
Gemeinsam mehr bewegen!
Tätigkeitsbericht 2008

______________________________________________________________
Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V., III. Hagen 37, 45127 Essen, Tel. 0201/ 8 27 97-0

Fax: 0201/ 8 27 97 27, E-Mail: info@rheuma-liga-nrw.de, Internet: www.rheuma-liga-nrw.de



1

Deutsche Rheuma-Liga NRW e.V.



Tätigkeitsbericht 2008

2

INHALT

I. Vorwort Seite 04-05

II. Einheit in der Vielfalt Seite 05-17

Strukturen und Grundlagen der Deutschen Rheuma-Liga NRW

Gremienarbeit in der Deutschen Rheuma-Liga NRW

III. Mitglieder einer starken Gemeinschaft Seite 17-24

Mitgliederentwicklung

Hilfs- und Selbsthilfeangebote

IV. Nur den Rheumakranken verpflichtet Seite 24-26

Finanzielle Grundlagen der Verbandsarbeit

V. Kompetenz aus eigener Betroffenheit Seite 26-28

Vielfalt ehrenamtlichen Engagements

VI. Gemeinsam mehr bewegen Seite 29-30

Funktionstraining und ergänzende Bewegungsangebote

VII. Rheuma ist keine Frage des Alters Seite 30-31

Altersspezifische Angebote

Die AG 90

VIII. Rheuma hat viele Gesichter Seite 31-32

Diagnosespezifische Angebote

IX. Tue Gutes und rede darüber Seite 32-35

Die Information der Öffentlichkeit

X. Rheuma braucht eine starke Stimme Seite 35-36

Politische Arbeit und
Zusammenarbeit mit der Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband

XI. Ausblick und Dank Seite 37-38



3

Deutsche Rheuma-Liga NRW e.V.



Tätigkeitsbericht 2008

4

I. VORWORT

Vor 35 Jahren wurde die Deutsche Rheuma-Liga NRW e. V. in Aachen
gegründet. Engagierte Mitarbeiter aus Rentenversicherung und Kranken-
kassen sowie Ärzte wollten eine Lobby schaffen für Rheumakranke. An eine
Selbsthilfeorganisation wie sie sich heute darstellt dachte noch niemand.

Aus dem eklatanten Mangel heraus wurden die ersten Betroffenen aktiv -
es gab damals nicht ein einziges Bewegungsangebot speziell für Rheuma
kranke. Sie brachten die Deutsche Rheuma-Liga als einen Verband in der
Gesundheitsselbsthilfe in Bewegung.

Und heute? Insbesondere durch das hohe ehrenamtliche Engagement der
Betroffenen und die Unterstützung dieses Engagements durch alle an der
Versorgung Beteiligten ist die Deutsche Rheuma-Liga NRW e. V. zu einer
Säule, zu einem unverzichtbaren Baustein im Gesundheitswesen in
Nordrhein-Westfalen und zu einem anerkannten, verlässlichen Partner
geworden. Hierauf sind wir stolz.

Ein Ziel der Gesundheitsselbsthilfe und damit auch unseres Verbandes war
und ist es, das Wissensgefälle zwischen Gesundheitsexperten und
Patienten zu verringern. Diesem Ziel sind wir ein gutes Stück näher
gekommen. Es hat zu einem veränderten Arzt-Patienten-Verhältnis geführt
und zu der Erkenntnis, dass eine gute Behandlung ohne die
partnerschaftliche Mitarbeit des informierten Patienten nicht möglich ist.

Dabei setzt die Arbeit der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V. da ein, wo
ärztliche Hilfe endet, enden muss. Unsere Selbsthilfegemeinschaft bietet
denjenigen, die mit der Diagnose konfrontiert sind,

- die Vermittlung und Aktualisierung des Wissens über die Erkrankung
und ihre Behandlungsmöglichkeiten

- das Aufzeigen von Bewältigungsstrategien und Wegen der Integration
der Krankheit in den Alltag

- Austausch, Begegnung und Selbsthilfeangebote

- Funktionstraining

- ergänzende Bewegungsangebote

- und vieles mehr.

So fördert die Arbeit unserer Gemeinschaft die Selbstkompetenz der
Betroffenen, aktiviert individuelle Fähigkeiten und ist mit ihren Angeboten
ein wichtiger Baustein zur Patientenautonomie.

Über den individuellen Nutzen hinaus ist die Arbeit der Rheuma-Liga aber
auch von gesellschaftlicher Relevanz. Die Selbsthilfe ist die Grundlage für
die Patientenbeteiligung in den Gremien des Gesundheitswesens, gibt
Impulse für die patientenorientierte Weiterentwicklung des Gesundheits-
systems und umfasst zunehmend die Interessenvertretung im sozial- und
gesundheitspolitischen Raum.

Rheuma-Liga
getragen vom
Ehrenamt

Helga Germakowski
Präsidentin

Kontinuität
über 35 Jahre
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Ein langer und erfolgreicher Weg liegt hinter uns.
35 Jahre Deutsche Rheuma-Liga NRW, das sind:

- 35 Jahre Arbeit mit dem Ziel der Verbesserung der Gesamtsituation
Rheumakranker

- 35 Jahre der Hilfe zur Selbsthilfe in einer zeitgemäßen Selbsthilfe-
organisation

- 35 Jahre hohes ehrenamtliches Engagement, häufig trotz eigener
Betroffenheit

- 35 Jahre guter Zusammenarbeit mit Sozialleistungsträgern und
Medizinern

- 35 Jahre Unterstützung durch unsere Förderer
- 35 Jahre Aufgehobensein ein einer Gemeinschaft Gleich-Betroffener.

Das, was wir geleistet haben, erfüllt uns mit berechtigtem Stolz und mit
Freude. Es ist uns zugleich auch Ansporn und Verpflichtung für die Zukunft.

Der vorliegende Tätigkeitsbericht der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V.
dokumentiert

- welchen Weg wir 2008 beschritten haben,
- auf welche Erfolge wir blicken können,
- welche Strecken wir auf gewohnten und neuen Wegen gegangen sind,
- welche Steine uns den Weg mühsam werden ließen,
- an welchen Kreuzungen wir uns befinden,
- welchen Richtungsweisern wir folgen wollen und müssen und auf
- welche Stolpersteine wir dabei achten müssen.

Er zeigt eindrucksvoll die auch 2008 breit gefächerte, qualitativ hochwertige
Arbeit aller im Verband, macht aber auch deutlich, dass wir uns in einer
schwierigen Situation befinden, der wir mit entschlossenem Handeln
gemeinsam begegnen werden.

Ich danke an dieser Stelle allen Ehrenamtlichen, die das Leben in unserem
Verband prägen und gestalten, sehr herzlich für das hohe Engagement. Ich
danke ebenso den Familien, Partnern und Freunden, die das ehrenamtliche
Tun unterstützen, und ich danke allen, die unsere Arbeit in jedweder Form
unterstützt und begleitet haben.

35 Jahre Deutsche Rheuma-Liga NRW e.V. – lassen Sie uns diese erfolgreiche
Arbeit gemeinsam fortführen. Lassen Sie uns auch weiterhin: Gemeinsam
mehr bewegen!

Ihre

Präsidentin der
Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V.
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II. EINHEIT IN DER VIELFALT

Strukturen und Grundlagen
der Deutschen Rheuma-Liga NRW

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW e.V. ist ein Hilfs- und Selbsthilfeverband
von und für rheumakranke Menschen. Ziele unserer Arbeit sind

- die Förderung der Rheumabekämpfung,

- die Aufklärung und Beratung Rheumakranker,

- die Aufklärung der Öffentlichkeit und

- Hilfs-, Selbsthilfe- und Unterstützungsangebote für Betroffene.

