Fotos: Deutsche Rheuma-Liga NRW; Bild waz: Strauch

Deutsche | RHEUMA-LIGA
Nordrhein-Westfalen e.V.

mao

regional

JUBILAUM

bil

NORDRHEIN-WESTFALEN

Nachrichten und
Termine aus Ihrem
Landesverband

2-2024

April/Mai

50 Jahre Deutsche Rheuma- nga NRW
— eine Erfolgsgeschichte

Ein halbes Jahrhundert ist es her, dass
unser Verband gegriindet wurde. Seit-
dem hat sich fiir rheumakranke Men-
schen vieles verbessert. Diagnostik
und Therapien stehen zur Verfiigung,
an die zur Griindungszeit noch nicht
zu denken war und die Betroffenen
das Leben erleichtern.

Rheumatische Erkrankungen sind im 6f-
fentlichen Bewusstsein présenter als da-
mals, und es hat sich herumgesprochen,
dass keineswegs nur Menschen im héhe-
ren Lebensalter von ihnen betroffen sind.
Dazu beigetragen hat auch das Wirken
unseres Verbandes. Gehen Sie mit uns
auf eine Zeitreise durch die Jahrzehnte.

Die 1970er Jahre
Am 24. April 1974 griinden Arzte und
Vertreter der Sozialleistungstrdger -
ausschliefslich M@nner - die Deutsche
Rheuma-Liga Nordrhein e.V. Am Jahres-
ende besteht der
Verband aus 76 Mit-
gliedern und 2 ort-
lichen Arbeitsge-
meinschaften. Erster
Prdsident ist Herbert
Vesper. Am 23. Juni

Beton arm aewien Tag
winle guie Tips
Fr Rheurma-Araske

Die erste Sprech-
stunde in Essen 1974

1976 beschlieRt die Mitgliederversamm-
lung die Erweiterung um den Landesteil
Westfalen. Der Verband wird zur Deut-
schen Rheuma-Liga Landesverband
Nordrhein-Westfalen e.V.

Die 1980er Jahre

1980 ist die Mitgliederzahl auf 3.431in 22
ortlichen Arbeitsgemeinschaften gewach-
sen. 1984 werden erstmals Rheumakran-
ke in den Vorstand gewdhlt. Krankenkas-
sen beteiligen sich an den Kosten des
Funktionstrainings. Seit 1989 gibt es das
Angebot “Betreuung rheumakranker Kin-
der und Jugendlicher und deren Eltern®.

Die 1990er Jahre

1990 besteht der Verband aus 29.246 Mit-
gliedern in 77 értlichen Arbeitsgemein-
schaften. Die landesweite Arbeitsgemein-
schaft fur Eltern eines rheumakranken
Kindes und junge Rheumatiker, die AG 90,
wird gegriindet. Im April 1991 erscheinen

Mit Sonnenbrille am Beckenrand. Funkti-

onstraining in der AG Giitersloh 1982

Erster Stiftungsrat der Stiftung
Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen 1992

R

Landesweite Vaskulitis-Veranstaltung 2007

zum ersten Mal die Seiten des Landesver-
bandes in der mobil. Durch den Nachlass
eines Mitglieds kann 1992 die Stiftung
Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen errich-
tet werden. 1994 wird Helga Germakow-
ski zur ersten selbst betroffenen Vizepra-
sidentin gewdhlt. Seit 1997 gibt es ein
Fortbildungsangebot zur Unterstiitzung
der Ehrenamtlichen in den Arbeitsge-
meinschaften.

