] Sjeldne Diagnoser

Sjeeldne Diagnosers Frivillig Charter

Sjeeldne Diagnoser vil skabe grundlag for et veerdigt liv for mennesker med sjeeldne sygdomme med
udgangspunkt i den enkeltes forudsaetninger og betingelser. Respekt, accept og forstdelse er de
grundlaeggende veerdier. Det er vores vision. Den favner alle sjeldne borgere — bade patienter og
pargrende.

Sjeldne Diagnoser arbejder med at:

e opbygge en solid platform for frivillige foreninger og andre netvaerk for sjeldne borgere

e bedrive interessevaretagelse ved at veere talergr for alle sjeeldne borgere

e bidrage med viden om at leve med sjelden sygdom og handicap

e bryde isolationen og skabe empowerment for de sjaldne til at handtere livet med sjalden
sygdom og handicap.

Frivillige bidrager til Sjeeldne Diagnosers arbejde med deres tid, engagement, personlige
kompetencer og med deres erfaringsbaserede og evt. professionelle viden.

Frivillige kan konkret bidrage pa mange mader, her iblandt:

e Udenfor organisationen:
o repraesentere Sjaeldne Diagnoser i nationale og/eller europzaeiske udvalg og
arbejdsgrupper
o repraesentere Sjaeldne Diagnoser pa nationale og/eller europaeiske konferencer
o paanden vis

¢ Indenfor organisationen:

o deltage i Sjeeldne Diagnosers demokratiske struktur (forretningsudvalg (FU) og
repraesentantskab)

o deltage i udvalg, arbejdsgrupper mv.

o bidrage i forhold til Sjeeldne Diagnosers patientrelaterede projekter (f.eks. Sjeeldne
Familiedage, Navigator-projektet, Helpline)

o deltageiinterne kurser til fremme af medlemsforeningernes indsats (f.eks.
foreningsvejlederkursus, Kassererdag)

o paanden vis.

De frivilliges varetagelse af opgaver aftales konkret med Sjaldne Diagnoser repraesenteret ved et
medlem af FU og/eller sekretariatet.

| hovedreglen Ignnes Sjeeldne Diagnosers frivillige ikke, eller kompenseres gkonomisk, for deres
bidrag. Kgrsel, telefon og internetudgifter kan godtggres, nar det aftales konkret. Sjaeldne
Diagnosers frivillige er i deres virke daekket af Sjaeeldne Diagnosers forsikringer.
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Sjeldne Diagnosers frivillige er forpligtet til at:

arbejde med udgangspunkt i de kernevaerdier, som er vedtaget af repraesentantskabet:
respekt, accept og forstaelse
arbejde i overensstemmelse med Sjaldne Diagnosers holdninger og den af
repraesentantskabet vedtagne aktivitetsplan
konsultere sekretariatet og/eller FU omkring politiske og etiske sp@rgsmal, der kraever en
stillingtagen i trad med Sjaeldne Diagnosers praksis
respektere formalet med den enkelte aktivitet
varetage frivillige opgaver med respekt for de kernekompetencer som kraeves af frivillige i
Sjeeldne Diagnoser:

o at kunne balancere mellem det professionelle og det personlige

o atsikre en regelmaessig kommunikation med relevante aktgrer

o atrapportere om aktiviteter og i forngdent omfang dokumenterer aktiviteterne
acceptere tavshedspligt i forhold til personrelaterede og andre fglsomme oplysninger.
Tavshedspligten geelder ogsa, nar man ikke laengere er frivillig i Sjeeldne Diagnoser

Sjeldne Diagnoser er forpligtet til at:

sikre at vision, mission og kernevaerdier i organisationen er kendt af de frivillige og
respekteres

udstyre de frivillige med de ngdvendige vaerktgjer til at na malet for indsatsen

stille den relevante viden til radighed, sa de frivillige kan udfgre opgaven pa et oplyst
grundlag

vejlede og coache de frivillige, sa de finder deres egen facon

sikre regelmaessig kommunikation med de frivillige, og lytte til deres meninger og gnsker
veerdseaette de frivilliges indsats.

Sjeeldne Diagnosers frivillige arbejder teet sammen med hinanden og med sekretariatet og
forretnings udvalget.

Sjeeldne Diagnoser anerkender og veerdseaetter de frivilliges arbejde og engagement.
Mangfoldigheden af de frivilliges kompetencer og repraesentation af forskellige sjeldne
sygdomme spiller en vigtig rolle, og styrker organisationen.
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