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l. VORWORT

Liebe Mitglieder der Deutschen Rheuma-Liga NRW,
liebe Leserinnen und Leser,

ein Jubilaumsjahr, wie es die Deutsche Rheuma-Liga NRW 2014 begangen
hat, ladt zu einer Riickschau ein, die auch den Blick nach vorn scharfen
kann. Der Tatigkeitsbericht 2014 widmet sich daher dem 4ojahrigen
Bestehen und aktiven Engagements unseres Verbandes fiir Rheumakranke
in NRW. Mehr als 30 Jahre davon konnte ich selbst zunachst lokal, spater
dann landesweit die Deutsche Rheuma-Liga NRW mitgestalten.

Wie war das in unseren Anfangen?

. Ich finde, es ist eine tolle Leistung, wenn es Betroffenen, oft handelt es
sich um Schwerstbetroffene, gelingt, ein Therapieangebot zu organisieren,
und sie viele mit dieser Aufgabe verbundenen Arbeiten selbst erledigen. Mit
Unterstiitzung greifen Rheumatiker zum Mittel der Selbsthilfe, da in unse-
rem recht perfektionierten Gesundheitssystem ein erforderliches perma-
nentes Gymnastikangebot fiir chronisch Kranke nicht vorkommt.
Rheumatiker wollen nicht planschen, vielmehr wollen sie ihre
Beweglichkeit erhalten, zumindest einer zunehmenden Bewegungs-
einschrdnkung entgegenwirken. “

Dies ist der Beginn eines Textes, den ich 1995 als Riickblick auf das
10jahrige Bestehen der Arbeitsgemeinschaft an meinem Wohnort verfasste.
Der Text war Teil eines kleinen Heftes mit Bildern, Texten, Statistiken und
Cartoons. Heutigen Maf3stiben in der Offentlichkeitsarbeit hilt er nicht
mehr stand, aber damals entsprach er dem in der Selbsthilfe tiblichen Stil,
ebenso wie die folgende Darstellung, die statt auf sachliche Information auf
die Schockwirkung setzte:

Morbus Bechterew Chronische Polyarthritis

Arthrosen

Weichteilrheumatismus >/~ & Osteoporose

Wenn Sie méchten, daB es nicht so endet,
mussen Sie aktiv werden.

Quelle: Teil eines Infos aus den 8oer Jahren

Doch die inhaltlichen Aspekte meines damaligen kleinen Riickblicks auf
unsere Arbeitsgemeinschaft und unsere Selbsthilfeorganisation sind meiner
Ansicht nach immer noch aktuell. Angesichts der Tatsache, dass Diagnosen
oft erst Jahre nach Erkrankungsbeginn gestellt wurden und die
medikamentdse Therapie noch nicht den heutigen Standard hatte, war das
Bewegungsangebot und insbesondere die Warmwassergymnastik fiir
Betroffene besonders wertvoll. Dies gilt auch heute noch. Was leider heute
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in vielen Féllen nicht mehr gilt: Damals stellten uns die beiden regionalen
Krankenhduser in den ersten Monaten der Griindungsphase die
Therapieeinrichtungen einschliefllich des Personals kostenlos zur
Verfiigung, anschlieflfend zu einem sehr moderaten Preis. Unsere
Presseartikel erzeugten eine grofle Resonanz und l6sten eine grofle
Unterstiitzungsbereitschaft aus.

Das Informationsbediirfnis der Betroffenen war grof3. Zeitschriften und
Fachbiicher kursierten unter den Mitgliedern. Bei medizinischen Vortragen
war die Mitgliederpriasenz besonders grof3, wenn Arzte Krankheitsbilder
laienverstandlich darstellten, visuell unterstitzt durch Dias oder
Overheadfolien, die Faustkeile der Prasentationstechniken. Apotheken und
Geschéafte waren bereit, unsere kleinen Plakate auszuhdngen, um unsere
Veranstaltungen anzukiindigen - wir waren medial présent.

Nach meinen Erinnerungen herrschte bis Anfang der goer Jahre des letzten
Jahrhunderts eine grofie Aufbruchsstimmung, bei der Ehrenamtliche sich
mit groflem Elan, vielen Ideen und viel Herz engagierten (was auch heute
noch gilt!) und Mitglieder bereit waren, die Entwicklung mit zu gestalten.
Damals gelang es auch eher als heute, Mitglieder zu nicht
krankheitsbezogenen sozialen Aktivitditen zu motivieren, an denen auch
Therapeutinnen und Therapeuten, gelegentlich selbst Arzte teilnahmen.

Aber bis heute immer wieder von Ehrenamtlichen beklagte Erscheinungen
wurden auch in den Anfangen deutlich. Hierzu drei Zitate des damaligen
Riickblicks:

» Partiell - dies trifft freilich nur fiir eine prozentual kleine Gruppe zu - ist
Rheuma-Liga Leistungserbringer auf dem Sektor Krankengymnastik ...“

» Es bleibt die Tatsache, dass Betroffene durch ihre Arbeit der Organisation
des Funktionstrainings eine Arbeit leisten, die iiber den Rahmen der
Selbsthilfe hinausreicht”.

~Es ist fiir einige Mitglieder so, dass die Rheuma-Liga in der Tat gleich
Funktionstraining ist. Die iibrigen Aktivitdten werden ignoriert”.

