi
ska gora for att béttre utnyttja kunskap som finns 1
alla medlemsforeningarna och om hur vi ska kom-
municera bittre med varandra och med forbundet.
En frdga tog upp om man tycker att forbundet gor
ritt saker och flesta tycker verkligen att man gor det.

Vad féreningarna gor

Enkiten inneholl ocksa fragor om vilka aktiviteter
som bedrivs i medlemsforeningarna. Ménga svarar
att man anordnar olika typer av triffar (innan Co-
rona) for sina medlemmar. Styrelsemdten har manga
héllit digitalt redan innan pandemin. S& gor vi i vér
egen forening sedan flera ar nu. Det fungerar bra.

Pé fragor om huruvida féreningarna jobbar intres-
sepolitiskt blev svaren i1 allménhet nej. Det finns inte
resurser 1 vaken tid eller pengar till detta. Manga
tyckte att sddant arbete bedrivs mycket bra av riks-
forbundet och da behdver inte foreningarna ocksa
gora det. Intressepolitisk pdverkan gors dessutom
béttre av en storre organisation dn av varje liten
forening for sig.

Register och ekonomi

Medlemsregistersystemet tog ocksa upp och det ar
foreningarna mycket ndjda med. Var egen foren-
ing anvénder forbundets gemensamma register och
det fungerar bra. Det &r ett sidkrare system &n vad
vi hade innan d& medlemsregistret 1ag pa en vanlig
hemdator hos ndgon 1 vér styrelse.

Vidare framkom att flera féreningar skulle gdrna
vilja ha resurser att soka mer fran fonder. Dock &r de
flesta fondernas pengar 6ronmérkt for aktiviteter for
barn och unga och det &r ju inte bara sddan verksam-
het som bedrivs i1 féreningarna.

Sarbarhet
Flera foreningar tog upp att man dr vildigt sma

och det gor att man blir sarbar. Féreningarna har fa
aktiva medlemmar, det ar ofta svart att fa folk att
stdlla upp och ta pa sig uppdrag och det dr vanligt att
de aktiva maste ligga lagt i perioder pd grund av att
man inte dr kry. I var egen forening har vi under de
senaste 8-10 dren haft timligen enkelt att hitta folk
till vér styrelse. Det tycker jag dr fantastiskt roligt!
Flera foreningar dnskar sig utbildning for styrel-
seledamdter. Exempelvis gillande vad som ér en
styrelsesekreterares och kassorens uppgifter.

Latt att fa kontakt

En fraga behandlade om man tycker att det gar bra
att ta kontakt med forbundets kansli och styrelse. De
flesta tyckte att det dr smidigt att fa kontakt bade per
telefon och mail. De svarar alltid. Manga uttryckte
att det kdnns som att vi har en ”varm kommunika-
tion”. Flera foreningar dnskade sig en kort film om
vad riksforbundet dr och vad man jobbar med att till
exempel visa pd medlemstriffar, och en sadan ar pa
ging meddelar Malin Grinde som ir kanslichef pa
forbundet. Vad foreningarna skulle vilja se mer av dr
béttre kommunikation mellan medlemsféreningarna.

Regionalt

Riksforbundet har regionala nétverk som alla med-
lemmar kan ansluta sig till om man vill (www.
sallsyntadiagnoser.se/brukarnatverken). P4 flera héll
1 landet samarbetar dessa med sitt regionala CSD.
En del medlemsforeningars styrelser tycker att det ar
svart att hinna informera om och f6lja dessa nétverks
arbete. Man har fullt upp med sin egen forening.
Aven riksforbundet sjilva har svart att hinna jobba
bra med dessa ndtverk och har darfor diskuterat att
be CSD:na om mer hjélp med detta. Alla regionala
nétverk behover fler medlemmar.

Sammanfattningsvis sd kénner sig minga foreningar
ensamma, smé och med knappa resurser. Da dr det
skont att ha forbundet som stéd och samarbetspart-
ner.

