Warum es sich lohnt, DCCV-Mitglied zu sein!

Viele Mitglieder der Selbsthilfegruppen sind seit langen
Jahren auch Mitglied in der DCCV. Alle anderen laden wir
herzlich ein, Mitglied in der DCCV zu werden!

Beispiele fiir Vorteile, die Sie als Mitglied haben:

¢ Das Mitgliederjournal ,Bauchredner” informiert Sie
vier Mal im Jahr fundiert Uber alle Themen rund um
chronisch entziindliche Darmerkrankungen (CED) und
halt Sie immer auf dem Laufenden.

¢ Die Beratungsstelle in der Bundesgeschdaftsstelle steht
lhnen fiir alle Fragen rund um chronisch entziindliche
Darmerkrankungen zur Verfiigung. Eine erfahrene
Gastroenterologin berét bei schwierigen medizinischen
Fragen in einer Telefonsprechstunde nur fir Mitglieder.

e Broschiiren & Faltblatter werden kostenlos zugeschickt.

¢ Eine sozialrechtliche Beratung durch den Arbeitskreis
Sozialrecht ist nur fiir Mitglieder maglich.

¢ Als ordentliches DCCV-Mitglied haben Sie Sozialrechts-
schutz fiir Verfahren vor Sozialgerichten.

¢ Mitgliedern stehen zusdatzliche Informationen auf den
DCCV-Internetseiten zur Verfiigung.

¢ Euro-Toilettenschliissel ohne gesonderten Nachweis.

¢ Mitgliedsbeitrdge und Spenden an die DCCV sind
steuerlich absetzbar.

¢ Als Mitglied starken Sie die DCCV als Solidargemein-
schaft und die gemeinsamen Interessen werden
wirkungsvoller vertreten.

Sollten Sie sich bisher aus finanziellen Grinden gegen eine
Mitgliedschaft entschieden haben, sprechen Sie uns auf die
moglichen BeitragsermdBigungen an.
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Bundesgeschdftsstelle

ReinhardtstraBe 18
10117 Berlin

Tel. 030 2000392-0
Fax: 030 2000392-87
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E-Mail: info@dccv.de
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Beratungsstelle

Alle Fragen von Interessenten und Mitgliedern
konnen schriftlich, telefonisch, per E-Mail

oder Uber das Kontaktformular auf den
DCCV-Internetseiten an die Beratungsstelle'der
Bundesgeschdftsstelle gestellt werden:

Telefon: 030 2000392-11 oder 0214 87608-11

Ansprechpartner vor Ort:
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Liebe Kontaktpersonen,
liebe Mitglieder der Selbsthilfegruppen,

die DCCVwurde 1982 auseiner értlichen Selbsthilfegruppe (SHG)
heraus gegrindet. Mittlerweile ist die DCCV zu einer der gréBten
Selbsthilfeorganisation in Deutschland und einer starken Soli-
dargemeinschaft herangewachsen. Das gemeinsame — SHG
und DCCV verbindende — Anliegen ist geblieben: das Leben mit
einer chronisch entzindlichen Darmerkrankung einfacher zu
machen. Auch wenn die SHG unabhdngig und nicht Bestandfteil
der DCCV sind, sind sie fur die DCCV sehr wichtige Partner.

Die DCCV unferstitzt die Gruppen, die Interesse daran haben.
Bundesweit arbeitet die DCCV mit mehr als 300 SHG zusam-
men. Wir sind fest davon Uberzeugt, dass die Zusammenarbeit
fur alle Seiten sehr hilfreich ist - fir die Betroffenen, fir die SHG
und fir die DCCV. Mitvielen Gruppen arbeiten wir seit vielen Jah-
ren eng zusammen. Alle anderen laden wir herzlich dazu ein!

Ditmar Limmen
DCCV-Vorsitzender

Thomas Leyhe
DCCV-Vorstandsmitglied

Wie arbeiten DCCV und SHG zusammen?

Die Zusammenarbeit der DCCV mit den SHG wird Uber Kon-
taktpersonen (KP) koordiniert. Die Kontaktpersonen der SHG
sind die Ansprechpartner fir die DCCV. Jede Gruppe kann der
DCCV ein bis drei Kontaktpersonen nennen.

Erste und wichtigste Ansprechpartner bei der DCCV sind die
Landesbeauftragten. Die DCCV ist mit insgesamt 13 Landes-
verbdnden in allen Bundesldndern vertreten. Eine der vielfdl-
tigen Aufgaben der Landesbeauftragten ist die Unterstitzung
der SHG. Viele dieser ehrenamtlichen Aktiven waren friher
oder sind immer noch selbst Kontaktpersonen. Die Landesbe-
auftragten helfen beim Aufbau neuer SHG und organisieren
Kontaktpersonen-Treffen. Diese finden ein bis zweimalim Jahr
statt. Bei den Treffen werden Informationen weitergegeben
und es gibt viel Raum fUr den Erfahrungsaustausch.

Die Landesbeauftragten organisieren Informationsveranstal-
tungen fur Betroffene, wie z.B. Arzt-Patienten-Seminare. Oft
werden sie dabei auch von den SHG unterstitzt. SHG, die
eigene Veranstaltungen organisieren und dabei Unterstit-
zung von der DCCV benétigen, kdnnen sich — moglichst froh-
zeitig — bei den Landesbeauftragten melden.