Trotz dieser Schwierigkeiten haben sich immer engagierte Betroffene
gefunden, die es sich zur Aufgabe gemacht haben, die Selbsthilfe fiir
Rheumakranke in NRW zu 6rtlich zu initiieren, weiter zu entwickeln und zu
sichern. Riickschau auf vierzig Jahre aktives Verbandsleben heifdt daher
auch, sich bei allen Foérderern und Unterstiitzern zu bedanken und
insbesondere bei den Betroffenen, die sich trotz eigener Erkrankung
solidarisch fiir andere Rheumakranke einsetzen.

lhr
Dieter Wiek

Prasident der
Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V.
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Wie alles begann

Il. 40 JAHRE DEUTSCHE RHEUMA-LIGA NRW

Ein Mann, der Herr K. lange nicht gesehen hatte, begriifSte ihn mit den
Worten: "Sie haben sich gar nicht verdndert.”
"Oh!" sagte Herr K. und erbleichte.

Bertolt Brecht, Das Wiedersehen

Die Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. von heute ist nicht
mehr der gleiche Verband, als der er am 24. April 1974 in Aachen gegriindet
wurde. So wie sich die Gesellschaft seitdem verandert hat, so hat sich auch
die Deutsche Rheuma-Liga NRW stetig weiterentwickelt und dem
gesellschaftlichen Wandel angepasst. Heute ist die Deutsche Rheuma-Liga
bundesweit sowie in Nordrhein-Westfalen die grofite Patientenorgani-
sation, und ihre Stimme hat Gewicht, wenn es um die gute Versorgung von
Rheumapatienten geht.

Riickblende in das Jahr 1974: Die Europdische Union war noch die
Europédischen Gemeinschaften, Richard Nixon musste wegen der Water-
gate-Affare und Willy Brandt wegen eines DDR-Spions im Kanzleramt
zuriicktreten. Walter Scheel wurde Bundesprasident und die deutsche
Fufiballnationalmannschaft der Manner Weltmeister, wahrend die Frauen
erst seit vier Jahren Uberhaupt offiziell Fufball spielen durften. Abba
gewannen den Eurovision Song Contest, der damals noch Grand Prix de la
Chanson hief3, und Vicky Leandros fuhr mit Theo nach Lodz. Ware sie
verheiratet gewesen, hatte sie nach damaligem westdeutschem Recht fiir
ihren Beruf als Séngerin das Einverstandnis des Ehemanns gebraucht.

Auch im Gesundheitswesen tickten die Uhren noch anders. Der Beitragssatz
zur gesetzlichen Krankenversicherung lag bei nur 9,5 %. 1974 trat das
Leistungsverbesserungs-Gesetz mit einer Ausweitung des Kreises der Ver-
sicherten und von Leistungen in Kraft. Auch Bagatellmedikamente wurden
bezahlt, ebenso, erstmals durch die gesetzlichen Krankenkassen, Maf3nah-
men der Rehabilitation.

Die Entstehung vieler Selbsthilfegruppen und -organisationen von Men-
schen mit chronischen Erkrankungen und Behinderung féllt in diese Zeit.
Ziel war eine bessere gesellschaftliche Integration behinderter und auch
chronisch kranker Menschen.

Die Versorgung Rheumakranker war in dieser Zeit nur unzureichend
vorhanden. Die Krankheitsbilder des rheumatischen Formenkreises waren
wenig erforscht, die Therapiemdglichkeiten gering. Im Alltag trafen Rheu-
matiker kaum auf Verstandnis. Zur Verbesserung dieser Situation wurde
1970 in Frankfurt die Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e.V. von
Arzten, Mitarbeitern der Renten- und Krankenversicherungen und Journa-
listen gegriindet. Eines der Ziele war es, rheumakranke Menschen sowie die
Offentlichkeit iber rheumatische Erkrankungen zu informieren und fiir die
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Belange Rheumakranker zu sensibilisieren. Bereits zu Beginn bestand das
Vorhaben, durch Bewegungsangebote speziell fir rheumakranke Menschen
der Versteifung der Gelenke entgegenzuwirken und so die Auswirkungen
der rheumatischen Erkrankungen abzumildern.

Von Anfang an war klar, dass die Bewegungsangebote wohnortnah
organisiert werden mussten und die Arbeit daher regional zu leisten sein
wiirde. Dies fiihrte zur Griindung der Landesverbande der Deutschen
Rheuma-Liga. 1974 wurde die Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein gegriindet,
deren Zustandigkeitsbereich zwei Jahre spater um den Landesteil
Westfalen erweitert wurde.

Unter dem Dach des Landesverbandes fanden sich Betroffene an ihrem
Wohnort als Arbeitsgemeinschaft, die Bewegungsangebote fiir Rheuma-
kranke verfiigbar machen wollten, zusammen. Die ersten beiden Arbeitsge-
meinschaften entstanden noch im Griindungsjahr in Essen und Diisseldorf
mit insgesamt 76 Mitgliedern. Zum Vergleich: Heute sind in den beiden
Arbeitsgemeinschaften 1.620 Rheumakranke Mitglied. Bald gab es
Arbeitsgemeinschaften flichendeckend in ganz NRW. Im Jubildumsjahr
2014 konnte die 100. Arbeitsgemeinschaft der Deutschen Rheuma-Liga
NRW ins Leben gerufen werden. Die Mitgliederzahl in NRW hat sich auf
46.244 erhoht.

