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Sjeeldne Diagnoser gnsker at afgive hgringssvar i forhold til
bekendtggrelse om distributionstilskud. Selvom vi ikke selv har
publikationer, der er omfattet af Bladpuljen, er der flere af vore
medlemsforeninger, der far tilskud herfra. Dette tilskud kan imidlertid
bortfalde, hvis bekendtggrelsen traeder i kraft i sin nuvaerende form:

Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger organiserer patienter og
pargrende indenfor sjeeldne sygdomme. Begrebet "sjaeldne sygdomme”
forstds i Danmark som en raekke medfgdte, arvelige kroniske og
komplekse alvorlige sygdomme og tilstande som forekommer med en
hyppighed p& ca. 1-2 ud af 10.000 eller derunder.

Derfor har foreningerne kun f& medlemmer og deres medlemsblade
udsendes helt naturligt i lille oplag. Foreningerne har qua formal og
malgruppe ikke mulighed for at fa markant flere medlemmer og har
ogsa vanskeligt ved at skaffe sig andre indtaegter. Derfor rammes
Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger, hvis den i
bekendtggrelsesudkastets § 6, stk. 4 og 5 om en titelbundgraense for
tildeling af tilskud gennemfgres.

Sjeeldne Diagnoser har forstaelse for administrative hensyn m.v. men
finder, at bundgraensen i sin nuvaerende form rammer sma foreninger
ungdigt hardt. I en lille foreningsgkonomi er tilskuddet fra Bladpuljen
med til at understgtte den vigtige kommunikation mellem forening og
medlemmer, ligesom medlemsbladet er en vigtig del af foreningens
ansigt i forhold til samarbejdspartnere og andre. At afsksere sm3
foreninger fra mediestgtte er at demontere en vaesentlig del af det
foreningsarbejde, som ikke mindst sjeeldne borgere, der ikke har andre
muligheder for at finde sammen, har sa hardt brug for.

Sjeeldne Diagnoser anmoder derfor om, at der fortsat kan udbetales

tilskud fra Bladpuljen til distribution af sma foreningers medlemsblade.

Med venlig hilsen

Sjeeldne Diagnoser er en sammenslutning af 47 foreninger for familier med sjeeldne sygdomme og handicap
Vi arbejder for at forbedre vilk&rene for de sjaeldne sygdomsgrupper
Se medlemsforeninger p& www.sjaeldnediagnoser.dk/medlemsforeninger
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