Die aus den Zielen abgeleiteten Aufgaben werden in unserem Verband seit
35 Jahren erfolgreich verfolgt. In dieser Zeit hat sich das Spektrum unserer
Angebote erweitert und in manchen Bereichen auch professionalisiert. Die
Selbsthilfe ist heute ein politisch gewollter und akzeptierter Partner im
Gesundheitswesen. Die Verantwortungsübernahme in diesem Bereich ist
umso wichtiger, als die Versorgung Rheumakranker stark abhängt von
gesellschafts- und gesundheitspolitischen Veränderungen. Gleichzeitig sind
Information, Beratung und Austausch für den einzelnen Rheumakranken
von hoher Bedeutung.

Struktur Die Deutsche Rheuma-Liga NRW e.V. ist in 97 Arbeitsgemeinschaften vor
Ort präsent. In einer überregionalen Arbeitsgemeinschaft, der AG 90, sind
die Jungen Rheumatiker und die Eltern rheumakranker Kinder tätig. Alle
Aktivitäten finden unter dem Dach des landesweiten Verbandes statt, der in
der Rechtsform eines eingetragenen Vereins besteht.

Landesweit organisieren mehr als 1.500 Ehrenamtliche, in der Regel
Betroffene, in den Arbeitsgemeinschaften das für die Rehabilitation
Rheumakranker wichtige Funktionstraining. Dies beinhaltet spezielle
Bewegungsübungen, die dazu beitragen, die Gelenke funktionsfähig zu
erhalten. Darüber hinaus finden Betroffene in den Arbeitsgemeinschaften.
erweiterte Bewegungsangebote, eine breite Palette von Selbsthilfe-
aktivitäten sowie Begegnungs- und Betreuungsangebote, dazu Infor-
mationsveranstaltungen und Beratungsstunden. Die Interessenvertretung
im Gesundheitswesen und im politischen Raum sowie die Beteiligung an
Fort- und Ausbildung von Ärzten und anderen Berufsgruppen sind weitere
Aufgabenbereiche.

Die Deutsche Rheuma-Liga bietet ihren Mitgliedern somit eine Vielfalt von
Hilfs- und Selbsthilfeangeboten zur Krankheitsbewältigung und den Ehren-
amtlichen die Möglichkeit eines vielseitigen Engagements.

Eine klare Struktur, Transparenz, gegenseitige Information und der
regelmäßige Austausch untereinander kennzeichnen den Verband:

Ziele
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In den Arbeitsgemeinschaften vor Ort werden von den Mitgliedern
Leitungsteams gewählt. Die Zuordnung zu Aufgabenbereichen erfolgt nach
der Wahl innerhalb des Teams gemäß den persönlichen Stärken und
Interessen der Teammitglieder.

Die Arbeitsgemeinschaften einer Region bilden regionale Arbeitskreise.
Landesweit gibt es elf Arbeitskreise. Zweimal im Jahr treffen sie sich zum
Austausch untereinander und mit der Geschäftsstelle.

Jeder Arbeitskreis wählt eine Sprecherin bzw. einen Sprecher. Die
Sprecher/innen der Arbeitskreise treffen sich jährlich zum Austausch mit
dem Vorstand.

Ebenfalls jährlich findet die AG-Sprecher-Tagung statt. Auf dieser
zweitägigen Tagung werden aktuelle Themen der Verbandsentwicklung
diskutiert und zwischen Vorstand und Arbeitsgemeinschaften abgestimmt.

Das höchste Entscheidungsgremium des Verbandes ist die Delegierten-
versammlung. Die Delegierten werden von den Mitgliedern vor Ort gewählt.

Ehrenamtliche Die Hilfs- und Selbsthilfeaktivitäten der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V.
Angebote sind breit gefächert, das Angebot ist je nach örtlichen Gegebenheiten jedoch

unterschiedlich.

Mehr als 1.500 Ehrenamtliche, in der Regel selbst von einer rheumatischen
Erkrankung betroffen, gestalten ein vielfältiges Unterstützungsangebot,
bieten Beratung, Begegnung und Betreuung und organisieren das für
Rheumakranke entscheidend wichtige Funktionstraining sowie ergänzende
Bewegungsangebote. Bei landesweiten Angeboten sichern einheitliche
Qualitätsstandards, Qualitätssicherungsmaßnahmen und eine solidarische
Finanzierung die Gleichwertigkeit.

Die Partizipation und Interessenvertretung der Selbsthilfe im Gesundheits-
wesen wird weiter ausgebaut. Auch die Beteiligung an Fort- und Ausbildung
von Ärzten und anderen Berufsgruppen bietet die Chance des Einbringens
der Patientensicht. Beide Bereiche implizieren die Übernahme weiterer
Verantwortung durch Ehrenamtliche.

Professionelle Die ehrenamtlich organisierten Angebote zur Krankheitsbewältigung
Angebote werden ergänzt durch professionelle Leistungsangebote:

Jedes Mitglied erhält sechsmal im Jahr die Verbandszeitschrift mobil, die
einen Teil mit Informationen aus NRW enthält.

Unabhängige, gesicherte Informationen sind für chronisch Kranke heute
wichtiger denn je. Die Broschüren und Merkblätter zu einzelnen Erkran-
kungen und zu Fragestellungen aus den verschiedenen Lebensbereichen
erleichtern den Weg zur Patientensouveränität.

Für den wöchentlichen Ärztlichen Telefonservice stellen Rheumatologen
sich ehrenamtlich zur Verfügung.

Ausschließlich Mitgliedern erhalten bei Bedarf eine telefonische Erst-
beratung in sozialrechtlichen Fragen durch einen Fachanwalt.
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Engagement Die Voraussetzungen unserer erfolgreichen Arbeit sind heute wie vor 35
Unterstützung Jahren und werden auch zukünftig sein
Solidarität - die Bereitschaft von Menschen, sich ehrenamtlich für unsere Ziele

einzusetzen und
- die Sicherstellung der Finanzierung.

Diese ist nur gewährleistet durch eine hohe Mitgliederzahl, die finanzielle
Unterstützung durch die Sozialleistungsträger, durch Fördermitglied-
schaften und Spenden.

Wir werden daher auch weiterhin und aus Überzeugung für unsere
Angebote werben, den individuellen Gewinn für jeden einzelnen
Rheumakranken betonen und die gesellschaftliche Relevanz unserer Arbeit
herausstellen.

Beständigkeit Der Fortschritt in der Behandlung chronisch Rheumakranker und die
Entwicklungen und Umwälzungen im gesellschaftlichen und gesundheits-
politischen Raum führen auch in der Arbeit der Deutschen Rheuma-Liga zu
Veränderungen. Dennoch bietet der Verband seit 35 Jahren bewährte und
verlässliche Hilfsangebote in den seit ihrer Gründung unverändert
bestehenden lokalen Arbeitsgemeinschaften.

So konnten auch 2008 wieder einige Arbeitsgemeinschaften Jubiläen
begehen:

Arbeitsgemeinschaft Krefeld 30 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Beckum 25 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Bocholt-Rhede 25 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Bottrop 25 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Hagen 25 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Hilden 25 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Höxter 25 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Iserlohn 25 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Langenfeld-Monheim 25 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Lüdenscheid 25 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Siegen 25 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Viersen 25 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Wesel 25 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Halle 10 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Harsewinkel 10 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Menden 10 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Rheda-Wiedenbrück 10 Jahre
Arbeitsgemeinschaft Schloß Holte-Stukenbrock 10 Jahre
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Gremienarbeit
in der Deutschen Rheuma-Liga NRW

Delegiertenversammlung 2008

Die Delegiertenversammlung ist das höchste
Beschlussgremium der Deutschen Rheuma-Liga
Nordrhein-Westfalen e.V.. Sie tagte am 7. Juni 2008 im
Saalbau der Stadt Bottrop.

