Helfen. Forschen. Heilen.
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Vertretung des Mukoviszidose e.V. auf Landesebene: Unterstiitzung gesucht!

Sie haben beruflich mit Krankenkassen, politischen Vertretern, Verwaltung oder Behorden
zu tun? Oder Sie kennen jemanden aus lhrem Umfeld, der Kontakt zu diesen Akteuren hat?
Sie konnen gut vor Gruppen sprechen, sind ein Teamplayer und waren bereit, sich auch in
komplexe Themen einzuarbeiten? Dann unterstiitzen Sie den Mukoviszidose e.V. als Lan-
desbeauftrage/r oder schlagen jemanden fiir diese Aufgabe vor!

Durch den Einsatz von Landesbeauftragten mochten wir alle Beteiligten darin unterstiitzen,
auf Landesebene und bei Bedarf auf regionaler Ebene die Interessen der Patienten mit Mu-
koviszidose zu vertreten und sich vor Ort fiir eine angemessene CF-Versorgung einzusetzen.

Was ist das gemeinsame Ziel?
> Das Bewusstsein fiir strukturelle Versorgungsprobleme bei Behandlern, Kliniken und
Selbsthilfe vor Ort scharfen.
> Falle und Anlasse, in denen Versorgungsprobleme bestehen oder sich abzeichnen,
rechtzeitig erkennen und benennen.
» Gemeinsam auf Losungen hinarbeiten.

Wie konnen Sie dazu beitragen?

» Sie bilden eine Schnittstelle zwischen dem Mukoviszidose e.V. und relevanten Akteu-
ren auf regionaler bzw. Landesebene (regionale Selbsthilfe, Patientenvertreter, CF-
Einrichtungen, politische Verantwortliche) und stehen als Ansprech- und Gesprachs-
partner zur Verfugung.

»  Sie unterstiitzen auf Wunsch und bei Bedarf Vertreter der Selbsthilfe und CF-
Einrichtungen darin, Versorgungsprobleme zu erkennen und bei Verantwortlichen
auf Unterfinanzierung hinzuweisen. Sie stehen in diesem Zusammenhang fiir Gespra-
che zur Verfiigung, vermitteln Kontakte und unterstiitzen durch Informationen und
Wissen.

» Sie planen bei Bedarf offentliche Aktionen mit den Akteuren vor Ort, um auf Versor-
gungsprobleme aufmerksam zu machen.

» Sie arbeiten in enger Abstimmung mit den Akteuren vor Ort auf Losungen hin, um die
Versorgung sicherzustellen.

Sie sind jemand, der ...
> Lust hat, etwas zu bewegen,
auch mal Giber den Tellerrand schaut,
gut vernetzt ist,
gerne im Team arbeitet,
kommunikativ ist, zuhoren kann und sich traut vor Gruppen zu sprechen,
Geduld und Langmut zu seinen Starken zahlt.
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Was erwarten wir von lhnen?

)

Bereitschaft zur abgestimmten Zusammenarbeit, zum regelmaRigen Erfahrungs- und
Informationsaustausch zwischen regionaler Selbsthilfe, der Geschaftsstelle des Mu-
koviszidose e.V. und je nach Bedarf mit weiteren Beteiligten

Bereitschaft zu den Brennpunkten bzw. Akteuren vor Ort zu reisen, um Problemstel-
lungen zu identifizieren und den Weg zur Problemlosung zu bereiten

Fahigkeit, sich schnell und griindlich in komplexe Sachverhalte einzuarbeiten und
diese verstandlich zu vermitteln

Wer setzt Sie ein?

Der Bundesvorstand beruft die durch die Geschaftsstelle vorgeschlagenen Bewerberinnen
und Bewerber in lhr Amt.

Der Mukoviszidose e.V. unterstiitzt Sie...
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mit aktuellen Informationen,

bei der Koordination von Aktionen und MaRnahmen,

mit Fachleuten mit entsprechender Expertise und Reputation, die bei Bedarf an Ge-
sprachen teilnehmen,

mit der Erstattung von Fahrt- und Ubernachtungskosten sowie Verwaltungskosten.

Sollten Sie Interesse haben, sich als Landesbeauftragte/r fiir eine gute Versorgung in lhrem
Umkreis einzusetzen, oder jemanden kennen, der fiir diese Aufgabe in Frage kommt, konnen
Sie sich direkt an uns wenden oder den Kontakt zu uns tber Ihre Regionalgruppe bzw. Ihren
Landesverband suchen.

Wir freuen uns uber eine Riickmeldung bis zum 14. September 2018, gerne mit einigen In-
formationen zum Bewerber bzw. zur Bewerberin.

Kontakt

Katharina Heuing, Mukoviszidose e.V.
Tel: 0228-98780-62
E-Mail: kheuing@muko.info



mailto:kheuing@muko.info