Dier Griindung der Deutschen Rheuma-Liga durch Arzte und Mitarbeiter
von Rentenversicherungstragern und Krankenkassen ist fiir die Selbsthilfe
untypisch. In der Regel finden sich in der Selbsthilfe Menschen zusammen,
die von einem Problem, einer Beeintrachtigung oder einer schwierigen
Lebenssituation gleichermaflen betroffen sind. Sie organisieren sich
gemeinsam in Gruppen zum Erfahrungsaustausch und zur gegenseitigen
Unterstiitzung. Erst wenn viele gleichartige Gruppen entstanden sind, findet
eine liberregionale Vernetzung statt.

Im Unterschied dazu wurde die Deutsche Rheuma-Liga bundesweit sowie
auf der Ebene der Landesverbande zunéchst tiberregional gegriindet und
bildete erst danach auf der Ortsebene eine breite Basis. Aufierdem wurde
die Griindung nicht von Betroffenen selbst, sondern von Menschen
betrieben, die aus professioneller Sicht einen Versorgungsmangel von
Rheumakranken festgestellt hatten und diesen Missstand unter Einbe-
ziehung von Betroffenen beheben wollten. Die Fiihrung des Verbands
wurde von Fachleuten Gibernommen. In Nordrhein-Westfalen zogen erst
nach 10 Jahren die ersten Betroffenen in den Vorstand ein. 27 Jahre stellten
die Rentenversicherungen die jeweiligen Présidenten, bis 2001 mit Helga
Germakowski die erste Betroffene dieses Amt tibernahm.

Diese Entwicklung war der Ausdruck eines veranderten Verstandnisses der
Rolle von Betroffenen, sowohl seitens der Fachleute aus den Institutionen
und der Arzte als auch der Betroffenen selbst. Ihr spezielles Expertenwissen
aus der Krankheitserfahrung riickte zunehmend in den Fokus der Arbeit.
Mit ihrem engagierten und kompetenten Einsatz in den Arbeitsgemein-
schaften erhoben die Betroffenen berechtigte Anspriiche auf Mitgestaltung
des Verbands und iiberzeugten durch fachkundige Mitarbeit im Vorstand.
1987 wurden die AG-Sprecher-Tagung, 1995 die regionalen Arbeitskreise
und die AK-Sprecher-Tagung in der Satzung verankert. Diese Gremien
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hatten und haben zwar keine Entscheidungsbefugnis. Jedoch wurde
dadurch der regelmaflige Kontakt zwischen dem Vorstand und den
Ehrenamtlichen vor Ort institutionalisiert. Auf den Themen und Diskus-
sionen dieser Gremien bauen seitdem die Entscheidungen des Vorstands
auf, in dem heute Betroffene aus den Arbeitsgemeinschaften zur Halfte
vertreten sind.

In den Arbeitsgemeinschaften schlégt das Herz der Deutschen Rheuma-Liga
NRW. Hier finden Rheumakranke andere Betroffene zum Austausch und
zur gegenseitigen Unterstiitzung. So wird der Vereinzelung entgegenge-
wirkt, die durch die chronische Erkrankung im Alltag unter Gesunden
hervorgerufen wird. Das solidarische ehrenamtliche Engagement von
Rheumakranken fiir Rheumakranke in den Arbeitsgemeinschaften
ermoglicht eine bessere Lebensqualitdt - bei denjenigen, die die Angebote
nutzen ebenso wie bei den Ehrenamtlichen selbst, deren Engagement auch
ihre eigene Krankheitsbewaltigung unterstiitzt.

In den ersten Jahren griindeten sich kontinuierlich Arbeitsgemeinschaften,
so dass im Jahr 1981 bereits 4.660 Mitglieder in 25 Arbeitsgemeinschaften
organisiert waren. In den Jahren 1982 bis 1984 kam es dann zu einem
Griindungsboom. In diesen drei Jahren entstanden 32 Arbeitsge-
meinschaften, fast ein Drittel des heutigen Bestandes, in denen 13.885
Rheumakranke Mitglied waren. Hintergrund war, dass ab 1984 die ersten
Krankenkassen in NRW die Kosten fiir das Funktionstraining tibernahmen:
als freiwillige Leistung und zuzahlungspflichtig fiir ihre Versicherten. Daher
musste im Vorfeld ein weitgehend flachendeckendes Angebot etabliert
werden, um allen Rheumakranken potentiell den Zugang zur Finanzierung
des Funktionstrainings durch ihre Krankenkasse zu ermdglichen. Danach
stieg die Anzahl der Arbeitsgemeinschaften langsamer, aber kontinuierlich
weiter an. Mit der Griindung der Arbeitsgemeinschaft Warburg im Jubi-
ldumsjahr sind es nun g9 6rtliche Arbeitsgemeinschaften in NRW.