KARIN OLSSON



Arbetet pa Agrenska

Riksforbundet Sallsynta Dlagnosers hostmote

Pa& hosmotet fick vi ocksa information om vad som
ar pa gang pa Agrenska, som ér ett center utanfér
Goteborg for kompetensutveckling och erfaren-
hetsutbyte, till barn, unga och vuxna med sallsynta
diagnoser och funktionsnedsattningar, deras familjer
och professionella de moter.

Vistelsen betyder mycket

Robert Hejdenberg som ir VD for Agrenska beriit-
tade om att verksamheten borjar rulla pa nu trots
Corona och de anpassar verksamheten efter radande
forutsattningar. Mycket sker till exempel 1 digital
form. De har nyligen producerat en film som Robert
tycker pd ett fint sétt formedlar kdnslan som finns
pa Agrenska. I den berittar bdde vuxna och barn
om hur oerhdrt mycket vistelserna dir har betytt for
dem.

Nytt informationscentrum

Sedan mars 2020 finns en ny enhet p4 Agrenska;
Informationscentrum for séllsynta hélsotillstdnd.
Dir ar Veronica Wingstedt de Flon verksamhetschef.
Deras uppgift ér att revidera och ta fram nya texter
till Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sillsynta
hilsotillstdnd (https://www.socialstyrelsen.se/stod-
i-arbetet/sallsynta-halsotillstand/). Sjdlva databasen
ligger fortfarande pd Socialstyrelsens webb. P
sidorna for varje diagnos finns d@ven kortfattade och
bra infoblad. Alla som behdver kan skriva ut det om
marfan.

Skribenter och experter

Informationscentrum utgor alltsd en redaktion och de
som arbetar ddr dr duktiga pd att skriva texter och att
kommunicera dessa. Databasens malgrupp ar diag-
nosbdrare, anhoriga, vardpersonal, forsdkringskassa,
socialtjanst m fl. Texterna masta alltsd skrivas sd att
vem som helst fOrstar.

Innehallet i texterna tas fram och revideras med
hjilp av medicinska experter. Vi i Marfanforeningen
ges ocksé alltid mdjlighet att vara med och komma
med synpunkter nir det ar tid for att revidera det
som star om marfan.
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Filmer
Informationscentrum planerar nu dven att ta fram
filmer for att sprida kunskap och information om
séllsynta halsotillstdnd.

Mer finns att ldsa pa https://www.agrenska.se

KARIN OLSSON



Info till regionpolitiker

Jag ar patientféretradare utsedd av Riksférbundet
Sallsynta Diagnoser samt sammankallade i deras
patientnatverk region sydost (sjalv bor jag pa Oland
som tillhér Sjukvardsregion Kalmar 1an). | denna
egenskap bjods jag in till ett digitalt sammantrade
med regionpolitiker fér Region Ostergdtland som till-
sammans med Kalmar och Jonkdpings regioner in-
gar i sydost. Som patientforetradare 1 Riksforbundet
Séllsynt Diagnoser
ska jag ha néra
samarbete med
mitt CSD och vi
var pa gang med
att formalisera
detta ndr Corona
kom, och vi kom
av oss tyvarr.

Politiker som
har hand om
oss sallsynta.
Motet som jag
nu deltog pa
digitalt var med
en av hélso- och
sjukvards-
ndmndens fyra
behovsstyrnings-
beredningar i
Region Oster-
gotland. Bered-
ningen bestar av
11 politiker frén
de olika partierna. De triffas en halvdag i manaden
for att géra uppfoljningar och inhdmta kunskap fran
véardens olika omraden. Beredningarna har olika
ansvarsomraden dir den aktuella beredningen har
kroniska sjukdomar, cancer och sillsynta sjukdomar
1 sitt uppdrag.