Die Delegierten der Arbeitsgemeinschaften werden
gemäß der Satzung der Deutschen Rheuma-Liga
Nordrhein-Westfalen e.V. für die Dauer von drei Jahren
auf den in den Arbeitsgemeinschaften stattfindenden
Mitgliederversammlungen gewählt. Jede Arbeitsgemein-
schaft wählt je nach Mitgliederzahl zwischen zwei bis
sechs Delegierte und deren Stellvertretungen.

Auf der Versammlung waren 215 stimmberechtigte
Delegierte anwesend. Außerdem wurden 14 Gäste
begrüßt

Auch 2008 zeichnete der Verband wiederum langjährig
tätige Ehrenamtliche für ihr herausragendes Engagement
mit der Ehrennadel in Gold aus.

Frau Dr. Maria Stoyanova-Scholz beendete 2008 ihre
Tätigkeit als Chefärztin der Rheumatologie an der
Wedau-Klinik in Duisburg. Über ihre ärztliche Tätigkeit
hinaus engagierte sie sich mehr als 30 Jahre ehrenamtlich
in der Deutschen Rheuma-Liga auf Bundes- und
Landesebene. Die Arbeitsgemeinschaft Duisburg
unterstützte, förderte und begleitete sie seit ihrer
Gründung 1976. Die Ziele ihres Engagements waren
insbesondere der Auf- und Ausbau der Selbsthilfe und
die Betreuung Rheumakranker über das Medizinische
hinaus.

Josef Wolters war seit 1979 Schriftführer der Deutschen
Rheuma-Liga NRW e.V. und Gründungsmitglied der
Stiftung Deutsche Rheuma-Liga NRW e.V. Herr Wolters
hat den Auf- und Ausbau der Selbsthilfegemeinschaft
begleitet und mit gestaltet. Über seine
verantwortungsvolle Vorstandstätigkeit hinaus galten
seine Hilfe, Ermutigung und tatkräftige Unterstützung
stets den Arbeitsgemeinschaften und ihren
Ehrenamtlichen, insbesondere der Arbeitsgemeinschaft
Essen, der er angehört.

Goldene Ehrennadeln
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KassenprüfungKassenprüfung

Mit der Ernennung zum Ehrenmitglied zeichnete die
Delegiertenversammlung Josefa van Hall aus. Sie hat seit
1978 den Aufbau der Selbsthilfe in der Deutschen
Rheuma-Liga trotz eigener Erkrankung mit Willenskraft,
Ausdauer und klaren Vorstellungen vorangebracht und
mit gestaltet, in ihrer Arbeitsgemeinschaft, regional und
landesweit. 1999 in den Vorstand gewählt, brachte sie
sich mit Tatkraft, Ideenreichtum und Idealismus in die
Vorstandsarbeit ein. Mit der Verleihung der Ehrenmit-
gliedschaft für Frau van Hall wurde eine Betroffene
ausgezeichnet, die wie nur wenige unseren Verband
kennt und die in ihrem Engagement und ihrer
Krankheitsbewältigung Vorbild ist.

Zu den satzungsgemäßen Aufgaben der Delegierten-
versammlung gehören

Wahl des Vorstandes
Entgegennahme des Tätigkeitsberichtes
Genehmigung der Jahresrechnung
Entlastung des Vorstandes und der Geschäftsführung
Beschluss über Satzungsänderungen
Wahl der Kassenprüfer
Festlegung des Mitgliedsbeitrages
Ernennung von Ehrenmitgliedern.

Die Delegiertenversammlung genehmigte nach dem
Bericht der Kassenprüfer die Jahresrechnung 2007
einstimmig bei eigener Enthaltung des Vorstands und
sprach dem Vorstand und der Geschäftsführung die
Entlastung aus.

Als Kassenprüfer/in für das Haushaltsjahr 2008 wurden
Irmgard Fuhrmann aus der Arbeitsgemeinschaft Essen
und Erich Stockhausen aus der Arbeitsgemeinschaft
Rhein-Sieg Kreis gewählt, als Stellvertreterinnen Gertrud
Selders aus der Arbeitsgemeinschaft Kevelaer und Bärbel
Lange aus der Arbeitsgemeinschaft Duisburg.

2008 bildeten 19 Personen den Vorstand der Deutschen
Rheuma-Liga NRW e.V. , Betroffene, Rheumatologen und
Vertreterinnen und Vertreter der Sozialleistungsträger.
Folgende Beisitzer kandidierten nach Ablauf ihrer
Amtszeit erneut und wurden in ihrem Amt bestätigt:

Klaus Asmus, Dr. Frank Demtröder, Prof. Dr. Michael
Hammer, Annegret Kruse, Barbara Markus, Prof. Dr. Rolf
Miehlke, Dr. Klaus Schroeder, Uta Waldhoff.

Aufgaben

Entlastung

Vorstandswahl

Neues Ehrenmitglied:
Josefa van Hall

Entlastung

Vorstandswahl
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Herr Wolters trat von seinem Amt als Schriftführer aus
beruflichen Gründen zurück. Für ihn wurde der
langjährige Beisitzer im Vorstand, Dieter Wiek, in das
Amt des Schriftführers gewählt. Auch Frau van Hall
kandidierte nicht wieder und beendete ihre langjährige
Vorstandsarbeit. Zu neuen Beisitzerinnen wurden
Annegret Jürgenliemke und Hildegard Mang gewählt.

Vorstand

Der ehrenamtliche Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga
Nordrhein-Westfalen e.V. leitet die Geschicke des Verbandes. Er trifft die
verbandspolitischen Entscheidungen, arbeitet an relevanten sozial- und
gesundheitspolitischen Themen, wirkt in Gremien der Dachverbände mit
und kooperiert mit diesen.

Aufgaben Ziel der Vorstandsarbeit ist die Weiterentwicklung des Verbandes im
Aufgabenspektrum zwischen Hilfe, Selbsthilfe, Interessenvertretung und
Dienstleistung.

Der Vorstand kooperiert mit anderen Organisationen der Gesundheits-
selbsthilfe

den Landes- und Mitgliedsverbänden der Deutschen Rheuma-Liga
der Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband
dem Paritätischen NRW
dem Wittener Kreis
der Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe Behinderter NRW.

Außerdem nehmen die Vorstandsmitglieder an Veranstaltungen,
Fachtagungen und Gesprächsrunden der unterschiedlichen Akteure im
Gesundheitswesen und der Politik teil.

Gremienarbeit Der Vorstand arbeitet eng mit der Geschäftsführung zusammen. Der
Geschäftsführer, Ulf Jacob, vertritt im Auftrag des Vorstandes die Deutsche
Rheuma-Liga NRW in Gremien der Dachorganisationen und ist über diese
u.a. benannt als

Mitglied des Erweiterten Sprecherkreises des Wittener Kreises,
Mitglied des Koordinierungsausschusses Patientenbeteiligung nach
§ 140 SGB V in NRW
Mitglied der Ethikkommission der Ärztekammer Nordrhein,
stellvertretendes Mitglied des Patientenbeirates der Kassenärztlichen
Vereinigung Nordrhein.
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Vorstandsmitglieder arbeiten auch in besonderen Aufgabenbereichen der
Verbandsarbeit mit:

Klaus Asmus Mitglied im Beirat des Paritätischen NRW.
Redaktion KIM, Kontakt- und Informations-
magazin für Junge Rheumatiker, rheumakranke
Kinder und deren Familien

Dr. Frank Demtröder Mitglied im Ausschuss Gesundheits- und
Sozialpolitik der Deutschen Rheuma-Liga
Bundesverband

Neidhard Gardiewski Patientenvertreter in einem Ausschuss der
Kassenärztlichen Vereinigung Westfalen-Lippe

Helga Germakowski Sachkundige im Gemeinsamen Bundesausschuss,
Mitglied des Stiftungsrates

Dr. Elisabeth Jeggle Patientenreferentin in den Projekten „Frühe
Versorgung / Hausärzteschulung“ und „Patient
Partners“;
Patientenvertreterin in einem Ausschuss der
Kassenärztlichen Vereinigung Westfalen-Lippe

Annegret Jürgenliemke Patientenvertreterin in einem Ausschuss der
Kassenärztlichen Vereinigung Westfalen-Lippe

Barbara Markus Bundeselternsprecherin Eltern rheumakranker
Kinder.