Im Jahr 2014 wurde die bisherige Arbeitsgemeinschaft Hoxter/ Warburg in
zwei eigenstandige Arbeitsgemeinschaften geteilt. In den letzten Jahren
hatten sich in der Arbeit die beiden regionalen Schwerpunkte
herausgebildet. Dies betraf sowohl die Angebote fiir die Mitglieder als auch
die Bildung eines ehrenamtlichen Teams. Die langen Anfahrtswege und der
damit verbundene hohe Zeitaufwand, nicht nur fiir die Mitglieder, sondern
auch fur die Ehrenamtlichen, die versuchten, beide Regionen nicht zu
vernachldssigen, fiihrten dazu, eine eigene Arbeitsgemeinschaft in Warburg
ins Leben zu rufen.

Ein Sonderfall ist die einzige landesweite Arbeitsgemeinschaft, die
AG 9o, die die Zahl der Arbeitsgemeinschaften auf 100 erh6ht. Die AG 9o
wurde 1990 gegriindet und vereint Familien mit einem rheumakranken
Kind und Junge Rheumatiker bis 35 Jahre. In dieser Gruppe ist die Zahl der
Betroffenen gering. Neben landesweiten Angeboten wie z.B. speziellen
Seminaren und dem Kontakt- und Infomagazin (KIM) vernetzt die AG 9o
ortliche Aktivitaten wie die Elternkreise und spezielle Wassergymnastik fiir
rheumakranke Kinder.
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Information tiber rheumatische Erkrankungen und ein spezielles Bewe-
gungsangebot fiir rheumakranke Menschen - diese beiden Aspekte standen
bei der Griindung der Deutschen Rheuma-Liga NRW im Vordergrund. Arzt-
und Fachvortrage sowie das Funktionstraining sind bis heute Kernaufgaben
in den Arbeitsgemeinschaften. Die Bandbreite an Aktivitdten ist jedoch
enorm gewachsen.

Zusétzlich zum Funktionstraining werden in vielen Arbeitsgemeinschaften
ergdnzende Bewegungsangebote wie z.B. Nordic Walking, Pilates, Yoga
oder Qi Gong angeboten. Ein neues Bewegungsangebot, das seit 2012 in
einigen Arbeitsgemeinschaften umgesetzt wird, ist die medizinische
Trainingstherapie (MTT). Sie wird als Selbsthilfeangebot in der Gruppe
ausschliefilich in Kooperation mit Praxen der Physiotherapie durchgefiihrt.
Bei allen Bewegungsangeboten liegt der Fokus immer auf der rheuma-
tischen Erkrankung, und die Kursleitung muss die daraus resultierenden
Einschrankungen immer im Blick haben.

Der Erfahrungsaustausch unter den Betroffenen ist fiir das Leben mit der
chronischen Schmerzerkrankung enorm wichtig. Informationsfahrten zu
Kliniken und gemeinsame Freizeitgestaltung sind daher weitere wichtige
Selbsthilfeaktivitaten. In den meisten Arbeitsgemeinschaften bestehen
regelméflige Rheuma-Liga-Treffs, bei denen die Betroffenen untereinander
ihr Wissen und ihre Erfahrungen weitergeben. Tipps zum Gelenkschutz und
zu Hilfsmitteln erleichtern den Alltag. Durch die Weitergabe von Erfah-
rungen bei der Durchsetzung von Anspriichen im Sozialsystem kdnnen
Fehler vermieden werden. Fiir den diagnosebezogenen Austausch gibt es in
vielen Arbeitsgemeinschaften Gespréachskreise, z.B. fiir Betroffene mit einer
rheumatoiden Arthritis oder einer Fibromyalgie.

Dariiber hinaus besteht ein grofler Bedarf an individueller Beratung. In
diesen Gesprachen werden oft auch sehr personliche Aspekte des Lebens
mit der rheumatischen Erkrankung thematisiert. Aus diesem Grund bildet
die Deutsche Rheuma-Liga NRW seit 2011 Betroffene mit langjahriger
Krankheitserfahrung zu ,Qualifizierten Rheuma-Beratern“ aus, die sich
auflerhalb der Sprechstunde ehrenamtlich Zeit fiir diese oft intensiven
Gesprache nehmen. Inzwischen gibt es in mehr als der Halfte der
Arbeitsgemeinschaften das Angebot der ,,Qualifizierten Rheuma-Beratung”.

Fiir neu betroffene Rheumakranke gibt es aktuell ein neues Angebot. Spe-
ziell fur diese Aufgabe geschulte Ehrenamtliche geben ihre Erfahrungen im
Leben mit der chronischen Erkrankung in Selbstmanagementkursen weiter.
Unter der Uberschrift ,Herausforderung Rheuma - Nimm Dein Leben in die
Hand" werden die Kurse sowohl wohnortnah, in Zusammenarbeit mit den
ehrenamtlichen Trainern, von den Arbeitsgemeinschaften organisiert als
auch iiberregional im Rahmen des jahrlichen Seminarprogramms
angeboten.
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Die Ausbildung als Voraussetzung fiir eine bestimmte ehrenamtliche
Tatigkeit stellt einen Paradigmenwechsel dar. Zwar erhalten die Ehrenamt-
lichen schon seit langem die Moglichkeit zur Fortbildung fiir ihre jeweiligen
Aufgaben. Diese Fortbildungen waren jedoch nie verpflichtend. Dahinter
steht der Gedanke, dass die Gestaltung des freiwilligen Engagements
inhaltlich, aber auch zeitlich in den Handen der Ehrenamtlichen selbst
liegen muss. Die Fortbildungen finden mit Ricksicht auf berufstatige
Ehrenamtliche an Wochenenden statt. Ein zeitlicher Einsatz am Wochen-
ende neben dem kontinuierlichen ehrenamtlichen Einsatz im Verband kann
nicht selbstverstandlich erwartet, noch weniger eingefordert werden.