Die 2000er Jahre

Im Jahr 2000 ist mit 98 ortlichen Arbeits-
gemeinschaften ein fldchendeckendes
Netz &rtlicher Versorgung mit Selbsthilfeak-
tivittten erreicht. Die Mitgliederzahl ist auf
44.297 gestiegen. Zur Unterstitzung =>
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—> von Familien mit einem rheurnakran-
ken Kind werden Kinder und Jugendliche
vom Mitgliedsbeitrag befreit. 2001 wird
Helga Germakowski die erste betroffene
Prasidentin. Die Deutsche Rheuma-Liga
NRW geht unter www.rheuma-liga-nrw.de
online. 2003 kann durch die ehrenamtli-
che Unterstiitzung von Rheumatolog*in-
nenin NRW der Arztliche Telefonservice ins
Leben gerufen werden. Seit 2005 gibt es
Rheuma-Cafés in Kliniken fur neu Betroffe-
ne. 2006 werden die ersten Betroffenen flr
Hausdrzteschulungen ausgebildet. 2007
findet der erste landesweite Informations-
tag fUr Vaskulitisbetroffene statt, und Mit-
gliedern steht mithilfe des ehrenamtlichen
Engagements eines Fachanwalts fur Sozi-
alrecht eine sozialrechtliche Beratung zur
Verfiigung. Seit 2009 schulen ausgebilde-
te Betroffene Studierende der Medizin im
Patientengespréch.

Die 2010er Jahre

2010 hat die Deutsche Rheuma-Liga NRW
45,952 Mitglieder. Im Vorstand findet ein
Generationswechsel statt. Neuer Prdsi-
dent wird Dieter Wiek, ebenfalls Rheuma-
betroffener. 2011 wird die ,,Qualifizierte
Rheuma-Beratung” durch geschulte eh-
renamtliche Betroffene eingefiihrt. Selbst-
managementkurse fiir Rheumakranke
unter der ehrenamtlichen Leitung von
ausgebildeten Betroffenen im Projekt ,,He-
rausforderung Rheuma - Nimm Dein Le-
benin die Hand“ gehen 2014 an den Start.
Der Kinder- und Jugend-Rheumatag fur
Familien wird erstmalig und seitdem jdhr-
lich in Dusseldorf durchgefuhrt. 2015 wird
Rainer Voss zum Prdsidenten gewdhlt. Die

Podiumsdiskussion zum Mangel an
Rheumatolog*innen 2019

Generationentibergreifender ,,Markt der
Méglichkeiten“ zur Zukunft der Selbsthilfe
fir Rheumakranke 2022

Anzahl der Arbeitsgemeinschaften steigt
auf 100. Das Projekt ,,Chronische Erkran-
kungen am Arbeitsplatz” wird 2017 ge-
meinsam mit der Aidshilfe NRW und der
Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft
NRW aus der Taufe gehoben. 2019 fih-
ren wir zum Welt-Rheuma-Tag eine Podi-
umsdiskussion zum Mangel in der rheu-
matologischen Versorgung durch.

Seit 2020

Mit Beginn des Jahres 2020 legt die Coro-
na-Pandemie das o6ffentliche Leben still.
Auch die Deutsche Rheuma-Liga NRW
musste ihre Aktivitdten zeitweilig einstel-
len. Das neue Projekt ,,Rheuma hautnah
- Auch in der Ausbildung“ geht trotzdem
an den Start. 2021 geht die neue Websei-
te jungundrheuma.nrw online, von jun-
gen Engagierten fur junge Rheumakran-

BITTE VORMERKEN: SAMSTAG, 21. SEPTEMBER 2024
VON 10.00 BIS 14.00 UHR IN DUSSELDORF

Der Jahreskongress der Deutschen Gesellschaft flir Rheumatologie 2024 findet vom 18.-
21. September in Diisseldorf statt. Traditionell richtet die Deutsche Rheuma-Liga am
letzten Kongresstag einen Patient*innentag aus. Dort erhalten Betroffene einer rheu-
matischen Erkrankung versténdliche aktuelle Informationen aus der Rheumatologie.

Das genaue Programm steht noch nicht fest, doch werden wir in diesem Rahmen
auch unser 50jdhriges Jubildum wiirdigen. Bitte merken Sie sich diesen Termin be-

reits jetzt vor.
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Danke an alle
Ehrenamtlichen!

Ehrenamtliches Engagement ist die
Basis und das Herz der Deutschen
Rheuma-Liga NRW. Dies gilt insbeson-
dere in den Arbeitsgemeinschaften
vor Ort, in denen selbst von einer
rheumatischen Erkrankung Betroffene
ehrenamtlich ein vielfdltiges buntes
Vereinsleben und unterschiedlichste
Selbsthilfeaktivitdten gestalten. Diese
Vielfalt hdtte den Rahmen der Zeit-
reise gesprengt.