Vermittlung von Kontakten zu SHG

Viele Betroffene wenden sich an die DCCV, um Hilfe bei der
Suche nach einer SHG in Wohnortnéhe zu erhalten. Die DCCV
fuhrt dafUr eine Liste mit SHG. Mit einer Einversténdniserkld-
rung geben die Kontaktpersonen an, fir welche Zwecke ihre
Kontaktdaten weitergegeben dirfen: an Betroffene, die eine
SHG oder einen Gespréchspartner suchen, an andere SHG,
an Arzte oder an Institutionen (z.B. Krankenhduser, Beratungs-
stellen). Die DCCV geht mit diesen Daten sehr sorgfdltig und
verantwortungsbewusst um. Voraussetzung dafir, dass den
Betroffenen aktuelle Kontakte vermittelt werden kénnen, ist die
Mitteilung von Anderungen bei den Kontaktdaten. Manchmal
I6sen sich SHG wieder auf. Auch dann ist eine kurze Informa-
tion sehr hilfreich.

Newsletter: Das SHG-Info

Das SHG-Info ist ein Newsletter, der per Post an alle bei der
DCCV gemeldeten Kontaktpersonen verschickt wird. Der
Newsletter enthdlt zum Beispiel Informationen zur DCCV-
Jahrestagung, zum Crohn/Colitis-Tag, zur Zusammenarbeit
mit der DCCV und viele andere Tipps.

Selbsthilfegruppen im Internet

Die DCCV veroffentlicht die Kontaktdaten der SHG, wenn diese
dies winschen. Auf den DCCV-Internetseiten ist eine SHG-
Suche nach Postleitzahlen moglich. In naher Zukunft soll die
Méglichkeit geschaffen werden, dass SHG eigene Internetsei-
ten innerhalb des Auftritts der DCCV erstellen kénnen.

Informationsmaterial

Informationsmaterial for SHG-Infostdnde kann mit der Lite-
raturliste per Post oder Fax bestellt werden. Die Liste soll mit
einem Vermerk (for SHG-Infostand) mindestens zwei Wochen
vor dem Veranstaltungstermin an die Bundesgeschdftsstelle
geschickt werden. Ansprechpartnerin ist Marianne Schmidt,
die gerne die Literaturliste zusendet und auch beziglich der
verschiedenen Broschiren und Mengen berdt.

Offentlichkeitsarbeit fur SHG

Veranstaltungstermine der SHG kénnen in den DCCV- Termin-
seiten im Internet angekindigt werden. So kann zum Beispiel
auf einen besonderen Vortrag bei einem Gruppentreffen auf-
merksam gemacht werden.

Veranstaltungsmeldungen kdénnen mit Angaben zur Ver-
anstaltungsadresse, -zeit und einer Kontaktmdglichkeit per
E-Mail oder Telefon an die Bundesgeschdftsstelle geschickt
werden.

Berichte der Selbsthilfegruppen, zum Beispiel Uber Aktionen
zum Crohn/Colitis-Tag, kdnnen im Mitgliederjournal ,Bauch-
redner” und auf www.dccv.de verdffentlicht werden. Der
Bauchredner prdsentiert einen redaktionellen Uberblick, wéh-
rend die ungekUrzten Berichte im Internet nachgelesen wer-
den kdnnen. Beitréige gehen bitte — am besten mit Bildern - an
die Redaktion Bauchredner (bauchredner@dccv.de, Anschrift
der Bundesgeschdftsstelle).

Arzte-Liste

Die DCCV vermittelt Kontakte zu kompetenten Fachleuten.
Ruckmeldungen von SHG Uber Erfahrungen mit niedergelas-
senen Arzten, Klinikérzten und Reha-Kliniken sind sehr hilf-
reich, damit diese auch anderen Betroffenen zu Gute kommen
kénnen.

Regionale Interessenvertretung

Informationen Gber lokale Probleme, z.B. kommunale Toilet-
tenschlieBungen, kénnen an die Landesverbdnde oder die
Bundesgeschdftsstelle weitergeben werden. Die DCCV kann
nur auf regionale Probleme reagieren, wenn sie ihr bekannt
werden.

Pharmaindustrie

Die DCCV und die SHG sind interessante Partner for Pharmafir-
men, um z.B. bestimmte Vermarktungsinteressen zu realisie-
ren. Die DCCV wahrt ihre Neutralitdt und Unabhdngigkeit und
stellt Transparenz Uber ihre Finanzierung her. Die DCCV hat
die Leitsatze der Selbsthilfe fUr die Zusammenarbeit mit Wirt-
schaftsunternehmen unterschrieben und zusétzlich eigene,
noch strengere Leitsdtze aufgestellt. Bei Unsicherheiten und
Fragen zum Umgang mit der Pharmaindustrie kann jeder-
zeit Rat und Hilfe bei der Bundesgeschdftsstelle eingeholt
werden.

AuBerdem bitten wir um Hinweise auf zweifelhafte Anfragen
undAktionenvonPharmaunternehmen, umdiese gegebenen-
falls hinterfragen und Warnungen aussprechen zu kénnen.

Sonstige Themen

FUr alle weiteren Fragen steht Jens Hupfeld in der Bundesge-
schéftsstelle zur Verfigung. Er kann auch Tipps fur die Offent-
lichkeitsarbeit und zur Beantragung von Férdergeldern beiden
Krankenkassen geben.