Das Engagement in den Projekten ,Qualifizierte Rheuma-Beratung" und
»Herausforderung Rheuma* ist eine Ausnahme von dieser Regel. Die Teil-
nahme an allen Ausbildungsmodulen ist Pflicht. Denn diese Art des ehren-
amtlichen Engagements ist besonders sensibel. In den Kursen und Bera-
tungsgesprachen kann es zu emotionalen Situationen kommen, fiir die die
Ehrenamtlichen das Riistzeug haben miissen. Aus Verantwortung
gegeniiber den Ehrenamtlichen wie auch gegeniiber den Ratsuchenden ist
eine intensive Einarbeitung wie auch die kontinuierliche fachliche
Begleitung der Tatigkeit unerlasslich.

Patienten als die Expertinnen und Experten ihrer eigenen Erkrankung - so
werden von einer chronischen Erkrankung Betroffene noch nicht lange
gesehen. Noch 1999 schrieb Dr. Wolfgang Miehle in dem Standardwerk
»Rheuma - ein Patientenlehrbuch: ,Als Arzt habe ich mich lange mit der
Frage der Verantwortung beschaftigt: Wie weitgehend muss oder darf ich
meinen Patienten mit einer rheumatischen Erkrankung der Gelenke, der
Weichteile oder der Wirbelsaule iiber seine Krankheit informieren? Nicht
dass ich IThnen, dem Patienten, etwas verheimlichen will, sondern vielmehr
in der Sorge, ob durch die notwendige vereinfachte Darstellung medizi-
nischer Zusammenhénge nicht viele Fragen unbeantwortet bleiben oder
falsche Hoffnungen geweckt werden kénnten®.

15 Jahre spéter stellt sich die Frage vollig anders. Patienten sind heute so gut
informiert wie noch nie. Damit sind sie sehr viel mehr als frither in der Lage,
ihre Vorstellungen einzubringen und iiber ihre Therapie mitzuentscheiden.
»Shared decision making“ ist das Ideal der gleichberechtigten Entschei-
dungsfindung von Arzten und Patienten auf Augenhghe.

Die qualitativ gute und nicht interessengeleitete Information von Rheuma-
patienten war von Beginn an eines der Ziele der Deutschen Rheuma-Liga.
Dieses Ziel verfolgen wir auch heute noch. Die Mitglieder und insbesondere
die Ehrenamtlichen der Deutschen Rheuma-Liga NRW gehdren heute zu
den bestinformierten Patienten. Gepaart mit langjahriger Erfahrung im
Leben mit der rheumatischen Erkrankung verfiigen die Ehrenamtlichen
Uber ein spezielles Wissen von hohem Wert.

Was liegt néher, als dieses Wissen fiir Fachkrafte in Gesundheitsberufen,
insbesondere fiir Arztinnen und Arzte verfiigbar und dadurch mittelbar
auch zukiinftigen Patienten zuganglich zu machen? Dies ist der Grundge-
danke des Projekts ,Patient Partner”. Langjahrig erkrankte und speziell
fortgebildete Ehrenamtliche schulen Hausérzte und Medizinstudenten im
Patientengesprach bei der Diagnose einer rheumatoiden Arthritis. Die
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Mediziner erhalten Hinweise zu patientenverstéandlichen Fragetechniken im
Hinblick auf die Symptome. Dariiber hinaus stellen die Patient Partners ihre
Hande zum Abtasten zur Verfiigung, was fiir die Medizinstudenten oft der
erste direkte Patientenkontakt im Studium ist. Die Riickmeldungen darauf
sind durchweg positiv.

Die Patient Partner iibernehmen in den Schulungen aktiv die Rolle der
Referenten, ohne dass ein Arzt dabei ist. Dadurch unterscheidet sich ihr
Einsatz deutlich vom friiher {iblichen Setting, in dem ein Arzt den Studie-
renden einen Rheumakranken vorgestellt und dem Patienten dadurch eine
passive Rolle zugewiesen hat. Wer hatte sich vor 40 Jahren vorstellen
kénnen, dass nicht der Arzt den Patienten, sondern umgekehrt Patienten
den Arzt informieren?!

Ehrenamtliche aus den Arbeitsgemeinschaften engagieren sich auch in
politischen Gremien, um die Lebensbedingungen fiir Menschen mit Beein-
trachtigungen und chronischen Erkrankungen positiv zu beeinflussen. Auf
der Ortsebene bieten die Kommunen hierzu Gelegenheit, z.B. im Behinder-
tenbeirat oder im Seniorenbeirat. Auch im Zulassungsausschuss der
Kassenarztlichen Vereinigungen beraten Vertreter der Deutschen Rheuma-
Liga NRW iiber die Antrage von Arzten mit. Und selbst im héchsten Gremi-
um des deutschen Gesundheitswesens, im Gemeinsamen Bundesaus-
schuss, beraten Vertreter der Deutschen Rheuma-Liga Arzte und Vertreter
der Krankenkassen bei der Entscheidung, welche Leistungen zulasten der
gesetzlichen Krankenversicherung libernommen werden sollen.

