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Wissen teilen, Kontakte ermaoglichen

Am 28. Februar 2026, dem Tag der seltenen Erkrankungen
haben wir erstmals zu einer groRen Veranstaltung rund
um das Thema seltene rheumatische Erkrankungen ein-
geladen. Etwa 100 Gdste nutzten die Gelegenheit, sich in
Liinen liber neueste Erkenntnisse in Diagnostik und The-
rapie zu informieren und mit fiihrenden Expert*innen ins
Gespréch zu kommen.

Der Tag begann um 11:00 Uhr mit einer herzlichen Begrtitung
durch unsere Présidentin Elisabeth Stegemann-Nicola. Sie be-
tonte die Wichtigkeit von Begegnungsformaten und Selbsthil-
femoglichkeiten gerade fiir Menschen mit seltenen Erkrankun-
gen, da sie oft niemanden in ihrem Umfeld haben, der
vergleichbare Erfahrungen macht. Sie bedankte sich beim ,,Team
Seltene NRW* - eine Gruppe von Ehrenamtlichen, die sich an
vielfdltigen Stellen mit uns engagieren und nicht nur an diesem
Tag ansprechbar fiir Menschen mit seltenem Rheuma sind.
Den Auftakt der Fachvortrdge bildete Dr. med. Anna Knothe,
Fachdrztin fur Innere Medizin und Rheumatologie am UKM
Munster. Sie informierte tUber die neuesten Entwicklungen und
aktuellen Empfehlungen bei entziindlich-rheumatischen Er-
krankungen. Ebenfalls erlduterte Frau Dr. Knothe die Bedeu-
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Anna Knothe

Team Seltene NRW

tung von Impfungen und erklérte die Besonderheiten bei Rheu-
ma-Medikamenten in Schwangerschaft und Stillzeit.

Im Anschluss widmete sich Prof. Dr. med. Dirk Foll, Direk-
tor der Klinik fur P&diatrische Rheumatologie und Immunolo-
gie am UKM Munster, dem Thema ,,Seltene rheumatische Er-
krankungen bei Kindern und Jugendlichen®. In seinem Vortrag
zeigte er auf, wie wichtig eine frihzeitige Diagnostik gerade
fur junge Patient*innen ist, da jede Verzégerung in der Thera-
pie wertvolle Zeit in der kindlichen Entwicklung kostet. Er stell-
te das breite Spektrum der Kinder- und Jugendrheumatologie
in seiner Klink dar und wies mit eindringlichen Worten auf die
Versorgungsengpdisse in der Pddiatrie hin, was niemanden im
Saal unberdhrt liefs.

Anschliefsend tbernahm PD Dr. Peter Korsten, Chefarzt
der Klinik fur Rheumatologie und Klinische Immunologie am St.
Josef-Stift Sendenhorst vertretungsweise den Vortrag von Dr.
med. Anna Kernder, Oberdrztin am Rheumazentrum Herne. —>




Fortsetzung von Seite 1

=> Er erlduterte unter dem Titel , Vaskulitiden - wenn Rheuma
die Blutgefdl3e trifft“ die besonderen Herausforderungen bei der
Behandlung von Gefdlientziindungen und machte deutlich, wie
vielfgltig die Krankheitsbilder unter dem Oberbegriff ,Vaskulitis*
sind und wie individuell jeweils die Therapie ausfallen muss.

Die Pause wurde von allen Teilnehmenden fir intensive
Gesprdche genutzt. Fur viele selbst betroffene Gdste, die sich
bislang fast ausschlieRlich online aus den Gesprdchskreise fur
seltene rheumatischen Krankheiten unseres Verbands oder
noch gar nicht kannten, war es ein willkommenes Wiederse-
hen oder Kennenlernen , live und in Farbe“. Das Gefiihl der Ver-
bundenheit wurde an vielen Stellen mehr als deutlich.

Danach Gbernahm Dr. med. Petra Nitz aus Bochum mit
dem Beitrag ,,Schmerzbewdltigung/Multimodale Schmerzthe-
rapie“. Sie stellte das Behandlungskonzept mit seinen vielen
Komponenten und Méglichkeiten vor, anschlieRend stellte sie
eine Reihe von einfachen Ubungen zum Mitmachen vor, so
dass der gut gefillte Saal richtig in Bewegung kam.

Im weiteren Verlauf sprach PD Dr. med. Peter Korsten, Vor-
standsmitglied unseres Landesverbandes, Uber ,Sarkoidose
aus rheumatologischer Sicht“. Sein Vortrag beleuchtete den
komplexen Krankheitsverlauf der ungewdhnlichen Erkrankung,
die oft auch ,,Chamdleon der inneren Medizin“ genannt wird.