Thomas Rickers Mitglied der Finanzkommission der Deutschen
Rheuma-Liga Bundesverband;
Mitglied des Stiftungsvorstands und des
Stiftungsrates der Stiftung Rheuma-Liga NRW

Rainer Voss Mitglied des Stiftungsvorstands und des Stiftungsrates
der Stiftung Rheuma-Liga NRW

Uta Waldhoff Koordination der Arbeit der Ansprech-
partner/innen diagnosespezifischer Gruppen;
Vertreterin der diagnosespezifischen Gruppen aus
NRW auf Bundesebene

Angelika Wegener Mitglied des Stiftungsrates der
Stiftung Rheuma-Liga NRW

Dieter Wiek Vorsitzender des Stiftungsrates der
Stiftung Rheuma-Liga NRW;
Mitglied des Patientenbeirats Forschung der
Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband

Hildegard Mang Patientenreferentin in den Projekten „Frühe
Versorgung / Hausärzteschulung“ und „Patient
Partners“
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Medizinischer Ausschuss
Dr. Frank Demtröder
Prof. Dr. Michael Hammer
Prof. Dr. Rolf Miehlke
Prof. Dr. Matthias Schneider
Dr. Klaus Schroeder

Projektausschuss
Helga Germakowski
Dieter Wiek
Thomas Rickers
Frau Dr. Jeggle
Josefa van Hall
Brigitte Killewald
Dr. Maria Stoyanova-Scholz

Schwerpunkte der Arbeit des Jahres 2008 waren:
Einbindung diagnosespezifischer Aktivitäten in den Verband
Sicherung der Behandlungsqualität rheumatischer Erkrankungen
Entlastung und Stärkung des Ehrenamtes.
Begleitung von Projekten und Kampagnen
Neukonzeption des Projektausschusses
Ausgestaltung von Fördermitgliedschaften
Konzepte zukunftsorientierter EDV Lösungen im Verband
Neukonzeption des Internetauftrittes

Arbeitskreise / Arbeitskreis-Sprecher-Tagung

Arbeitskreise Die elf Arbeitskreise treten zweimal jährlich zusammen. Teilnehmer der
AK-Treffen sind Mitglieder der erweiterten Leitungsteams, Vertreter
verschiedener Gruppen der Arbeitsgemeinschaften, der oder die zuständige
Hauptamtliche im Service für Arbeitgemeinschaften und die Geschäfts-
führung.

Die Arbeitskreis-Sitzungen dienen dem Erfahrungsaustausch, der Absprache
in regionalen Vorhaben und Angeboten, der kontinuierlichen Information
und damit der gemeinsamen Weiterentwicklung des Verbandes.
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AK-Sprecher Jeder Arbeitskreis wählt einen AK-Sprecher/ eine AK-Sprecherin, die sich
ebenfalls jährlich zu einem Gedankenaustausch mit dem Vorstand treffen.
Hier bringen sie relevante Themen aus den Arbeitskreisen ein. Die Tagung
dient der Transparenz der Arbeit auf allen Ebenen, sichert den
Kommunikationsfluss, bezieht die Kompetenz der Ehrenamtlichen der
Arbeitsgemeinschaften ein und gewährleistet, dass die Arbeit des
Vorstandes sich an den Interessen und Belangen der Arbeitsgemeinschaften
ausrichtet.

Die AK-Sprecher-Tagung 2008 fand am 7. Mai in Essen mit folgenden
Themen statt:

- die Situation im Funktionstraining

- Modalitäten der Selbsthilfeförderung

- das Ehrenamt im Verband (Gewinnung neuer Ehrenamtlicher,
Ehrenamtskultur und –management)

- die alters- und diagnosespezifischen Angebote und

- die Verbandsentwicklung.

Arbeitsgemeinschafts-Sprecher-Tagung

Die jährliche zweitägige Tagung der Sprecher/innen der Arbeitsgemein-
schaften mit dem Vorstand (AG-Sprecher-Tagung) dient

dem Austausch zwischen den Arbeitsgemeinschaften, mit dem
Vorstand und der Geschäftsführung,
der Weitergabe und Erläuterung verbandsinterner Informationen und
der Abstimmung gemeinsamen Handelns und

der Absprache von Wegen der Verbandsentwicklung.

Die AG-Sprecher-Tagung 2008 fand am 17./18. Oktober im Maritim Hotel in
Gelsenkirchen statt. Zu folgenden Themen wurde auf der Tagung
gearbeitet:
- Entwicklungen auf Basis der Ergebnisse der AG-Sprecher-Tagung 2007
- EDV gestützte Arbeit in unserem Verband
- Chancen und Risiken des Online-Banking
- Neukonzeption des Internet-Auftrittes der Deutschen Rheuma-Liga NRW
- Erweiterung und Neuausrichtung des Projektausschusses
- Leitbild der Deutschen Rheuma-Liga
- Ehrenamt und Ehrenamtliche in der DRL NRW e.V..

Die Ergebnisse der der AG-Sprecher-Tagung 2008 prägten die inhaltliche
Ausrichtung der weiteren Arbeit auf allen Ebenen und bereiteten
Entscheidungen innerhalb des Verbandes vor.

Stiftung Rheuma-Liga NRW

Die Stiftung Rheuma-Liga NRW ist eigenständig, orientiert sich jedoch eng
an den Verbandszielen der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V. und
unterstützt diese. Ein Teil der Mitglieder des Stiftungsrates wird vom
Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V. benannt.

AG-Sprecher-
Tagung
AG-Sprecher-
Tagung
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Die Stiftung wurde durch testamentarische Verfügung eines Mitglieds aus
Recklinghausen ermöglicht. Die zur Verfügung stehenden Geldmittel sollen
zur Verbesserung der Gesamtsituation Rheumakranker verwandt werden.
Die Stiftung finanziert sich aus Zinsen dieses Stiftungsvermögens und
Spenden, die, wie beim gemeinnützigen Verein, absetzbar sind. Nicht nur
größere Beträge, die als Zustiftung das Stiftungsvermögen und somit die zur
Verfügung stehenden Mittel mehren, sondern auch kleinere Spenden helfen
uns in unserer Arbeit.

Im Jahr 2008 konnten 20.000 Euro aus Zinsgewinnen zur Verfügung gestellt
werden, um sozial schwachen Mitgliedern die Teilnahme am Funktions-
training zu einem stark reduzierten Betrag zu ermöglichen.