Alle Erfolge, die in 40 Jahren erzielt wurden, waren nur méglich, weil sich
immer wieder Menschen solidarisch fiir andere Rheumakranke eingesetzt
haben. Sie haben ehrenamtlich Zeit und Energie eingebracht und die
Deutsche Rheuma-Liga NRW zu dem gemacht, was sie heute ist. Sie haben
dazu beigetragen, dass sich allmahlich ein Wandel im Bewusstsein vollzie-
hen konnte, Rheumakranke nicht mehr nur als Leidende, sondern als aktiv
ihr Leben gestaltende Menschen zu sehen. Die Ehrenamtlichen der
Deutschen Rheuma-Liga NRW verdienen hierfiir h6chste Anerkennung und
Respekt.

Die Fahigkeit, Verdnderungen als etwas Positives zu sehen und sie
konstruktiv zu nutzen, birgt ein grofles Zukunftspotential. Die Deutsche
Rheuma-Liga NRW wird sich auch in der Zukunft weiterentwickeln und
neue Téatigkeitsfelder erschliefien:

Ich kann freilich nicht sagen, ob es besser werden wird, wenn
es anders wird; aber so viel kann ich sagen: es muss anders
werden, wenn es gut werden soll.

Georg Christoph Lichtenberg
Mathematiker und Experimentalphysiker (1742-1799)



1. EINE STARKE GEMEINSCHAFT

Mitwirken - Mitgestalten

Mitwirkungsmoglichkeiten fiir alle

“ R Die Deutsche Rheuma-Liga ist eine Selbsthilfeorganisation. Das freiwillige
Engagement von Betroffenen fir Betroffene ist die Basis der Arbeit. Im
Sprachgebrauch des Verbandes wird dieses Engagement ,Ehrenamt” ge-
nannt, doch unterscheidet es sich von den klassischen Ehrendmtern deut-
lich. Auch gibt es Unterschiede zum ehrenamtlichen Engagement in den
Wohlfahrtsverbanden, in denen Ehrenamtliche zusatzlich zu professionel-
len Kraften zum Einsatz kommen. In der Selbsthilfe steht die eigene
Krankheitserfahrung im Mittelpunkt des Engagements, auf der sich der
Wunsch nach der Unterstiitzung anderer Betroffener griindet. Hierauf baut
auch die Angebotsstruktur auf, die die Betroffenen fiir andere Betroffene
aus eigener Sachkenntnis fiir richtig halten. Hauptamtliche Mitarbeiter-
innen und Mitarbeiter unterstiitzen dieses Engagement. lhre Arbeit ist
dabei stets serviceorientiert.

5 EdRAsas

In der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V. arbeiten mehr als 1.300 ehren-
amtlich Engagierte mit Unterstiitzung hauptamtlich Beschéftigter partner-
schaftlich zusammen. Ein klarer Aufbau und transparente Strukturen er-
moglichen den regelméfligen Austausch auf allen Ebenen, sind die Basis
fur Teamstrukturen und sichern die Méglichkeit des eigenverantwortlichen
Arbeitens und des gemeinsamen Gestaltens. Wir sind iiberzeugt, dass ge-
meinsames ehrenamtliches Engagement, ineinandergreifendes Arbeiten
von Haupt- und Ehrenamtlichen, konstruktive Zusammenarbeit in den
Gremien des Verbandes und Fortbildungen die besten Voraussetzungen
sind, zu einer gelingenden Verbandsentwicklung zu gelangen.

Ziele der gemeinsamen Arbeit sind

- Forderung der Rheumabekampfung

- Aufklarung und Beratung Rheumakranker

- Aufklarung der Offentlichkeit und

- Hilfs-, Selbsthilfe- und Unterstiitzungsangebote fiir Betroffene.

AKTIV GEGEN RHEUMA - Seit der Griindung der Deutschen Rheuma-Liga NRW im Jahr 1974 haben
cH D‘”‘E”‘ ‘ sich unzéhlige Menschen in vielféltigen Aufgabenbereichen engagiert. Sie
>4 haben erreicht, dass die Selbsthilfe heute ein politisch gewollter und

akzeptierter Partner im Gesundheitswesen ist und die Rheuma-Liga als
eine starke Stimme fiir Rheumakranke wahrgenommen wird. Dies ist heute
notwendiger denn je, denn die Versorgung Rheumakranker hangt stark
von gesellschafts- und gesundheitspolitischen Verdanderungen ab, die fiir
unsere heutige Zeit pragend sind.