Dr. med. Bettina Santler, Funktionsoberdrztin an der Klinik
fur Hautkrankheiten des UKM Munster, gab anschlieend prak-
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Dr. Peter Korsten
(links) beantwortet
Fragen

tische ,Tipps fur die Haut bei
Kollagenosen und Vaskulitis*.
Gezielte Hinweise zum Um-
gang mit Wunden, zur Versor-
gung von Blasen und vor allem
konkrete Anweisungen zum
richtigen Sonnenschutz runde-
ten ihren Vortrag ab.

Den Abschluss tibernahm
erneut Elisabeth Stegemann-
Nicola. Sie erléuterte die Uber
die Jahre stetig gewachsenen
Selbsthilfeangebote unseres
Verbandes fiir Menschen mit seltenen Diagnosen: Gespréchs-
kreise vor Ort, Online-Austausch-Mdglichkeiten, ehrenamtliche
Beratung und Seminare sorgen dafir, dass Menschen bei uns
Informationen und Austauschmdglichkeiten finden kénnen. Zu-
gleich stellte sie den Teilnehmenden eine Sammlung von Infor-
mationsquellen zu gesundheitlichen Themen vor, die aus ei-
nem Online-Treffen der Seltenen heraus erstellt wurde.
Hinweise zu unserem vielfdltigen Veranstaltungsangebot in die-
sem Jahr und auch der Verweis auf die unermidliche Arbeit in
unseren Arbeitsgemeinschaften rundeten ihren Redebeitrag ab.
Mit einem herzlichen Dankeschon an die Referent*innen verab-
schiedete unsere Prdsidentin die Teilnehmenden. <

Dr. Bettina Santler

Links: Dr. Petra
Nitz; Rechts:
Spaf bei ,,We
like to move it“.
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AUS DEN ARBEITSGEMEINSCHAFTEN: AG SIEGEN

Kennenlernen
im Rheuma-Cafeé

Am 3. Mdrz 2026 fand das erste Rheuma-Café der AG Sie-
gen statt. In den Rdumlichkeiten der Diakonie trafen sich
die Mitglieder, um sich gemeinsam bei Kaffee, Kuchen und

anderen Leckereien besser kennen zu lernen.

In den einzelnen Gruppen der Wasser- und Trocken-
gymnastik sind schon tolle Dynamiken entstanden, und die
Mitglieder treffen sich auch auferhalb des Funktionstraining.
Um ein gruppentbergreifendes Kennenlernen zu ermégli-
chen entstand die Idee des Cafés. Die Stimmung war aus-
gelassen und die Gespréche waren angeregt. Ein voller Er-
folg. Das ndchste Rheuma-Café findet am 2. Juni statt. €

Rheuma-Café der AG Siegen

NEU IN DER GESCHAFTSSTELLE

Herzlich Willkommen,
Ina Armbruster!

Liebe Mitglieder, liebe
Leserinnen und Leser,
seit dem 01. April 2026
arbeite ich Referentin fiir
Offentlichkeitsarbeit,
Fundraising und Semi-
narmanagement bei der
Rheuma-Liga NRW und
freue mich sehr, Teil des
Teams zu sein. Gemein-

sam mit den Haupt- und Ehrenamtlichen will ich
dazu beitragen, die wichtige Arbeit des Vereins
noch sichtbarer zu machen.

Ich bin ausgebildete Journalistin mit langjdhri-
ger Erfahrung als Redakteurin, Pressesprecherin
und Social-Media-Managerin im Gesundheitswe-
sen. Mein Ziel ist es, gemeinsam viel zu bewegen -
mit einer starken Kommunikation, nachhaltigem
Fundraising und spannenden Veranstaltungen.

In meiner Freizeit bin ich gern sportlich unter-
wegs und besuche Rockkonzerte und Festivals in
der Region.

Ich freue mich auf den Austausch und die
Zusammenarbeit mit Thnen!

Liebe GriiRe
Ina Armbruster

NEUE AUFGABEN IN DER GESCHAFTSSTELLE

Herzlich Willkommen,
Nadine Berger!

Liebe Mitglieder, liebe Leserinnen und Leser,

seit dem 15.03.2026 gibt es eine neue Aufgabe
fiir mich in der Geschdftsstelle: Mein Name ist
Nadine Berger und ich freue mich sehr, das Team
ab sofort als Finanz-Referentin im Bereich Con-
trolling zu unterstiitzen!

Mit meiner langjdhrigen beruflichen Er-
fahrung in dem Bereich war es mir ein echtes
Herzensanliegen, mein Wissen fiir einen guten
Zweck einzusetzen. Bei der Deutschen Rheuma-
Liga NRW e.V. habe ich genau diese Mdglichkeit gefunden.