Dem Stiftungsrat, der auch den Stiftungsvorstand wählt, gehören an:

Thomas Rickers (Stiftungsvorstand)
Rainer Voss (Stiftungsvorstand)
Jochen Weber (Stiftungsvorstand)
Dieter Wiek (Vorsitzender des Stiftungsrates)
Helga Germakowski
Hildegard Mang
Angelika Wegener

Geschäftsstelle

Hauptamt Die hauptamtliche Geschäftsstelle führt im Auftrag und in enger
Kooperation mit dem Vorstand die Geschäfte nach den gesetzlichen und
verbandsinternen Maßgaben. Sie unterstützt die Arbeitsgemeinschaften in
allen Bereichen der ehrenamtlichen Arbeit und ist Ansprechpartner für
unsere Mitglieder.

Durch die Ausweitung der ehrenamtlichen Arbeitsfelder, Qualitätsstei-
gerungen, höhere Serviceleistungen an die Arbeitsgemeinschaften und
durch gestiegene Anforderungen im Verwaltungsbereich ist auch die Arbeit
in der Geschäftsstelle umfangreicher geworden. 2008 wurden z.B. 89.413
Briefe als Mitglieder-Informationsschreiben der Arbeitsgemeinschaften von
der Geschäftsstelle versandt. Außerdem nahm die Zahl der Anfragen von
Betroffenen und Angehörigen durch die vermehrte Öffentlichkeitsarbeit auf
Bundes- und Landesebene auch 2008 weiter zu. Insbesondere durch die
bundesweite Plakataktion zum Thema Arthrose gab es zahlreiche Anfragen.

Vererben
hilft
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Aufgaben Zu den Aufgaben der Geschäftsstelle gehören
die Mitgliederverwaltung
die gesamte Buchhaltung und Verwaltung des Vereins
die Verwaltung und Abrechnung der Selbstzahlervereinbarungen im
Funktionstraining
die Unterstützung der Ehrenamtlichen in der Kassenführung und der
Abrechnung im Funktionstraining
die Bearbeitung von Anträgen auf Beitragsbefreiung
die Beantragung von Mitteln und Erstellung der
Verwendungsnachweise an die Krankenkassen,
Rentenversicherungsträger und andere Förderer
die Planung, Organisation und Begleitung des umfangreichen
Seminarangebotes für Mitglieder, Ehrenamtliche und
Physiotherapeuten
die Organisation und Begleitung des Ärztlichen Telefonservices
die Koordination der anwaltlichen telefonischen Erstberatung für
Mitglieder
die Unterstützung der Patientenreferentinnen, der Patientenvertreter in
den Ausschüssen der Kassenärztlichen Vereinigungen und der
Ansprechpartner/innen der diagnose- und altersspezifischen Gruppen
die Unterstützung und Begleitung öffentlichkeitswirksamer
Veranstaltungen und Messen
die Erstellung von verbandsinternen Rundschreiben,
Informationsmaterialien für die Arbeitsgemeinschaft sowie der Versand
von Mitgliederschreiben der Arbeitsgemeinschaften
die Redaktion „mobil in nrw“
die Redaktion und Pflege des Internetauftritts
die Bearbeitung einer zunehmenden Zahl von Info-Anfragen.

AG-Service Drei Mitarbeiter/innen im Service für die Arbeitsgemeinschaften begleiten
die ehrenamtliche Arbeit vor Ort. Im Jahr 2008 waren dies Anke Bisoke,
Ulrich Fiedler und – neu dabei - Brigitte Heming, die die Nachfolge von
Günter Spikofski antrat. Die Mitarbeiter/innen im AG-Service beraten,
informieren, schulen und unterstützen die Ehrenamtlichen. Sie helfen bei
der Organisation von Arbeitsabläufen, bei der Abrechnung des Funktions-
trainings, bei EDV-Problemen und der Initiierung neuer Angebote. Auch bei
allen Problemen mit Mitgliedern und in der Teamarbeit stehen die
Mitarbeiter/innen des AG-Service den Ehrenamtlichen zur Seite. Der
AG-Service ist unverzichtbarer Bestandteil der Zusammenarbeit zwischen
ehrenamtlicher und hauptamtlicher Arbeit, sichert die gute Zusammen-
arbeit zwischen der Geschäftsstelle und den Arbeitsgemeinschaften.

Kinder / Die Arbeit der Elternkreise wird von einer hauptamtlichen pädagogischen
Jugendliche Fachkraft begleitet. Diese informiert in Schulen und Kindergärten über

rheumatische Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter, berät Eltern,
Familien, Angehörige und Fachpersonal, kooperiert mit Kinder- und
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Jugendrheumatologen, Fachkliniken und Kinderärzten.

Bereiche Hauptamtliche Mitarbeiter/innen in der Geschäftsstelle waren 2008:

Ulf Jacob Geschäftsführer
Bettina Teutenberg stellvertretende Geschäftsführerin
Gabriele Kamann Sekretariat / allgemeine Büroarbeiten
Karin Gros-Dybowski Öffentlichkeitsarbeit / Fortbildungen
Andreas Malcher Buchhaltung
Olga Malcher Buchhaltung (seit 11.04.2007 Elternzeit)
Elvira Orlov Buchhaltung (Elternzeitvertretung)
Andrea Krein Abrechnung Ersatzkassen (Aushilfe / Teilzeit)
Stephanie Rzepa Selbstzahlerverwaltung
Manfred Schneider Mitgliederverwaltung / Info-Versand
Christian Zimmermann Mitgliederverwaltung/ allgemeine Büroarbeiten
Anke Bisoke AG-Service
Ulrich Fiedler AG-Service
Brigitte Heming AG Service
Annelie Schütte Pädagogische Betreuung rheumakranker

Kinder, Jugendlicher und deren Eltern

Haupt-und Ehrenamtliche arbeiten mit ihren spezifischen Kompetenzen in
der Verfolgung der Ziele des Verbandes vertrauensvoll und im
wertschätzenden Miteinander zusammen.

III. MITGLIEDER EINER STARKEN GEMEINSCHAFT

Mitgliederentwicklung

2007 2008
Mitgliederbestand zum 1.1. des Folgejahres 43.923 44.630
Neumitglieder 5.295 6.035
Ausgeschiedene durch Tod, Umzug,
außerordentliche Kündigung 920 988
Ordentliche Kündigungen 4.384 4.330
Minderjährige Mitglieder 275 267
Beitragsbefreite: (inkl. Kinder) 1.132 967
zugleich Mitglieder anderer Landes- oder
Mitgliedsverbände der Rheuma-Liga 222 187
Mitglieder in Haushaltsgemeinschaft 3.396 3.046
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Kinder, Jugendliche bis zum 18. Lebensjahr zahlen keinen Beitrag,
Mitglieder in gleicher Haushaltsgemeinschaft und Mitglieder anderer
Landes- oder Mitgliedsverbände der Rheuma-Liga zahlen einen
verminderten Jahresbeitrag.

Mitglieder Mehr als 60 Prozent unserer Mitglieder sind über 60 Jahre, fast 20 Prozent
zwischen 50 und 60 Jahre alt. Männer machen knapp 20 Prozent der
Mitglieder aus. Die Diagnoseverteilung wird nach den Eigenangaben auf den
Mitgliedserklärungen ermittelt. Mehrfachnennungen sind möglich. So
nennen 49 Prozent zum Teil neben anderen Diagnosen Wirbelsäulen-
erkrankungen und Arthrosen. Mit der Kampagne „Arthrose - wir
helfen“ wurde 2008 die Zielgruppe der Arthrosebetroffenen angesprochen.
Oft ist nicht bewusst, dass auch Arthrose als degenerative Erkrankung zum
rheumatischen Formenkreis gehört. Die Deutsche Rheuma-Liga machte mit
einer bundesweiten Plakatkampagne auf Vorsorge- und Behandlungs-
möglichkeiten zur Arthrose aufmerksam. Dieses schlägt sich auch im
Mitgliederzuwachs bei den Arthrosebetroffenen im Jahr 2008 nieder.

