Aligemeine Informationen zur DCCV

Allein mit Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa?

Nein, Uber 300.000 Menschen in Deutschland haben eine
solche entzindliche Darmerkrankung. Zum Vergleich: 150.000
Menschen in unserem Land sind blind.

DCCV e.V. - was tun die?

(L Die DCCV ist die Patientenorganisation von und fur Men-
schen, die an chronisch entzindlichen Darmerkrankungen (wie
Morbus Crohn und Colitis ulcerosa) bzw. einer primdr skerosie-
renden Cholangitis (PSC) erkrankt sind.

Die DCCV bietet umfassende Informationen zu diesen Erkrankun-
gen an. Mit dem Mitgliederjournal ,Bauchredner” und dem Inter-
netangebot www.dccv.de stehen Mitgliedern alle aktuellen
Informationen zur Krankheit patientenverstdndlich zur Verfigung.

In einer zentralen Beratungsstelle und von Gber 65 (selber betroffe-
nen) Beraterinnen und Beratern bekommen CED-Betroffene und
deren Angehdrige umfassende, individuelle Hilfestellungen. Beson-
dere Unterstitzung bekommen Mitglieder auch bei sozialrechtli-
chen Fragen. Zusdatzlich gibt es fur betroffene Mitglieder seit 2007
einen umfassenden Rechtsschutz vor deutschen Sozialgerichten.

Als Lobbyorganisation setzt sich die DCCV fir die Verbesserung
der Gesamtsituation der Patienten ein, kdmpft fUr eine gute Ver-
sorgung und vertritt die Patienteninteressen.

0¥ DCCV e.V. - wer ist das?

AYAM Uber 19.000 Menschen sind in der DCCV organisiert. Sie
alle verbindet eine chronische Darmentzindung bzw. eine primdr
skerosierende Cholangitis und das Interesse, das Leben mit dieser
Krankheit selber zu gestalten.

Die DCCV finanziert sich zum ganz Uberwiegenden Teil durch Mit-
gliedsbeitrdge und ist véllig unabhdngig von Dritten, insbeson-
dere der Pharmaindustrie. Weitere Mittel erhdlt die DCCV durch
Spenden, die Férderung der Krankenkassen und den Zuspruch
von BuBgeldern. Die DCCV ist ein eingetragener, gemeinnutziger
Verein. Mitgliedsbeitrége und Spenden sind somit steuerlich ab-
sefzbar.

Colitis ulcerosa G

Die Deutsche Morbus Crohn/ Colitis ulcerosa
Vereinigung DCCV e. V. ist der Selbsthilfever-
band von und fir Menschen, die an chronisch
entzOndlichen Darmerkrankungen bzw. einer
primdr skerosierenden Cholangitis (PSC) er-
krankt sind.

Die wichtigste Aufgabe des Verbandes ist es,
Betroffenen durch umfassende Informationen
zu Diagnose und Therapie und durch Bera-
tung bei der Bewdltigung des Lebens mit einer
chronisch entzindlichen Darmerkrankung
(CED) zu helfen.

In der Offentlichkeit und der Politik ist die DCCV
als Interessensvertreter der CED-Betroffenen
aktiv. Durch engagierte Arbeit hat sich die DCCV
bekannt gemacht: Mehr als 19.000 Mitglieder
und eine breite Akzeptanz bei Arzten.
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Leben mit ...

Morbus Crohn
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Nicht allein mit CED

Liebe Mitbetroffene,
liebe Interessierte,

Sie mUssen sich gerade mit der Dia-
gnose ,Morbus Crohn” oder ,Colitis
ulcerosa” auseinandersetzen?

In der gleichen Situation waren ich und meine Familie vor
einigen Jahren auch. Ich habe schnell gemerkt: Es ist nicht

9
gut, mit einer Krankheit allein zu sein, mit der ich zurechtkommen
muss, die mich mein Leben lang begleiten wird und die nur die
wenigsten Menschen kennen. Damals habe ich die notwendigen
Informationen und Unterstitzung durch die Selbsthilfeorganisation
der CED-Betroffenen erhalten, die Deutsche Morbus Crohn/ Colitis
ulcerosa Vereinigung DCCV.

Dabei habe ich die Erffahrung gemacht, dass informierte Patienten
besser mit der Erkrankung umgehen und verloren geglaubte
Lebensqualitdt zurickgewinnen kénnen. AuBerdem kénnen sie
durch ihre Informationen gemeinsam aktiv mit dem Arzt die Be-
handlung beeinflussen.

Daher mochte ich Ihnen die DCCV vorstellen, Sie einladen, Mitglied
zu werden und die Erfahrung zu machen, die es mir nach der
Diagnose ermdglicht hat, mit der Krankheit zu leben, und die Er-
fahrung zu machen:

Sie sind nicht allein mit der CED!

Ditmar Lummen
Vorsitzender der DCCV

Was ist Morbus Crohn?

m Morbus Crohn (MC) ist eine geschwirige, chronische Ent-

zUndung des Verdauungstrakts. Bei den meisten Patienten
ist der letzte Abschnitt des Dinndarms betroffen. MC ist derzeit
nicht heilbar und kann in jedem Alter auftreten, meistens beginnt
die Krankheit aber zwischen 20 und 40.

