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Wer sind wir

Wir sind eine Gruppe Betroffener, die sich zusammengeschlossen
haben um die Arbeit der Selbsthilfegruppen fir Defi-Patienten in
Deutschland zu férdern und zu unterstitzen. Wir méchten bei der
Griindung und Organisation von Selbsthilfegruppen helfen. Am 30.
September und 1. Oktober 2006 fand in Kassel das 1. Treffen der
Defi-Selbsthilfe-Gruppen Deutschlands in Kassel-Wilhelmshdhe
statt. Von damals 22 in Deutschland bekannten Defi-Selbsthilfe-
gruppen waren 12 Gruppen durch ihre Sprecher vertreten.

Eine intensive Diskussion ergab, dass im Bereich der Defibrillator
(ICD) Selbsthilfe-Bewegung ein Organisationsdefizit vorhanden ist.

Jede Gruppe tritt fir sich sozusagen einzelkdmpferisch auf. Eine Koordination der Aktivitaten
untereinander, geschweige denn eine koordinierte Vertretung der Interessen gegenuber Dritten, war
nicht zu erkennen. Dabei konnten einige Gruppen durchaus auf eine zum Teil schon 10- jahrige und
dariiber hinausreichende erfolgreiche ortliche Arbeit zurtickblicken.

Schlussendlich wurde eine Arbeitsgruppe ins Leben gerufen, die eine Strategie entwickeln sollte, wie
erreicht werden kann, dass eine Dachorganisation ausschlieRlich und ausdricklich die speziellen
Defibrillator (ICD) - Belange vertritt.

Diese Arbeitsgruppe hat in 2 Sitzungen in Bad Nauheim (11.11./12.11.2006 und 24.02./25.02.2007)
ein Konzept erarbeitet und versucht dies nun in dem Verein Defibrillator (ICD) Deutschland e. V.
umzusetzen.

Unsere Ziele

Der Defibrillator (ICD) Deutschland e. V. hat als Bundesverband folgende Zielsetzung:

Die speziellen Belange der Defibrillator (ICD) -Trager Uberregional vertreten.

Eine Internetplattform fiir Defi-Selbsthilfegruppen aufbauen und pflegen:

www.defibrillator-deutschland.de

(Die Internetforum fir Defi-Trager existiert bereits: www.defi-forum.de)

Die Offentlichkeitsarbeit regional unterstitzen und tberregional aufbauen.

Eine Scharfung der Bewusstseinsbildung in der Offentlichkeit erreichen. Wer weil schon,

aul3er den Betroffenen, was ein Defibrillator (ICD) ist?

Kontakte zu implantierenden Kliniken und betreuenden Kardiologen aufbauen und pflegen.

Neugriindungen von Defi (ICD) -Selbsthilfegruppen fordern und begleitend unterstiitzen.

Ein einheitliches Erkennungszeichen definieren, das Defi (ICD) -Trager in Notfallen leicht

erkennbar macht.

o Die partnerschaftliche Zusammenarbeit zu anderen Einrichtungen, Organisationen,
Verbanden, der Industrie, des Staates etc. auf- und ausbauen; dabei aber die
Eigenstandigkeit des Defibrillator (ICD) Deutschland e. V. und der ortlichen Defi ICD -
Selbsthilfegruppen nicht aufgeben.

Uber geeignete Verbindungen Lobbyarbeit in der Gesundheits- und Sozialpolitik betreiben.

e Daflrr eintreten, dass trotz Gesundheitsreform im erforderlichen Umfang ICD's implantiert

werden.

Diese Ziele werden mit folgenden konkreten Angeboten verbunden:

e Jahrliches Treffen der Defi-Selbsthilfe-Gruppen in Rotenburg a. d. Fulda, in der alle ICD-
Belange ausfuhrlich erortert werden. Das 1. Treffen der Defi-Selbsthilfegruppen-Sprecher
Deutschlands in Kassel, war ein groRartiger Erfolg.

e Im Rahmen des jahrlichen Treffens in Rotenburg a. d. Fulda findet die
Jahreshauptversammlung des Defibrillator (ICD) Deutschland e. V. statt.

Es werden Fortbildungsveranstaltungen angeboten.
e Dabei werden die Kosten fiir Mitglieder spirbar ermafigt.



o Hilfestellung bei Defi-Selbsthilfegruppen-Neugriindungen

o Hilfestellung bei der Suche nach Finanzierungsquellen: staatl. Zuschisse,
Krankenkassenzuschusse etc.

e Info Post 2-3 x im Jahr mit Berichten aus Medizin und Technik, aus den Gruppen, von
Mitgliedern fur Mitglieder etc.

Um diese Ziele zu erreichen bendtigen wir finanzielle Unterstutzung.

HierfUr mussen wir Mitglieder und Sponsoren in der Industrie, Stiftungen, Verbanden usw. finden.
Sponsoren bendtigen Spendenbescheinigungen; deshalb ein rechtsfahiger Verein.

Der Defibrillator (ICD) Deutschland e. V. bekennt sich zu den Leitlinien zur Zusammenarbeit mit
Wirtschaftsunternehmen vom 22. Juni 2004 der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen
e.V. (DAG SHG)

Die Gesundheitsreform wird immer bedrohlicher und macht auch vor uns nicht halt.

Als einzelne Selbsthilfe-Gruppe erreichen wir da nichts!

Gemeinsam werden wir stark!