Gemeinschaft Der Mitgliederstamm zeigt, insbesondere in den Altersgruppen der 40-60
Jährigen, eine hohe Fluktuation. In dieser Altersgruppe geht es meist um
attraktive, auf die Erkrankung abgestimmte Bewegungsangebote. An
anderen Aktivitäten besteht besonders in der Gruppe der 40-50 Jährigen
meist nur ein geringes Interesse, da Familie und Beruf noch den
Lebensalltag bestimmen.

Die größte Gruppe bilden jedoch die Älteren. Hier besteht zum Teil die
Mitgliedschaft seit vielen Jahren. Ältere schätzen die Angebote, die
Leistungen und die Gemeinschaft und sind der Deutschen Rheuma-Liga
NRW e.V. eng verbunden. Zeiten einer stark defizitären Versorgungs- und
Informationslage für Rheumakranke sind ihnen noch bekannt und so
messen sie der Vertretung ihrer Interessen durch eine starke Gemeinschaft
eine hohe Bedeutung zu.

Selbsthilfe Jüngeren Mitgliedern müssen die Grundgedanken der Selbsthilfe vielfach
erst vermittelt werden, da sie Selbsthilfeangebote häufig als
Dienstleistungsangebote und sich selbst als Kunden sehen. Angebotsbreite,
Versorgungsdichte und die Fülle des Informationsangebots sind für diese
Generation zur Selbstverständlichkeit geworden.
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Altersentwicklung 2008
(Anzahl / Prozent / Vergleich % Vorjahr)

Mitglieder 41-50
3.630

8,22% / +0,51%

Mitglieder 51-60
8.862

19,86% / +0,42%

Mitglieder 61-70
14.223

31,87% / -1,73%

Mitglieder über 70
15.304

34,29% / +1,58%

Mitglieder
ohne Angabe

1.157
2,59% / -1,36%

Mitglieder 18-30
226

0,51% / +0,06%
Mitglieder 0-17

267
0,60% / +0,03%

Mitglieder 31-40
921

2,06% / +0,23%

0-17 18-30 31-40 41-50 51-60 61-70 >70 ohne Angabe

Geschlechterverteilung

8.43635.482

36.053 8.572

0 5.000 10.000 15.000 20.000 25.000 30.000 35.000 40.000 45.000 50.000

2007

2008

weibl.
männl.
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Diagnoseaufteilung 2008
(Anzahl / Prozent / Vergleich % zum Vorjahr)

Wirbelsäulen-Syndrom
12.433

27,86% / +0,60%

Arthrose
10.077

22,58% / +0,83%

Ohne Angabe
6.455

14,70% / -5,79%

Rheumatoide Arthritis
5.877

13,17% / +0,66%

JCA cP
47

0,11% / 0,00%

Fibromyalgie
4.775

11,50% / +0,63%

Osteoporose
3.874

8,68% / +0,14%

Psoriasis Arthritis
956

2,14% / +0,15%

Morbus Bechterew
607

1,36% / +0,14%

Andere
126

0,28% / -0,01%

Lupus Erythematodes
92

0,21% / +0,03%

Vaskulitis
123

0,28% / +0,00%

Sjögren-Syndrom
160

0,36% / +0,04%

Entwicklung Die Ehrenamtlichen werben weiter intensiv für den Gedanken der
Selbsthilfe und überzeugen von der Sinnhaftigkeit einer Mitgliedschaft.,
trotz höherer Belastung und ihnen oft entgegentretenden falschen
Erwartungshaltungen. Immer mehr treten auch Konkurrenzsituationen zu
kommerziellen Anbietern und Sportvereinen auf, die im Bereich der
Prävention tätig werden. Viele Mitglieder erkennen den Wert der auf die
rheumatischen Erkrankungen zugeschnittenen Angebote und der Selbsthilfe
erst nach Vergleich, treten als Mitglieder aus und kommen oft, um eine
Erfahrung reicher zurück. Diese Entwicklung erhöht die Fluktuation und den
Arbeitsaufwand bei den Ehrenamtlichen und in der Geschäftsstelle.

Qualität Qualitätsgesicherte, auf die Bedürfnisse Rheumakranker und die ver-
schiedenen Altersgruppen unserer Mitglieder ausgerichtete Angebote und



21

Deutsche Rheuma-Liga NRW e.V.

kompetente, gesicherte Informationen sind unsere Stärke. Dies gilt es auch
nach außen zu tragen.

auch Durch die 2008 gestartete Kampagne für das Ehrenamt soll zum einen Mit-
im Ehrenamt gliedern die Arbeit und das hohe Engagement der Ehrenamtlichen deutlich

gemacht werden und zum anderen aktiv für ein Engagement im Ehrenamt in
der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V. geworben werden. Ehrenamt macht
stark – Machen Sie mit!

In Zeiten zunehmender Leistungseinschränkungen ist eine starke Interes-
sensvertretung von größter Wichtigkeit, ebenso eine unabhängige,
gesicherte Information. Nur eine starke Gemeinschaft hat eine starke
Stimme und damit die Chance, gehört zu werden. Ihre Mitglieder erfahren
die notwendige Hilfe in allen Fragen der persönlichen Erkrankung, ihrer
Behandlungsmöglichkeiten und der Krankheitsbewältigung.

Auch diese Aufgaben werden von den Ehrenamtlichen unseres Verbandes
mit hoher Sachkompetenz übernommen, denn die Bedeutung und
Notwendigkeit des Ehrenamtlichen als Lotsen in einem für den einzelnen
Patienten immer unübersichtlicher werdenden Gesundheitssystem wächst.
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Vor Ort Mitgliederzahl in den örtlichen Arbeitsgemeinschaften zum 01.01.2009 und
Veränderung zum Vorjahr:

Aachen 1.120 + 114 Köln 1.458 + 254
Ahaus 469 - 83 Krefeld 798 - 24
Arnsberg Sundern 479 - 72 Langenfeld Monheim 262 - 7
Bad Lippspringe 290 - 15 Lemgo 497 - 31
Bad Oeynhausen 399 + 12 Leverkusen 468 - 50
Bad Salzuflen 673 - 22 Lippstadt 844 + 95
Bad Wünnenberg 403 - 19 Lübbecke 432 + 53
Beckum 586 + 10 Lüdenscheid 1.090 - 57
Bergkamen 377 - 14 Lüdinghausen 159 + 9
Bielefeld 1.009 + 18 Marsberg 262 + 2
Bocholt 351 - 9 Menden 123 - 4
Bochum 821 + 37 Meschede 577 - 1
Bonn 649 - 30 Minden 1.178 + 141
Borken 423 + 20 Moers 579 + 19
Bottrop 609 - 29 Mönchengladbach 761 - 3
Castrop-Rauxel 230 - 20 Mülheim 186 + 5
Coesfeld 483 + 37 Münster 298 - 12
Datteln 294 - 11 Neuss 702 + 3
Detmold 594 + 42 Oberbergischer Kreis 209 + 9
Dinslaken 362 + 9 Oberhausen 413 + 1
Dormagen 316 - 10 Olpe 277 + 1
Dorsten 175 - 2 Olsberg 365 + 1
Dortmund 1.005 - 58 Paderborn 524 + 88
Duisburg 953 + 52 Ratingen 295 - 2
Düren 371 - 20 Recklinghausen 619 + 24
Düsseldorf 851 - 35 Remscheid 307 + 5
Emmerich 166 - 14 Rheda-Wiedenbrück 90 - 10
Essen 879 + 29 Rhein-Erftkreis 456 0
Euskirchen 504 - 16 Rheinisch-Berg.-Kreis 292 - 18
Gelsenkirchen 394 + 4 Rheine 166 + 11
Grevenbroich 372 - 25 Rhein-Sieg Kreis 813 0
Gronau 454 + 15 Schloß Holte-Stuckenbrock 237 + 7
Gütersloh 677 - 62 Schwelm 448 + 5
Hagen 401 + 33 Selm 125 - 29
Halle 277 + 28 Siegen 272 + 18
Hamm 249 - 3 Soest 333 + 19
Harsewinkel 248 + 25 Solingen 291 + 14
Heinsberg 619 + 83 Unna 475 - 22
Herford 1.112 + 42 Velbert 233 + 13
Herne 666 + 24 Viersen 386 + 7
Hilden 150 - 4 Waltrop 222 - 10
Höxter 317 + 9 Wanne-Eickel 623 - 56
Ibbenbüren 227 + 32 Warendorf 141 - 5
Iserlohn 232 - 23 Wesel 247 + 36
Jülich 251 - 23 Witten 480 - 19
Kall Schleiden 287 0 Wittgenstein 232 - 7
Kempen 246 - 7 Wuppertal 580 + 3
Kevelaer 199 + 2 Xanten 184 - 8
Kleve 402 + 24
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Freizeit-
angebote
Freizeit-
angebote