In 50 Jahren haben Tausende von Eh-
renamtlichen ihre Zeit, Kraft, Energie
und Kreativitdt in die solidarische Un-
terstiitzung anderer Rheumakranker
gesteckt. Insbesondere das Funkti-
onstraining erfordert einen hohen
Einsatz. Ein grofbes Dankeschon allen
Ehrenamtlichen der Vergangenheit
und der Gegenwart fir diesen hoch-
herzigen Einsatz, aus dem etwas
Groldes geworden ist.

ke in NRW konzipiert und betreut. Die
generationenlbergreifende Veranstal-
tung ,Markt der Maglichkeiten“ nimmt
2022 die Zukunft der Selbsthilfe rheuma-
kranker Menschen in den Blick. Erste Pod-
casts gehen online. 2023 wird mit Elisa-
beth Stegemann-Nicola erneut eine
Betroffene zur Prdsidentin gewdhlt.

Und in Zukunft?

Die 2020er Jahre sind geprégt von gesell-
schaftlichen Krisen, die auch die Deutsche
Rheuma-Liga NRW treffen. Deren Bewdl-
tigung ist fur unseren Verband ein enor-
mer Kraftakt. Leider verlassen auch Mit-
glieder unseren Verband, und die
Bereitschaft zum ehrenamtlichen Engage-
ment l&sst nach. Doch eines ist sicher: In
den ndchsten Jahren wird sich die Versor-
gung rheumakranker Menschen nicht ent-
scheidend verbessern. Eine starke Stimme
fur Rheumakranke wird weiterhin ge-
braucht werden. Diese starke Stimme sind
wir nur durch Sie, die Mitglieder und Eh-
renamtlichen unseres Verbandes. Bleiben
Sie uns gewogen, wir zghlen auf Sie! €«
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NRW VOR ORT

Aktiv vor Ort

Seit der Corona-Pandemie nehmen die
Selbsthilfe-Aktivitdten vor Ort erst
langsam wieder Fahrt auf.

AG Rhein-Sieg

Zum ersten Mal prdsentierte sich die AG
Rhein-Sieg mit einem Informationsstand
mitten in der Fulkgdngerzone in Troisdorf.
Die Stadt hatte regionale Vereine dazu
eingeladen, am 02. September bei ,, Trois-
dorf Vereint” auf ihre jeweiligen Aktivitd-
ten aufmerksam zu machen.

Die Ehrenamtlichen nutzten die Ge-
legenheit, Uber die Rheuma-Liga zu infor-
mieren und mit Menschen ins Gesprdch
zu kommen. Einige erfuhren hier zum ers-
ten Mal, dass es eine AG der Rheuma-Li-
ga vor Ort gibt. Fiir die Ehrenamtlichen ein
Grund mehr, die Offentlichkeitsarbeit wei-
ter auszubauen und auch im néchsten
Jahr wieder mit einem Stand beim Trois-

dorfer Vereinsfest dabei zu sein.

Sie freuen sich schon auf das ndchste
Troisdorfer Vereinsfest: Hildegard Frener
und Klaus Gottlob

AG Neuss

Die Arbeitsgemeinschaft Neuss beteiligte
sich am 09. September am Paritdtischen
Offentlichkeitstag mit einem Infostand.

AG Rheda-Wiedenbriick

Am 10. September fand zum Tag des of-
fenen Denkmals im Kloster Wiedenbriick
ein Tag der offenen Tur statt. Im wunder-
schdnen Klostergarten informierten Eh-
renamtliche der AG vor dem schénen
Gartenhaus mit einem Infostand tber die
Rheuma-Liga. Ein anstrengender Tag ,
aber mit vielen netten Gespréchen und
Begegnungen.

In schoner Atmosphdre fand sich ein inte-

ressiertes Publikum am Infostand ein.

