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Bliv frivillig patient- og foreningsvejleder i
Ehlers-Danlos Foreningen

Har du erfaring med EDS/HSD - og har lyst til at ggre en forskel for andre i samme situation?
Sa er du maske vores nye frivillige patient- og foreningsvejleder.

Hvad er en patient- og foreningsvejleder?

Som patient- og foreningsvejleder i Ehlers-Danlos Foreningen tilbyder du erfaringsbaseret
stgtte og vejledning til mennesker med EDS/HSD og deres pargrende. Samtalerne tager
udgangspunkt i dine egne erfaringer med livet med kronisk sygdom — bade det sveere og det,
der giver hab og handlemuligheder.

Du lytter, deler erfaringer og hjeelper den, du taler med, til at fgle sig set, forstadet og mindre
alene. Du er ikke radgiver eller behandler — du er et medmenneske med viden, indsigt og
rummelighed.

Hvorfor er rollen vigtig?

Mange med EDS/HSD oplever et komplekst sygdomsforlgb, manglende forstaelse og perioder
med ensomhed. Mange savner én, der virkelig forstar. At tale med én, der selv kender
hverdagen med EDS/HSD, kan skabe bade overblik, genkendelse og tryghed. Som vejleder er
du med til at bygge bro mellem erfaring, feellesskab og hab.

Vi sogger dig, der:

e Haregne erfaringer med EDS/HSD (som patient eller pargrende)

e Harempatiog lyst til at lytte

e Har overskud til at dele erfaringer pa en respektfuld og afgreenset made

e Kan holde rollen som frivillig og passe pa dine egne graenser

e Har mulighed for at afsaette tid til samtaler efter aftale

e Kan laese og skrive mails og har eget device (computer, tablet eller telefon) til formalet

Vi tilbyder:

e Introduktion og kleed-pa til rollen som vejleder

e Lgbende sparring og statte fra foreningen

e Et meningsfuldt faellesskab med andre frivillige

e Fleksibilitet — du bestemmer selv, hvor meget du vil bidrage
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Sadan foregar det:

e Du matches med et medlem, der sgger erfaringsbaseret stgtte indenfor dit
kompetenceomrade

e \Vejledningen foregar typisk via mail, telefon eller online

e Du stgtter gennem samtale, erfaringsdeling og naerveer

e Ved behov kan du henvise til relevante tilbud i foreningen

Tavshedspligt og tillid

Som frivillig patient- og foreningsvejleder er du underlagt tavshedspligt. Det er en
grundleeggende del af rollen og afggrende for trygge samtaler.

Har du lyst til at veere med?

Hvis du kan se dig selvi rollen —eller blot er nysgerrig og vil hare mere — sa harer vi meget
gerne fra dig.

Venlig hilsen

Anita Dick-Nielsen

Formand

Ehlers-Danlos Foreningen

Mail: formand@ehlers-danlos.dk
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