A A\ )
- d A
— A RN /l) . r OO
o4 A o W
N N, | 1 N7

NETZWERK

Infoblatt zur Grindung einer
Regionalgruppe/Aufgaben RGL

Um Sie zu unterstiitzen, haben wir ein Infoblatt erstellt, das lhnen erleichtern soll, eine
Regionalgruppe zu grinden und dem auch die Aufgaben einer Regionalgruppenleitung
(RGL) zu entnehmen sind.

Bei Fragen, Vorschlagen oder Erganzungswinschen dirfen Sie sich gerne an uns wenden,
entweder telefonisch zu den Birozeiten Montag bis Donnerstag von 8.00 bis 12.00 Uhr unter
der Nummer 0911-97 92 009 0 oder per Mail an netzwerk@glandula-online.de.

Nachfolgend eine Aufstellung mdglicher erster Schritte fir die Grundung einer
Regionalgruppe:

1. Suche nach Betroffenen:

1.1. Netzwerk-Mitglieder aus Ihrer Umgebung, die um Kontakt gebeten haben, kénnen von
uns angeschrieben und informiert werden.

1.2. Sie konnen Arztinnen/Arzte und Kliniken dartiber informieren, dass Sie weitere
Interessierte suchen.

1.3. Sie kdnnen Infoflyer in Kliniken, Arztpraxen und Apotheken aushéangen.

1.4. Sie kdénnen im Lokalblatt oder in einer Stadtzeitung eine Anzeige aufgeben oder einen
kleinen Artikel veroffentlichen lassen.

1.5. Die Termine fiir Ihre Treffen werden auf unserer Website veroffentlicht und auch in der
GLANDULA.

1.6. Sie kénnen auch Uber die ortlichen Selbsthilfekontaktstellen die Termine fir lhre
Gruppentreffen veroffentlichen lassen.

2. Raum finden/erstes Treffen:

Fur die Raumsuche konnen Sie sich an Selbsthilfekontaktstellen, Kliniken oder Arzte
wenden. Oft sind diese bereit, einen Raum kostenlos oder gegen geringe Gebihr zur
Verfigung zu stellen. Bei der Raumsuche sollte nach Mdglichkeit darauf geachtet werden,
dass der Raum auch mit Offentlichen Verkehrsmitteln gut erreichbar ist und/oder
Parkmadglichkeiten vorhanden sind, dass er grol3 genug und mit Stiihlen bestlckt ist.

Beim ersten Treffen konnte dann geklart werden, wie oft sich die Gruppe treffen méchte, in
welchem Abstand und welcher Tag/welche Uhrzeit am besten passt.
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3. Ablauf der Treffen

Ein Ziel der Gruppe wird es sicherlich sein, im Gesprach mit Betroffenen Hilfe, Rat und
Auskunft fir die eigene Erkrankung zu finden.

Kontaktsuchende sind oft neu diagnostizierte Erkrankte oder auch Betroffene, die seit vielen
Jahren erkrankt sind, aber noch nicht in der Lage waren, Kontakt mit anderen Betroffenen
aufzunehmen. Sie aufzufangen ist meist ein Hauptbeweggrund einer Regionalgruppe.
Weitere Beweggrinde kdnnen sein:

- aus der Verzweiflung herauszufinden und wieder Mut zu fassen

- der Wunsch, sich selber in der Begegnung mit anderen Menschen besser
kennenzulernen

- mehr Informationen zu bekommen

- Unterstitzung und Verstdndnis bei Menschen zu finden, die eine ahnliche
Lebenssituation aus eigener Erfahrung kennen

- andere Menschen in der Gruppe zu unterstutzen

- gemeinsame Aktivitaten zu planen und durchzufiihren

- die Offentlichkeit iber die seltene Krankheit zu informieren

- sich fur Mallnahmen zur Losung bestimmter Probleme einzusetzen

- das Leben trotz einer schweren Krankheit zu bewaltigen

- die eigene Isolation zu Gberwinden

Die Gruppe sollte auch, soweit moglich, von einer Endokrinologin bzw. einem
Endokrinologen betreut und begleitet werden, was aber nicht heil3t, dass bei jedem Treffen
ein Arzt oder Referent dabei sein muss.