AG Schwelm

Wenn der Nikolaus bunte Knete bringt -
Start des neuen Rheuma-Cafés in Gevels-
berg. Fir das neue Rheuma-Café der AG
Schwelm hatte AG-Sprecherin Birgitta Te-
riete einen ganz besonderen Ort ausge-
wdhlt: die Sport-Alm in Gevelsberg. An den
Wadnden hdngen alte Skier und historische
Wintersportfotos. In dem weihnachtlich
dekorierten Raum mit den hellen Holzmé-
beln haben sich am Nikolaustag etwa 20
Personen zusammengefunden, die der
Einladung zum ersten Rheuma-Café der
Arbeitsgemeinschaft Schwelm gefolgt
sind. ,,Ich freue mich Uber die gute Reso-
nanz“, so Birgitta Teriete, ,,denn wir moch-
ten hier zukiinftig einmal im Monat zu-
sammenkommen, uns austauschen und

Im Einsatz flir Rheumakranke in Neuss
(von links): Ellen Stein-Bodden, Susanne
Faruss und Anne Tolls
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Referent*innen zu spannenden Themen
einladen, wie beispielsweise Schwerbehin-
derung, Enkeltricks, Pflegeversicherung
oder Patientenverfiigung.”

Los ging es direkt mit einem interak-
tiven Vortrag eines Ergotherapeuten, der
Uber die Mdglichkeiten der Ergotherapie
bei rheumatischen Erkrankungen sprach.
Mit im Gepdck hatte er fur alle Gaste The-
rapieknete in unterschiedlichen Farben.
Nach einer theoretischen Einfuhrung durf-
te dann auch selbst geknetet werden. Un-
ter der fachlichen Anleitung lernten die
Teilnehmenden ergotherapeutische Ubun-
gen zur Beweglichkeit der Finger kennen.
Nach einer Stunde des Zuhdrens und Mit-
knetens liegen zwischen Rhabarberkuchen
und Kaffeetassen die verschiedensten For-
men aus bunter Knete. Als sich die Grup-
pe nach etwa zwei Stunden langsam auf-
l6st, sind sich alle einig, dass der Start
gelungen ist und man sich auf das néchs-
te Treffen in vier Wochen freut. <

Konzentrierte Aufmerksamekeit fiir die

Therapieknete




VERBANDSNACHRICHTEN

Zahlen und Fakten

Danke fiir Ihre Mitgliedschaft!

Ein herzliches Dankeschdn an alle Mitglie-
der, die unsere Hilfs- und Selbsthilfegemein-
schaft in diesen herausfordernden Zeiten
unterstiitzen. Denn nur als starker Verband
werden wir wahrgenommen und kénnen fiir
rheumakranke Menschen etwas erreichen.
Mitgliederzahlen im Jahr 2023:
Mitgliederbestand (01.01.2024): 30.677
Neumitglieder: 2.102

Ausgeschieden: 5.186 (Kiindigungen, Tod,
Umzug)

Minderjdhrige Mitglieder: 90
Beitragsbefreite (inkl. Kinder): 551
Doppelmitgliedschaften: 189 (zugleich
Mitglieder anderer Landes- oder Mitglieds-
verbdnde der Rheuma-Liga)

Ehepaare bzw. Personen, die in
Haushaltsgemeinschaften leben: 1.542
Jubilden in den Arbeitsgemeinschaften
Im Jahr 2023 wurden die Arbeitsgemein-
schaften Herne und Wanne Eickel zur AG Her-
ne-Wanne zusammengefiihrt. Die Anzahl der
ortlichen Arbeitsgemeinschaften hat sich da-

DER ,,HEISSE“ DRAHT BEI MEDIZINISCHEN FRAGEN:

Arztlicher Telefonservice der
Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V.

O 01804 - 8 27 97 97

mit auf 95 verringert. Der Schritt wurde n6-
tig, weil sich nicht gentigend engagierte Mit-
glieder gefunden haben, um beide
Arbeitsgemeinschaften aufrecht zu erhalten.
In anderen Arbeitsgemeinschaften konnte
die Arbeit dank neuer engagierter Menschen
weitergefiihrt werden. Ein besonderes Dan-
keschon an die vielen Ehrenamtlichen, die
diese Jubilden moglich gemacht haben:
40 Jahre:

