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SJALDNE DIAGNOSER

Mere end 30 ar pa bagen
Sekretariat i Handicaporganisationernes Hus
Ca. 5 arsveerk

Opbygning:
55 medlemsforeninger, langt de fleste baseret pa frivillig
arbejdskraft - ca. 12.500 medlemmer, 200 forskellige
diagnoser

Den mindste forening har 15 medlemmer, den starste har
1.300

Sjeeldne-netvaerket for de ultra sjeeldne - ca. 700
medlemmer, 200 andre diagnoser

Sjeeldne Diagnoser
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| ER MEDBESTEMMERE

 Repraesentantskabet mgdes to gange om aret
« | marts afleegges beretning og vaelges
forretningsudvalg (FU)
« | november vedtages budget og aktivitetsplan

» FU m@des mindst fem gange om aret
 referater offentligggres
pa Podio
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VORES ROLLER

Platform for foreningerne, f.eks.
Repraesentantskabsmgder
Temadage
Intern kommunikation og hjemmeside

Fortalervirksomhed for alle sjeeldne, f.eks.
National strategi

Haringssvar

Samarbejde med Socialstyrelsen og Sundhedsstyrelsen og
andre

Viden om at leve med sjeldne sygdomme, f.eks.
Undersggelser og rapporter
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TIL ALLE SJALDNE BORGERE
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Helpline

. ‘] Sjaeldne-netvaerket
A A Sjeeldne-netveerket
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SJALDNE DIAGNOSER @

ORGANISATIONS-
D IAG RAM o MEDLEMSFORENINGERNE DSk

- Strategi og aktivitetsplan

o REPRASENTANTSKABET - Budget og regnskab
¢ FORRETNINGSUDVALGET (FU) - Organisationsudvikling

- Opkvalificering

- Erfaringsudveksling
- Projektstyring

- Synlighed

- Repreesentationer

INFORMATION, INTERESSE-VARETAGELSE
MESTRINGSSTOTTE,

RADGIVNING :
OG ANDET Nationale og regionale politikere
F og myndigheder

Sjeeldne-Netvaerket

ADITTIAING D0 13LVRIYLIYAIS

Sundhedssektor, myndigheder

og fagfolk

Helpline (Projektform)
Sociale sektor, myndigheder

Navigatorer/ Bisiddere (Projekiform) og fagfolk

Information og viden Andre relevante sektorer
P og akterer

: Udviklingsprojekter P
[ ] Europa og Norden
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VAR MED®

Pa Facebook:
https.//www.facebook.com/SjaeldneDiagnoser/

Igennem vores personlige fortaellinger:
http://viden.sjaeldnediagnoser.dk/alle-personlige-beretninger/
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https://www.facebook.com/SjaeldneDiagnoser/
http://viden.sjaeldnediagnoser.dk/alle-personlige-beretninger/

SJAELDNE DIAGNOSERS HELPLINE

SJALDNE DIAGNOSERS HELPLINE
INFORMATION, ST@TTE OG RADGIVNING

Ring til os: 33 14 00 10, mandag - torsdag
kl. 10 - 14 og onsdag til kl. 17

Den sidste onsdag i maneden er der abent i
Helpline helt til kl. 20

Skriv til os: helpline@sjaeldnediagnoser.dk
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HVORFOR EN HELPLINE?

ALBR/gl«fs
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mon ikke det er
hoge £

Psykisk ¢



Professionel radgivning

AKKREDITERET AF

Radgivnings
Danmark

SJALDNE DIAGNOSERS HELPLINE 2018/2019

2018-2021

| DECEMBER 2019
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RADGIVERTEAMET - lonnede og frivillige




HVAD KAN MAN FA | HELPLINE?

Helpline yder:

Radgivning

Information OG DET SOM HELPLINE

mestringsstgtte |KKE KAN HJELPE MED:

Stille diagnoser

Helplines tilbud: * Give bevillinger

Bisidder * "Tage din sag"

Navigator

Sjeeldne-netvaerket

Fortael-dig-fri

td
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ANTAL HENVENDELSER

Oprindelig dimensionering var 200 - 400 unikke
henvendelser om aret.

Forste ar: 417 henvendelser

Andet ar: 526 henvendelser

Tredje ar: 627 henvendelser

Fjerde ar: 618 unikke henvendelser med knap 1000
henvendelser

Helpline gav mig et andet perspektiv pa.den
sag, jeg henvendte mig med og havde brug
for sparring om. Jeg fik et indtryk af en

erfaren'og kompetent radgiver, der havde
meget at traekke pa og byde indimed. Det
har stor betydning for mig. Henvender til
Helpline.
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TAK FOR JERES OPMARKSOMHED
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