Delegiertenversammlung 2014

Dirk Meyer

Wabhl des
Vorstands

Delegiertenversammlung 2014

Als Selbsthilfeorganisation ist es uns wichtig, dass jedes einzelne Mitglied
innerhalb seiner Moglichkeiten Einfluss auf das Geschehen im Verband
nehmen kann. Auf der Ebene der Arbeitsgemeinschaften finden daher vor
Ort jahrlich Mitgliederversammlungen statt, auf denen die Mitglieder ihre
Anliegen einbringen konnen. Auflerdem wird das Team der Arbeitsge-
meinschaft gewéhlt und die Delegierten, die die Anliegen ihrer Mitglieder
vor Ort auf der jahrlichen Delegiertenversammlung auf der Landesebene
vertreten. Jede Arbeitsgemeinschaft wahlt, je nach Mitgliederzahl, zwisch-
en zwei und sechs Delegierte und deren Stellvertretungen.

Die jahrliche Delegiertenversammlung ist das hochste Beschlussgremium
der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. und beschlief3t
stellvertretend fiir fast 50.000 Mitglieder die Richtung der Verbandsent-
wicklung. Sie tagt in der Regel einmal jahrlich und fand am24. Mai 2014 in
der Stadthalle in Kamen statt.

Im Vorfeld der Delegiertenversammlung informierte Dirk Meyer, Beauf-
tragter der Landesregierung Nordrhein-Westfalen fiir Patientinnen und
Patienten, liber seine Arbeit. Zu seinen Aufgaben gehort es nicht nur, als
Lotse im Gesundheitssystem geeignete Beratungs- und Unterstiitzungsan-
gebote zu vermitteln. Er dokumentiert mit seinem Team auch Beschwer-
den und Erfahrungen von Patientinnen und Patienten, die in ihrer Biinde-
lung auf grundsétzliche Probleme im Gesundheitswesen hinweisen. Die
Delegierten erfuhren, dass sie sich an den Patientenbeauftragten wenden
kénnen, wenn sie ihre Rechte nach dem Patientenrechtegesetz nicht
gewahrt sehen.

In der sich anschlief}enden Delegiertenversammlung standen wie in jedem
Jahr auch 2014 die Entlastung des alten und die Wahlen zum neuen
Vorstand im Mittelpunkt. Nach der ausfiihrlichen Darstellung der Finanzen
durch die Schatzmeisterin Brigitte Killewald und dem Bericht der Kassen-
prifer genehmigten die Delegierten die Jahresrechnung 2013 einstimmig
bei eigener Enthaltung des Vorstands und sprachen dem Vorstand und der
Geschaftsfiihrung die Entlastung aus.

Als Kassenpriifer/in fir das Haushaltsjahr 2014 wurden Ingrid Wirth aus
der Arbeitsgemeinschaft Bochum und Friedel Brandmeyer aus der Arbeits-
gemeinschaft Herford gewahlt, als Stellvertreter/in Christel Runde aus der
Arbeitsgemeinschaft Arnsberg/ Sundern und Uwe Liibke aus der Arbeits-
gemeinschaft Viersen.

Vor den Wahlen fiir den Vorstand diskutierten die Delegierten Anderungen
der Wahlordnung zum Vorstand. In der neuen Wahlordnung werden die
Voraussetzungen prazisiert, die Mitglieder fiir eine Vorstandstatigkeit
mitbringen sollen. Die Delegierten verabschiedeten die gednderte Wahl-
ordnung mit sofortiger Wirkung, so dass die Regelungen in der folgenden
Vorstandswahl bereits angewendet wurden.

Mit der Delegiertenversammlung endeten die Amtszeiten der Beisitzer
Klaus Asmus, Dr. Frank Demtréder, Annegret Jirgenliemke, Annegret
Kruse, Hildegard Mang und Rainer Meinke.



Klaus Asmus, Hildegard Mang
Dr. Frank Demtréder, Annegret
Kruse, Annegret Jiirgenliemke

Aufgaben

Der Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V. besteht in der Regel
aus 19 Personen. Diese Zahl der Vorstandsmitglieder ist in der Satzung
nicht festgelegt und wird von den Delegierten jahrlich bestatigt. Da Rainer
Meinke nicht wieder kandidierte und sich ebenfalls keiner der Delegierten
dazu bereitfand, legten die Delegierten die Zahl der Vorstandsmitglieder
fur das nachste Jahr auf 18 Personen fest und bestatigten die Beisitzer, die
wieder kandidierten, in ihrem Amt.

Vorstand

Der ehrenamtliche Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-
Westfalen e.V. tragt die Verantwortung fir den Verband. Er trifft die Ent-
scheidungen und arbeitet an sozial- und gesundheitspolitischen Themen.
Einzelne Vorstandsmitglieder vertreten die Deutsche Rheuma-Liga NRW in
den Gremien der Dachverbande.

Ziel der Vorstandsarbeit ist die Weiterentwicklung des Verbandes im
Aufgabenspektrum zwischen Hilfe, Selbsthilfe, Interessenvertretung und
Wirtschaftlichkeit. In den letzten Jahren sind die Handlungsfelder des
Vorstands immer vielfaltiger geworden. Es war an der Zeit, auch einmal die
eigene Vorstandstatigkeit in den Blick zu nehmen. Im Rahmen einer
Klausurtagung wurde die weitere Richtung des Verbandes diskutiert.