CSD var ocksa med
Till motet var dven Cecilia Gunnarsson och Lotta
Lilja, fran Centrum for Sillsynts Diagnoser (CSD)

Sydost, inbjudna for att informera om omradet sill-
synta diagnoser. Jag var inbjudan for att de ville fa
med patientperspektivet.

Tog upp flera aspekter
Jag tog upp nagra aspekter som jag tankte att poli-
tikerna behovde fa en bild av, nimligen:

* Det ar bra att vi har fatt CSD i alla sjukvardsre-

gioner. Detta innebar
att det dntligen finns
en funktion inom
varden som &dgnas at
oss med ett séllsynt
hélsotillstand. (Detta
ar det nya begrepp
for séllsynta diag-
noser som social-
styrelsen har borjat
anvanda, sa det bor
var forening ocksa
gora).

* CSD inte mot-
tagningar dit man
som patient kan
komma, utan en
funktion for stod,
radgivning och
vidare hdnvisning
inom varden. Som
patient skulle man
naturligtvis vilja att

det var ett stille — en
mottagning — som man kan komma till.

* Dar skulle man till exempel fa hjilp med att
samordna alla undersokningar och kontroller sa att
flera — kanske for flera familjemedlemmar — skulle
kunna gdéras pa en och samma dag. Det ska sdgas att
CSD sydost redan hjélper till med detta i viss méan
redan idag.

* CSD behover mer resurser for att klara av allt.



» Fast vardkontakt dr naturligtvis nagot mycket
onskvirt.

* Forutom lékare 1 specialistteam och sjuksko-
terskor med bl a samordningsfunktion vore kura-
torshjdlp synnerligen vérdefullt. Det finns véldigt
mycket oro i det sillsyntas spar. Sarskilt i familjer
med hog koncentration av ett tillstdnd. Det kan vara
familjer med exempelvis tva barn och en forélder.
Enskilda vuxna och familjer har enormt stort behov
av att fa prata av sig och dryfta alla sina sporsmal
och sin oro.

* Vi1, egenskap av patientforening, erbjuder denna
typ av stod. Vi tar emot samtal fran oroliga personer
(bade medlemmar och icke medlemmar). De vi talar
med pa telefon blir ofta hjdlpta bra av att fa prata
med nagon som antingen sjdlv ha marfan eller har
barn med marfan. Ett enda telefonsamtal kan betyda
valdigt mycket.

« Annu bittre nir man deltar p3 en aktivitet och
antligen tréaffar andra med samma tillstdnd. Bara det
lugnar och trostar.

* Da ér det en brist att patientféreningarna inte far
nagra ekonomiska medel fran det allméinna, sa att
vi till exempel har rid att anordna tréffar. Anda vet
vi att detta hjilper forvanansvirt mycket och mén-
niskorna lever ldnge pa en sadan traff. Detta skulle
kunna avlasta sjukvéarden. I Danmark och Norge har
sma foreningar statsbidrag.

 Kunskapen om sillsynta halsotillstaind &r mycket
bristfilliga i primédrvarden. Jag har hort s manga
historier om méinniskor som avvisas till exempel pa
grund av att ett yttre tecken som ldkaren tror maste
finnas och som inte finns. Mer information och fort-
bildning behovs.

* Patientforetradare behovs allt mer pa olika
nivéer inom sjukvardsregionerna. Vi efterfragas mer
och mer och det dr mycket bra. Jag dr ensam 1 region
sydost just nu och ska tdcka Kalmar l4n, Jonk&pings
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lin och Ostergdtlands lidn. Vi borde vara minst 1 i
varje — helst 2. Pengar behovs for att virva och for
att utbilda sa att vi blir 3-6 stycken gemensamt for
hela region syddst. Dessa maste vara personer som
ar CSD behjilpliga — inte bara allmént intresserade
séllsynta patienter, utan ménniskor som forstér att
representera alla patienter med alla diagnoserna. Inte
som har tusen fragor och funderingar om den egna
diagnosen. Till dem behdvs ndgot annat.