Hilfs- und Selbsthilfeangebote

Die Deutsche Rheuma Liga NRW bietet ein breites Spektrum an Hilfs- und
Selbsthilfeangeboten für Rheumakranke. Sie alle haben, trotz örtlicher
Unterschiede, das Ziel der Hilfe und Hilfe zur Selbsthilfe in einer
solidarischen Gemeinschaft.

Beratung In den 97 örtlichen Arbeitsgemeinschaften finden regelmäßig Beratungs-
stunden statt. Hier wird zu persönlichen Fragen der Krankheits- und
Lebensbewältigung beraten. Landesweit wird den Mitgliedern darüber
hinaus telefonische Beratung in medizinischen und sozialrechtlichen Fragen
durch Rheumatologen und einen Fachanwalt für Sozialrecht angeboten.

Information Der informierte, handelnde Patient ist der besser behandelte Patient. Im
Wissen darum informieren Ehrenamtliche über das Angebot der
Rheuma-Liga, über Erkrankungen und ihre Behandlungsmöglichkeiten,
geben Auskunft über Wege im Gesundheitssystem. Ergänzt wird dieses
Angebot durch einheitliche Broschüren und Merkblätter zu verschiedensten
Themen.

Begegnung Begegnung mit Gleich- oder Ähnlichbetroffenen stärkt das Selbstwertgefühl
und macht Mut. In ihr finden Rheumakranke ein Verständnis, das in Familie,
Beruf und Freundeskreis nur selten zu erreichen ist und das die
Krankheitsbewältigung sehr erleichtert.

Bewegung Ein landesweit dichtes Netz von Funktionstrainingsgruppen und zahlreiche
speziell auf Rheumakranke abgestimmte, ergänzende Bewegungsangebote
helfen aktiv, Funktionseinschränkungen entgegen zu wirken.

Auch Freizeit- und Neigungsangebote steigern die Lebensqualität. Sie
orientieren sich an den Bedürfnissen Rheumakranker und bieten oft die
einzige Möglichkeit, an Aktivitäten teilzunehmen, die auf Grund der
Erkrankung in Gruppen mit Nicht-Betroffenen schwer fallen oder nicht mehr
möglich sind.

In diagnose- und altersspezifischen Gesprächskreisen können Betroffene in
einem Kreis von Menschen in vergleichbaren Lebenssituationen sich
austauschen. Sie finden gegenseitige Unterstützung und Hilfe in allen
Fragen der Krankheit und ihrer Auswirkungen auf die einzelnen
Lebensbereiche.

Vorträge Fachvorträge von Ärzten, Therapeuten, Ökotrophologen und anderen, für
Rheumatiker wichtigen Berufsgruppen. vermitteln und aktualisieren
Wissen. Sie werden regelmäßig von den Ehrenamtlichen für Mitglieder und
Interessierte organisiert.

Mit der Diagnose konfrontiert, bleiben Neuerkrankte oft mit ihren
Unsicherheiten, Fragen und Ängsten allein. Neuerkrankte haben darüber
hinaus immer ein großes Informationsbedürfnis ihre Erkrankung, die
Behandlungsmöglichkeiten und die Wege im Gesundheitssystem
betreffend. Auch hier helfen die Angebote der Deutschen Rheuma-Liga.
Arbeitsgemeinschaften richten, oft in Kooperation mit
Nachbararbeitsgemeinschaften, Rheuma-Cafés in Fachkliniken,
Fachabteilungen und Ambulanzen ein, um Betroffene gleich zu Beginn der
Krankheit aufzufangen, indem sie Hilfen anbieten.

Gesprächs-
gruppen

Rheuma-
Cafés

Gesprächs-
gruppen

Rheuma-
Cafés
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Seminare Die Deutsche Rheuma-Liga NRW bietet in jedem Jahr ein sehr umfangreich
an den Bedürfnissen der Mitglieder orientiertes Seminarprogramm.
Seminare bieten neben Information und Austausch gegenseitige
Unterstützung und die Stärkung der eigenen Kompetenz. Sie werden von
erfahrenen Fachreferent/innen geleitet. Die Teilnehmer/innen leisten hierzu
einen Eigenanteil. Nicht-Mitgliedern stehen die Seminare zu einem höheren
Eigenanteil offen.

IV. NUR DEN RHEUMAKRANKEN VERPFLICHTET

Finanzielle Grundlagen der Verbandsarbeit

Die Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. finanziert sich aus
Mitgliedsbeiträgen, Spenden und den Förderungen der Renten-
versicherungsträger und Krankenkassen. Außerhalb der Einnahmen aus
dem Funktionstraining teilten sich diese 2008 wie folgt auf

Spenden
2,36%

Zuschüsse
Sozialleistungs-

träger
13,50%

Sonstige
Einnahmen

5,56%

Mitgliedsbeiträge
78,49%

Im Jahr 2008 mussten durch gesetzliche Umstrukturierungen in der
Förderung der Gesundheitsselbsthilfe durch die Krankenkassen Einbußen.
hingenommen werden. Auch ein Rentenversicherungsträger kürzte seine
freiwillige Förderung. Darüber hinaus werden die Antragsverfahren auf
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Projektförderung immer komplizierter und aufwändiger, wobei ein nicht
unerheblicher Anteil der Finanzierung immer auch aus Eigenmitteln
erfolgen muss.

Das Spendenaufkommen blieb gegenüber dem Vorjahr gleich.
Die Finanzierung unserer Arbeit wurde auch 2008 hauptsächlich durch
unsere Mitglieder gesichert. Eine möglichst hohe Zahl von Mitgliedern
gewährleistet hier einen günstigen und sozial verträglichen Mitglieds-
beitrag.

Selbsthilfe ist politisch gewollt, ihre Kompetenz wird zunehmend
nachgefragt. Doch unabhängige, qualifizierte ehrenamtliche Arbeit bedarf
der kontinuierlichen, verlässlichen Finanzierung. Diese zu sichern, ist zum
einen die Aufgabe der Mitglieder, aber auch aller Akteure im Gesundheits-
wesen. Es wird unsere Aufgabe sein, noch deutlicher von uns und unserer
Arbeit zu überzeugen, unsere Qualität heraus zu stellen, sowohl in Hinblick
auf Neumitglieder als auch auf unsere Unterstützer. Auch unsere
Bemühungen um Fördermitgliedschaften, Spenden und Erbschaften gilt es
zu intensivieren.