Diagnostik

Stimmt die Vermutung lhres Arztes, die Diagnose ,Morbus Crohn”
sei der Grund fur lhre Beschwerden (Durchfall, Bauchschmerzen,
Fieber, Gewichtsverlust, Mangelerscheinungen)? Heute gibt es vie-
le Untersuchungsmethoden, die gemeinsam meist eine sichere
Diagnose ermdglichen. Dazu zdhlen neben der Darmspiegelung
(Koloskopie) auch Laboruntersuchungen, Réntgenbilder und
Ultraschalluntersuchungen (Sonographie).

Wie geht es weiter?

Oft wird Morbus Crohn erst nach einer léngeren Suche nach mog-
lichen Krankheiten festgestellt. Haufig geht es den Patienten zum
Diagnosezeitpunkt richtig schlecht. Das liegt daran, dass bei MC
die Entzindung manchmal besonders stark ausbricht. Eine solche
Phase der Krankheit nennt man ,Schub”. Im Schub ist es beson-
ders wichtig, die Entzindungsaktivitdten zu verringern. Dem Arzt
stehen dafir heute viele unterschiedliche Behandlungsansdtze
und Arzneimittel zur Verfigung. Haufig werden die akuten Be-
schwerden mit 5-Aminosalicylsdure oder Kortikosteroiden (Corti-
son) gesenkt, bevor dann in einer etwas ruhigeren Krankheits-
phase eine individuelle medikamentdse Therapie eingestellt
werden kann. Der Patient sollte bei der Auswahl der Behandlung
mitentscheiden kdnnen. Die hierfur erforderlichen Informationen
erhalten Sie als Mitglied der DCCV.

Einige Morbus Crohn-Betroffene leiden unter Dauerbeschwerden.
Viele andere wiederum haben wechselnde Abschnitte von relati-
ver Gesundheit (Remission) und akuter Krankheit (Schub).

* Mehr zu Morbus Crohn, seiner Diagnose und aktuellen

Therapiemdglichkeiten kénnen Sie in der DCCV-Mitglieder-
zeitschrift ,Bauchredner”, unter www.dccv.de und in weiteren
DCCV-Veroffentlichungen erfahren.

Was ist Colitis ulcerosa?

m Colitis ulcerosa (Cu) ist eine geschwirige, chronische Ent-
zUndung des Dickdarms, die meist in Afternéhe beginnt
und sich unterschiedlich weit im Dickdarm ausbreiten kann. Colitis
ulcerosa ist derzeit nicht heilbar und kann in jedem Alter auftreten,

meistens beginnt die Krankheit aber zwischen 20 und 40.

Diagnostik

Stimmt die Vermutung lhres Arztes, die Diagnose ,Colitis ulcerosa”
sei der Grund fur Ihre Beschwerden (hdufiger, z.T. blutiger Durch-
fall, standiger Stuhldrang, Bauchschmerzen, Fieber, allgemeine
korperliche Schwdche)? Heute gibt es viele Untersuchungsmetho-
den, die gemeinsam meist eine sichere Diagnose ermdglichen.
Dazu zdhlen neben der Darmspiegelung (Koloskopie) auch Labor-
untersuchungen, Réntgenbilder und Ultraschalluntersuchungen
(Sonographie).

Wie geht es weiter?

Oft wird die Colitis ulcerosa erst nach einer léingeren Suche nach
maoglichen Krankheiten festgestellt. Haufig geht es den Patienten
zum Diagnosezeitpunkt richtig schlecht. Das liegt daran, dass bei
Cu die Entzindung manchmal besonders stark ausbricht. Eine
solche Phase der Krankheit nennt man ,Schub”. Im Schub ist es
besonders wichtig, die Entzindungsaktivitdten zu verringern.
Dem Arzt stehen dafir heute viele unterschiedliche Behandlungs-
ansdtze und Arzneimittel zur Verfigung. Haufig werden die
akuten Beschwerden mit 5-Aminosalicylsdure oder Kortikostero-
iden (Cortison) gesenkt, bevor dann in einer etwas ruhigeren
Krankheitsphase eine individuelle medikamentdse Therapie ein-
gestellt werden kann. Der Patient sollte bei der Auswahl der Be-
handlung mitentscheiden kénnen. Die hierfir erforderlichen Infor-
mationen erhalten Sie als Mitglied der DCCV.

Einige Cu-Betroffene leiden unter Dauerbeschwerden. Viele
andere wiederum haben wechselnde Abschnitte von relativer
Gesundheit (Remission) und akuter Krankheit (Schub).

* Mehr zu Colitis ulcerosa, ihrer Diagnose und aktuellen

Therapiemdglichkeiten kdnnen Sie in der DCCV-Mitglieder-
zeitschrift ,Bauchredner”, unter www.dccv.de und in weiteren
DCCV-Veréffentlichungen erfahren.