Meine wichtigste Aufgabe ist es nun, fiir die finanzielle Zukunftssicher-
heit unserer Organisation zu sorgen. Mir ist absolut bewusst, dass wir mit
dem Geld arbeiten, das Sie uns anvertrauen. Daher ist es mein personliches
Ziel, Ihre wertvollen Mitgliedergelder bestmdglich, transparent und absolut
in Ihrem Sinne zu managen. Denn nur mit einem soliden finanziellen Fun-
dament im Hintergrund kann die Rheuma-Liga ihre groRartige Arbeit leis-
ten und all die wichtigen Angebote fiir Sie aufrechterhalten und weiter
ausbauen.

Wenn ich mich nach Feierabend mal nicht mit Tabellen, Budgets und
Bilanzen beschdftige, brauche ich einen guten Ausgleich. Den hole ich mir
am liebsten beim Sport oder wenn ich handwerklich kreativ werde - beson-
ders beim Ndhen kann ich wunderbar abschalten und neue Energie tanken.

Ich freue mich riesig auf die kommende Zeit und darauf, im Hinter-
grund meinen Teil zu dieser wichtigen Gemeinschaft beizutragen!

Herzliche GriiRe
Nadine Berger




TERMINANKUNDIGUNG

Aktionsplan Rheuma - nach der
Bundestagswahl, vor der Landtagswahl

22. Juli 2026 um 18:00 Uhr, online

Nachdem wir den , Aktionsplan Rheuma“ Ende Januar 2025, kurz vor der
Bundestagswabhl diskutiert hatten, ist viel passiert.
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DER , HEISSE“ DRAHT
BEI MEDIZINISCHEN FRAGEN:

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

O 01804-8279797

(20 Cent pro Anruf aus dem
Deutschen Festnetz)

Jetzt auch
aus dem

Zeit fur eine Zwischenbilanz:
* Was ist seit der Wahl im Februar 2025 aus unseren Kernforderungen an die
Politik geworden?

Jeden Dienstag von
18.30 Uhr bis 19.30 Uhr

Mobilfunknetz
erreichbar!

* Welche unserer Themen konnten wir in der Politik platzieren?

* Wen haben wir erreicht und welche Aktionen haben Wirkung gezeigt?

* Wie konnten wir gemeinsam und jede*r einzelne fur sich politisch aktiv

werden - und welche Resonanz haben wir erhalten?

AufRerdem fragen wir: Welche Einflussmoglichkeiten kann die Rheuma-Liga auf

Bundesebene nutzen? Und wie wird unser Landesverband hier in NRW aktiv?
Gemeinsam mit der Referentin fir Gesundheits- und Sozialpolitik, Sabine Eis

(Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband) méchten wir erneut das Thema Politik in

den Blick nehmen. Nach einem Uberblick tiber aktuelle politische Entwicklungen

wollen wir uns vor allem darlber austauschen, wie wir unser Engagement weiter

stdrken konnen. Eingeladen sind die Teilnehmenden unserer Online-Veranstaltung

vom 29.02.2025 und selbstverstdndlich alle weiteren Interessierten.

ANMELDUNG unter www.rheuma-liga-nrw.de

TERMINE VON JUNI BIS AUGUST

Seminare und Veranstaltungen

Psoriasis-Arthritis
06. Juni 2026, 10:30 - 16:30 Uhr,
Geschdftsstelle Essen

Die Rheuma-Liga stellt sich vor
10. Juni 2026, 18:00 - 19:30 Uhr, online

Schmerzbewiltigung/
Alltagsbewdltigung

13. Juni 2026, 11:30 - 17:00 Uhr,
Klinik fir Naturheilkunde Hattingen

Entspannung
30. Juni 2026, 18:00 - 19:30 Uhr, online

Staub auf dem Regal - Mein Leben mit
Erschopfung und Schmerz
08. Juli 2026, 18:00 - 19:15 Uhr, online

Online-Sprechstunde zu
sozialrechtlichen Fragen
09. Juli 2026, 18:00 - 19:30 Uhr

Online-Austausch Chondrokalzinose
(Pseudogicht)
21. Juli 2026, 18:00 - 19:30 Uhr

Osteoporose-Online-Talk:
Medikamente bei Osteoporose
23. Juli 2026, 18:00 - 19:00 Uhr

Seniorenseminar Retro-Reise-Ruhr:
Boomer, Beats und Badehose

21. - 23. August 2026, ganztdgig,
Ringhotel Zweibriicker Hof, Herdecke

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 gesund-
heitlichen Situation héren. In diesen
Situationen kann der Arztliche Tele-
fonservice eine erste Orientierungs-
hilfe bieten.

Der Arztliche Telefonservice ist ein
sehr nachgefragtes Angebot. Sollte
bei Ihrem Anruf die Leitung besetzt
sein, haben Sie bitte Geduld und ver-
suchen es noch einmal.
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