KARIN OLSSON



Sallsynta fonden

Pa Riksforbundet Sallsynta Diagnosers hdstmote
fick vi information om Sallsynta Fonden som nu har
funnits sedan 2015.

Ann ar initiativtagare
Fonden kom till pd initiativ av Ann Nordgren, lékare
och professor i klinisk genetik vid Karolinska Uni-
versitetssjukhuset och som vi i féreningen har haft
en del samrore med under arens lopp. Ann var med
och startade det som dé kallades Syndromcenter pé
KS och som idag utvecklats till Centrum for Sallsyn-
ta Diagnoser. Nu har Ann startat en forskningsgrupp
for sdllsynta hilsotillstdnd och dér dr nu hela 45 per-
soner med. Malet med Séllsynta Fonden ér att frimja
forskning for att underlétta livet
for personer med sillsynta diag-
noser genom att utveckla bittre
diagnostik, skrdddarsydd behand-
ling och ett dldersovergripande,
holistiskt omhéndertagande.

Manga ar berérda

Det r6r sig ju om en stor grupp
ménniskor dd man rdaknar med
att det finns mer dr 7 000 olika
diagnoser och att 6-8 procent av
vérldens befolkning har en sadan,
alltsé cirka 300 miljoner perso-
ner. 80 procent av diagnoserna
har en genetisk orsak, och hela
95 procent av diagnoserna saknar farmakologiskt
behandling. De har alltsd ingen medicinsk behand-
ling. Idag finns ett stort intresse inom forskarvérlden
for att {4 fram sa kallade precisionsmediciner just for
de séllsynta diagnoserna. Precisionsmedicin brukar
kallas for ’individuellt anpassad medicin” men ar
mer @n sd. Det som avses ér diagnostiska metoder
och terapier for individanpassad utredning, preven-
tion och behandling av sjukdom pa individnivé eller
pa delar av befolkningen. De framsteg som gors nu
inom detta omrade har lett in 1 en ny era som péver-
kar hélso- och sjukvarden i grunden.

Oronmarkt fér marfan

Det gar att skidnka 6ronmérkta pengar till fonden —
man kan alltsa till exempel ange att pengarna ska
anvéndas for forskning om marfan. Om Séllsynta
Fonden féar in en 6ronmérkt donation sa kommer de
att ga ut med en riktad utlysning. Endast forskare
som soker med en forskningsplan av hog vetenskap-
lig kvalitet och kompetens inom omradet kommer
att tilldelas medel. Alla ans6kningar granskas noga
av de vetenskapliga raden. Efter ett ar skall forskare
som tilldelats medel rapportera vad de lyckats astad-
komma under dret. Dock kan inte riktade medel
delas ut forrdn fonden fétt in ca 50 000 kronor for
den 6ronmirkta donationen sé detta kan innebéra att
det inte gar att dela ut medel samma ar.

Bild fran www.agrenska.se/sallsyntafonden

Film kommer

Under 2020 har 31 forskare sokt medel ur fonden.
De som har fatt medel under arens lopp ska nu sam-
las i en film som berédttar om deras forskning.

Donera

Bankgiro: 900-5604
Plusgiro: 900560-4
Swish: 1239005604

https://www.agrenska.se/sallsyntafonden/



Platsannons

Riksforbundet Sallsynta Diagnoser
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Riksforbundet Sillsynta diagnoser dr en intresseorganisation for dem som har séllsynta diagnoser, i
huvudsak syndromdiagnoser som har genetiska orsaker, leder till flera olika funktionsnedséttningar
och inte tillhor ndgon storre sjukdomsgrupp. Séllsynta diagnoser ar dock inte ovanliga, uppskatt-
ningar visar att ca tva procent av Sveriges befolkning berdknas ha en sillsynt diagnos.