Förderer Unsere Angebote und die Initiierung neuer Vorhaben sind nur gewährleistet
durch die finanzielle Unterstützung der Sozialleistungsträger und die
Bereitschaft von Spendern, unsere Vorhaben zu unterstützen.

Und so danken wir für die Förderungen im Jahr 2008

den Deutschen Rentenversicherungen Westfalen, Rheinland und Bund
der Knappschaft-Bahn-See
der Fördergemeinschaft der Krankenkassen
den AOKen Westfalen-Lippe und Rheinland / Hamburg
der BARMER Ersatzkasse.

Dank gilt auch den Fördermitgliedern, die uns im Jahr 2008 unterstützten

Apothekerverband Westfalen-Lippe, Münster
Dr. Christian Jantea, Düsseldorf
Klinik Porta Westfalica, Bad Oeynhausen
Dr. Helmut Stierle, Wuppertal
Sanitätshaus Werner, Wuppertal

Sozial In 2008 waren 708 Mitglieder wegen geringen Einkommens vom
Mitgliedsbeitrag befreit, 165 weniger als im Vorjahr. Zudem wurden 267
Kinder und Jugendliche beitragsfrei geführt. Nur die Solidarität in unserer
Gemeinschaft macht es möglich, dass auch dieser Kreis von Betroffenen an
Angeboten der Krankheits- und Lebensbewältigung teilnehmen kann. Ohne
eine hohe Mitgliederzahl wäre diese solidarische Unterstützung nicht
möglich.

Hinzu kommt, dass die Zahl derer zunimmt, die, ohne Mitglied zu werden,
am verordneten, von den Krankenkassen finanzierten Funktionstraining
teilnehmen. Inzwischen sind dies über 1.000 Teilnehmer/innen. Dieses
Vorgehen entspricht dem Versorgungsauftrag und den Maßgaben der mit
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den Sozialleistungsträgern geschlossenen Rahmenvereinbarung zum
Funktionstraining, belastet aber den Verband. Diese Entwicklung bereitet
Sorge, sowohl in finanzieller Hinsicht als auch in Hinblick auf die
Wertschätzung der Ehrenamtlichen, die, obwohl selbst betroffen, Zeit und
Kraft einsetzen zum Wohl des Einzelnen und der Gemeinschaft.
Insbesondere muss kritisiert werden, wenn Krankenkassen und verord-
nende Ärzte auf die Möglichkeit des „freien“ Angebotes explizit hinweisen,
damit das Kundendenken und die Konsumhaltung verstärken und die
Leistung der ehrenamtlichen Arbeit nicht würdigen. Auch das gemeinsame
Anliegen zu einer langfristigen, auf rheumatische Erkrankungen ausge-
richteten Bewegungstherapie zu motivieren, wird bei einem solchen
Vorgehen außer acht gelassen. Nicht-Mitglieder unterstützen nicht das
solidarische System, tragen diejenigen, die sich aus sozialen Gründen keine
Therapie leisten können nicht mit und erhalten dennoch ein Angebot, dass
z.B. in den Therapiezeiten über das vertragliche Maß hinausgeht.

Unabhängig Die Deutsche Rheuma-Liga NRW e.V. ist unabhängig und allein den
Rheumakranken verpflichtet. Klare Richtlinien zur Zusammenarbeit mit
Förderern und Wirtschaftsunternehmen garantieren Unabhängigkeit und
Neutralität von Informationen und verhindern eine Einflussnahme von
Förderern auf Positionierungen und Ausrichtungen des Verbandes.

V. KOMPETENZ AUS EIGENER BETROFFENHEIT

Vielfalt ehrenamtlichen Engagements

Die Arbeit der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V. ist vom
Ehrenamt geprägt und gestaltet.

Die Ehrenamtlichen in unserem Verband sind in der Regel selbst
von einer rheumatischen Erkrankung betroffen. Ihre Kompetenz
liegt daher auch und besonders in der eigenen Betroffenheit.
Ihr Angebot besteht insbesondere in

der Information und Beratung
der Hilfe und Unterstützung
der Betreuung
der Begegnung Gleichbetroffener und
der Organisation von Bewegungsangeboten

Ziel aller Aktivitäten ist die Verbesserung der Versorgung und der
Lebensqualität Rheumakranker. Mehr als 1.500 Ehrenamtliche setzen sich
täglich uneigennützig für die Erreichung dieses Zieles ein.

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW bietet die Voraussetzungen für ein
modernes, vielseitiges ehrenamtliches Engagement. Wir sind überzeugt,
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Besondere
Aufgaben

dass gemeinsames ehrenamtliches Engagement, ein gelingendes
Miteinander von Haupt -und Ehrenamtlichen, eine konstruktive
Zusammenarbeit in den Gremien des Verbandes und Fortbildungen die
besten Voraussetzungen sind, zu einer weiterführenden
Verbandsentwicklung zu gelangen. Und so verfügt die Deutsche
Rheuma-Liga NRW e. V. über einen klaren Aufbau und transparente
Strukturen. Sie ermöglicht den regelmäßigen Austausch auf allen Ebenen,
gibt Teamstrukturen vor und sichert damit die Möglichkeit des
eigenverantwortlichen Arbeitens und der Mitgestaltung.

Über die genannten Bereiche hinaus gewinnen die Interessenvertretung und
die Öffentlichkeitsarbeit zunehmend an Bedeutung. Aufgabenfelder in
diesen Bereichen sind z.B.

die Interessenvertretung in Gremien der regionalen Gesundheitspflege
die Teilnahme an Round-Table Gesprächen
die Kooperation mit anderen Verbänden
die Teilnahme an Qualitätszirkeln
die Patientenvertretung in den Ausschüssen der Kassenärztlichen
Vereinigungen
die Mitwirkung an Fort- und Ausbildungsangeboten von Ärzten und
anderen Berufsgruppen im Gesundheitswesen

die Teilnahme an regionalen und überregionalen Veranstaltungen und

die Maßnahmen zur Mitgliedergewinnung und -bindung.

Auch bei diesen Aufgaben werden die Ehrenamtlichen von Hauptamtlichen
unterstützt. Darüber hinaus bieten Seminare für Ehrenamtliche die
Möglichkeit der Qualifizierung, des Austausches und der Stärkung der
persönlichen Kompetenzen.

Alle Aufgabenbereiche , von den Hilfs- und Selbsthilfeangeboten über die
Interessenvertretung bis zur Überzeugung von den Vorteilen einer
Mitgliedschaft, sind von den Ehrenamtlichen 2008, wiederum mit hohem
Engagement, erfolgreich wahr genommen worden .

Seminare So konnten 2008 in 16 Seminaren 313 Ehrenamtliche qualifiziert und
weitergebildet werden. Inhalte der Seminare waren, neben verbands-
relevanten Themen, eine gelingende Teamarbeit, Entlastungsstrategien,
Rhetorik, Grundlagen des Sozialrechts, aber auch Humor in der Selbsthilfe.
Neu angeboten wurde ein Seminar für Gruppensprecher im Funktions-
training, das Seminar für Kassenwarte wurde erweitert.

Gewinnen Bewährte und neue Arbeitsfelder bieten eine Chance auch für neue Ehren-
amtliche. Sie zu finden und zu motivieren ist Anliegen aller im Verband
Tätigen. Die AG-Sprecher-Tagung 2008 hat sich mit diesem Thema befasst
und mögliche Wege aufgezeigt. In der Folge wurden eine Ehrenamtscharta
entwickelt, Maßnahmen zu einer Ehrenamtskultur verabredet und Plakate
und ein Flyer zur Gewinnung neuer Ehrenamtlicher erstellt. Wir hoffen, auch
auf diesem Wege neue Ehrenamtliche für unsere Arbeit motivieren zu
können.