AulRRerdem sollte sich die Gruppe Themen uberlegen, zu denen sie Vortrage héren mdchte,
entweder eines Endokrinologen oder eines anderen Spezialisten (z. B. Neurochirurgie,
Nachsorge, Verlaufskontrollen u. a.).

Da die Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen sehr viele Einzelerkrankungen
umfassen, ist es manchmal moglich, dass man trotz der Regionalgruppe doch nicht auf
Personen trifft, die genau die gleiche Erkrankung wie man selbst hat. Auch diesen
Betroffenen sollte man die Mdglichkeit geben, Uber ihre Erkrankung zu berichten und in der
Gruppe zu bleiben. Evtl. kdnnen auch telefonische Kontakte zu entsprechenden Erkrankten
anderer Regionalgruppen vermittelt werden.

4. Regionale Veranstaltungen und Aktionen durchfiihren

Ein Ziel konnte es auch sein, sich in der Offentlichkeit bekannt zu machen und dadurch neue
Mitglieder zu gewinnen. Dazu kdnnte ein regionaler Hypophysen- und Nebennierentag mit
Vortragen von Fachleuten organisiert werden oder die Gruppe mit einem Netzwerk-Stand auf
einer anderen regionalen Veranstaltung vertreten sein.

5. Finanzielle Unterstitzung

Regionalgruppen werden von den Krankenkassen mit Foérdergeldern unterstitzt. Deshalb
sollte jede RGL eine Krankenkassenforderung fur die Gruppe beantragen Die regionalen
Selbsthilfekontaktstellen (wie z. B. KISS, SEKIS etc.) stehen auch immer flr Fragen und
Unterstitzung zur Verfugung. Diese geben auch Hilfestellung bei der Beantragung der
Krankenkassenforderung. Hier sind eine Pauschalférderung und projektbezogene
Forderungen maoglich. Die Fristen und die Beantragung kdnnen regional unterschiedlich sein.
Unterstitzung bei der Beantragung der Fordergelder kann auch durch andere RGL erfolgen,
die in diesem Bereich bereits Erfahrung haben und gerne zur Unterstitzung zur Verfiigung
stehen.



6. Medizinische Unterstitzung

Unterstiitzung von medizinischer Seite ist am besten bei einer Arztin oder einem Arzt zu
finden, die/der sich bereit erklart, Ihre Gruppe regelmaflig zu besuchen, um mit lhnen lhre
Fragen und Probleme zu besprechen. Mit ihm kdnnen auch Vortrage organisiert werden
(evtl. auch mit anderen von ihm empfohlenen Fachéarzten/Spezialisten).

Datenschutz im Netzwerk:

Aus Datenschutzgrinden erhalt jeder RGL eine Netzwerk-Mailadresse. Jeglicher
Schriftverkehr das Netzwerk betreffend sollte nur unter dieser Mailadresse erfolgen. Somit
bleibt die private Mailadresse aul3en vor.

Zur Veroffentlichung seiner Kontaktdaten in der GLANDULA und auf der Homepage muss
der RGL eine Einverstandniserklarung unterschreiben.

Aus Datenschutzgriinden muss jeder RGL auch eine Verpflichtungserklarung zur Einhaltung
der datenschutzrechtlichen Anforderungen nach der Datenschutz-Grundverordnung (DS-
GVO) unterschreiben und auch eine Verschwiegenheitserklarung, in der sie/er sich dazu
verpflichtet, Gber vereinsinterne Angelegenheiten Stillschweigen zu bewahren, auch tber die
Beendigung seiner Téatigkeit hinaus.

Aufgaben einer RGL:

Organisation der Gruppentreffen
Einladung der Gruppenmitglieder zu den Treffen

Information der Gruppenmitglieder Uber Veranstaltungen, Neuigkeiten und Aktivitdten etc. im
Netzwerk

Ansprechpartner fir Betroffene in der Region

Beantragung von Pauschalférderung und ggf. Projektférderungen fir die eigene Gruppe
Kontaktvermittlung zu anderen Betroffenen

Die Teilnahme an den jahrlichen RGL-Treffen ware winschenswert.

Die Teilnahme am jahrlichen Uberregionalen Hypophysen- und Nebennierentag ware
ebenfalls wiinschenswert.

Stand 27.05.2024

gez. Vorstand Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e. V.
(in Zusammenarbeit mit der Geschaftsstelle und den Beisitzerinnen)