Att leva med en sidllsynt diagnos innebér ofta komplexa vard- och stodbehov. Riksforbundet Sall-
synta diagnoser verkar for att diagnosbarare skall fa battre levnadsvillkor, bland annat genom
forbéttrad vard och omsorg. Férbundet har omkring 16 000 medlemmar fordelade pa 70 diagnos-
foreningar.

I januari 2021 drar vi igang det nya projektet ’Séllsynt mitt i livet”, ett tredrigt projekt med finan-
siering fran Allminna Arvsfonden. Projektet ska utveckla tematiska och diagnosdverskridande
utbildningar som tar upp de utmaningar man kan ha som vuxen med en sdllsynt diagnos. Vidare
ska projektet generera ny kunskap och skapa en dkad samsyn 6ver landet kring frdgor som ror att
vara vuxen med en séllsynt diagnos.

Projektet ska utveckla verktyg for att minska ensamheten och risken for psykisk ohilsa i den vuxna
malgrupp som lever sitt liv med en séllsynt diagnos och ofta flera olika funktionsnedséttningar.
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 dr att, i samrad med projektledaren, effektivt och professio-
nellt administrera och genomfora utbildningsinsatser, vara ekonomiskt/administrativt stod, halla en
tat kontakt med projektdeltagare, genomfora workshops, utbildningsinsatser och samverkansmoten
tillsammans med projektteamet.

En viktig del i arbetet &r att utgéra den sammanhallande ldnken mellan vara medlemmar, projekt-
ledningen, vardprofessionen och vara samarbetspartners.

Vem letar vi efter? Vi ser girna att du;

. Har en relevant hogskoleutbildning

. Har ett starkt intresse for hilsofragor, girna med egen erfarenhet av sillsynta diagnoser

. Har en god social forméga

. Har en god formaga att organisera och planera

. Ar serviceinriktad, har litt for 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;

. Drivs av att jobba for ett mer rittvist och inkluderande samhille och ménniskors lika vérde
. Gillar att mota medlemmar och andra organisationer

. Har erfarenhet av jobb inom civilsamhaille och folkrorelse

Vi kan erbjuda;

. Ett varierande och stimulerande arbete, tillsammans med ett harligt ging pa Riksférbundets
kansli



. Lon och forméner enligt kollektivavtal

. Friskvédrdspeng

. Ett arbete med stora kontaktytor utat mot andra organisationer och verksamheter
Projektet dr trearigt med start den 1 januari 2021. Vi tillimpar tre ménaders provanstillning.
Sind in din ansdkan, sé snart som mgjligt, men senast den 15 december till;

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

Skriv ”Ansokan projektkoordinator” i &mnesraden. Bifoga CV och personligt brev.
I detta brev vill vi att du beréttar om varfor du vill arbeta pa Riksforbundet Sillsynta diagnoser och

vad som gor dig till ritt person for rollen i projektet.

Riksfoérbundets kansli ligger centralt i Sundbyberg och vi ser gérna att du finns 1 ndrheten, da koor-
dinatorns arbete utgar fran forbundets kansli.

Lis mer om Riksforbundet Séllsynta diagnoser pé https://www.sallsyntadiagnoser.se/
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. SVERIGE

BEGRANSAD >'<;
EFTERSANDNING PORTO BETALT

Vid definitiv avflyttning eller felaktig
adress atersands forsandelsen med
ny adress angiven.

Paula Grandell
Gisslarbo 54
731 15 Kolsva

Vi har val din e-post?
Vi vill gérna ha e-postadress till er alla medlemmar. Dessa anvénder vi for att ge er nyhets-
brev med bland annat inbjudningar till olika aktiviteter med mer. E-posten anvinder dven
vart riksforbund om de snabbt och 1itt behdver na férbundets alla medlemsforeningars alla
medlemmar.

Den som inte vill ha dessa utskick kan meddela oss att man inte 6nskar motta dem.

Om du tror att vi inte har din e-postadress sa sand den till oss pa
marfan.sverige@gmail.com