Arbeitsgemeinschaft Beckum
Arbeitsgemeinschaft Bocholt
Arbeitsgemeinschaft Bottrop
Arbeitsgemeinschaft Hagen
Arbeitsgemeinschaft Hilden
Arbeitsgemeinschaft Hoxter
Arbeitsgemeinschaft Iserlohn
Arbeitsgemeinschaft Langenfeld/Monheim
Arbeitsgemeinschaft Siegen
Arbeitsgemeinschaft Viersen
Arbeitsgemeinschaft Wesel

30 Jahre:

Arbeitsgemeinschaft Marsberg
Arbeitsgemeinschaft Olsberg

Der Arztliche
Telefonservice ist

ein sehr nachgefragtes
Angebot. Sollte bei Ihrem
Anruf die Leitung besetzt

sein, haben Sie bitte
Geduld und versuchen
es noch einmal.

(20 Cent pro Anruf nur aus
dem Deutschen Festnetz)

Jeden Dienstag von 18.30 Uhr bis 19.30 Uhr \/4

Manchmal gibt es Fragen, die Patient*innen ihren behandelnden Arzt*innen nicht
stellen. Hierfiir kann es viele Griinde geben. Sie haben Hemmungen, die Zeit reicht
nicht mehr, oder die Frage fdllt ihnen erst nach dem Arztbesuch ein. Andere
Patient*innen mdchten eine zweite drztliche Meinung zu ihrer gesundheitlichen
Situation héren. In diesen Situationen kann der Arztliche Telefonservice eine
erste Orientierungshilfe bieten.

Fragen zu rheumatischen Erkrankungen und ihrer Therapie beantwortet Ihnen:
® eine internistische Rheumatologin/ein internistischer Rheumatologe
am 2. April, 9. April, 23. April, 7. Mai, 14. Mai, 28. Mai und am 4. Juni
Auf Fragen zu Operationen und Gelenkersatz antwortet
® eine orthopddische Rheumatologin/ein orthopddischer Rheumatologe
am 16. April, am 30. April und am 21. Mai.
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25 Jahre:

AG Harsewinkel

AG Menden

AG Rheda-Wiedenbriick

AG Schloss Holte Stukenbrock
Wiirdigung besonderen ehrenamt-
lichen Engagements

Der Vorstand kann Ehrenamtliche, die sich
in besonderer Weise fiir die Interessen
Rheumakranker eingesetzt haben, mit ei-
ner Ehrennadel oder der Ehrensdule aus-
zeichnen. Diese Ehrungen wiirdigen stell-
vertretend auch den Einsatz und die
Leistung aller ehrenamtlichen Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeiter unserer Hilfs- und
Selbsthilfegemeinschaft.

Fiir ihren besonderen Einsatz wurden
im Jahr 2023 mit der Ehrennadel in
Silber ausgezeichnet:

« Christel Hieckmann, AG Menden

« Ewald Brékel, AG Jilich

« Erich Jacke, AG Paderborn y Q!""';“té’\v\
« Elke Heinrichs, AG Jilich | <“

* Anni Domin, AG Rheine s

* Gertraud Hempel, AG Bonn vﬁl
« Christel Laumann, AG Beckum

« Christel Florczak, AG Koln

* Rita Zielinski, AG Castrop Rauxel

Zum Abschluss des ehrenamt-
lichen Engagements be-
dankte sich der Vorstand

fiir das sehr lang-

jdhrige Engagement

mit der Verleihung

der Ehrensdule bei:
« Ursel Feuerherm, AG Wuppertal
« Sieglinde Weigel, AG Paderborn

Rainer Voss, von 2001 bis 2012 2. Vizeprdsi-
dent und von 2015 bis 2023 Prdsident der
Deutschen Rheuma-Liga NRW, wurde von
der Delegiertenversammlung zum Ehrenprd-
sidenten ernannt. Dr. Frank Demtréder, seit
1996 Beisitzer im Vorstand und von 2015 bis
2023 2. Vizeprdsident, ernannten die Dele-
gierten zum Ehrenmitglied.

Selbsthilfe bedeutet, die Verwirklichung
der eigenen Interessen selbst in die Hand zu
nehmen. Selbstbestimmtes Handeln ist eine
groflRe Bereicherung fiir das eigene Leben.
Werden Sie aktiv - fiir sich und andere! €