Durch die Befragung der Ehrenamtlichen im Jahr 2013 war deutlich gewor-
den, dass grof3es Interesse der Ehrenamtlichen an der Arbeit des Vorstands
besteht. Im Jahr 2014 wurden daher Maflnahmen umgesetzt, die
Vorstandsarbeit fiir die Ehrenamtlichen deutlicher und transparenter zu
machen. In einer monatlichen Telefonsprechstunde standen Mitglieder des
Vorstands den Ehrenamtlichen Rede und Antwort, ebenso bei der
Er6ffnung von Seminaren fir Ehrenamtliche und bei der Mitwirkung an
den regionalen Arbeitskreisen. Zudem bekamen die Ehrenamtlichen die
Moglichkeit, ihre Anliegen dem Vorstand unter einer speziell fir den
Vorstand eingerichteten Mailadresse mitzuteilen.

Der Vorstand kooperierte wie in den Vorjahren mit anderen
Organisationen der Gesundheitsselbsthilfe

e den Landes- und Mitgliedsverbanden der Deutschen Rheuma-Liga

e der Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband

e dem Paritatischen NRW

e dem Wittener Kreis

e derLandesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe Behinderter NRW.
Auflerdem nahmen die Vorstandsmitglieder an Veranstaltungen, Fach-

tagungen und Gesprachsrunden der unterschiedlichen Akteure im Ge-
sundheitswesen und der Politik teil.



Arbeitskreise

AK-Sprecher-
Tagung

AG-Sprecher-
Tagung

Der Vorstand arbeitet eng mit der Geschéftsfiihrung zusammen. Der Ge-
schéftsfuhrer, Ulf Jacob, vertritt im Auftrag des Vorstandes die Deutsche
Rheuma-Liga NRW in folgenden Gremien:

e Mitglied des Erweiterten Sprecherkreises des Wittener Kreises

e Mitglied des Koordinierungsausschusses Patientenbeteiligung nach
§ 140f SGB V in NRW

e Mitglied der Ethikkommission der Arztekammer Nordrhein

Arbeitskreise / Arbeitskreis-Sprecher-Tagung

Die ortlichen Arbeitsgemeinschaften arbeiten auf regionaler Ebene in
Arbeitskreisen zusammen. Etwa 8-10 Arbeitsgemeinschaften bilden den
Arbeitskreis in einer Region. Insgesamt gibt es elf Arbeitskreise in der
Deutschen Rheuma-Liga NRW. Teilnehmer der AK-Treffen sind Mitglieder
der erweiterten Leitungsteams, Vertreter verschiedener Gruppen der Ar-
beitsgemeinschaften, der oder die zustdndige Hauptamtliche im Service fiir
Arbeitsgemeinschaften und die Geschaftsfiihrung. Die Arbeitskreise treffen
sich zweimal im Jahr zu Austausch und Diskussion regionaler Fragestel-
lungen.

Jeder Arbeitskreis wahlt eine/n AK-Sprecher/in, die die auf den Arbeits-
kreisen diskutierten Themen auf der jahrlichen AK-Sprecher-Tagung an
den Vorstand herantragen. So ist gewahrleistet, dass die Arbeit des Vor-
standes sich an den Interessen und Belangen der Arbeitsgemeinschaften
ausrichtet.

Die AK-Sprecher-Tagung 2014 fand am 14. Mai in Essen statt. Hier hatten
die AK-Sprecher, die Gelegenheit, die positiven und beeintrachtigenden
Aspekte der ehrenamtlichen Arbeit vor Ort mit Vorstandsmitgliedern zu
besprechen. Die Hinweise und Wiinsche der AK-Sprecher flieflen in die
weitere Vorstandsarbeit ein.

Tagung der Arbeitsgemeinschafts-Sprecher

Das gewahlte Leitungsteam einer Arbeitsgemeinschaft benennt normaler-
weise ein Teammitglied als Sprecher/in. Bereits seit einigen Jahren gibt es
auch eine Entwicklung, dass Arbeitsgemeinschaften dazu tibergehen, die
Arbeit ohne Sprecher/in partnerschaftlich untereinander zu organisieren.
Die Stellung des AG-Sprechers/ der AG-Sprecherin als Mittelpunkt der
Arbeitsgemeinschaft wird in diesen Fallen hinterfragt. Manchmal gibt es
auch niemanden, der eine zentrale Rolle einnehmen moéchte und ein
Teammitglied Gibernimmt die Rolle als Ansprechpartner/in.

Vertreter/innen der Arbeitsgemeinschaften treffen sich einmal im Jahr zu
einer zweitdgigen Tagung mit dem Vorstand.

Die AG-Sprecher-Tagung
e setzt Schwerpunkte in der Arbeit des Verbandes
o bereitet die Entscheidungen des Vorstands vor

e macht Entscheidungen und Entscheidungsgriinde transparent

e bewirkt gemeinsames Vorgehen nach innen und aufien.



AG-Sprecher-Tagung 2014

Vererben
und Helfen

Hauptamt

Die AG-Sprecher-Tagung 2014 fand am 24./25. Oktober im Maritim Hotel
in Gelsenkirchen statt. Es wurden folgende Themen bearbeitet:

¢ Funktionstraining - Erfolgsstory oder Auslaufmodell?

e Gesundheitsselbsthilfe als aktiver Teil des Gesundheitssystems
e Offentlichkeitsarbeit

¢ Nichts geht ohne Ehrenamt

Stiftung Rheuma-Liga NRW

Die Stiftung wurde durch testamentarische Verfiigung eines Mitglieds aus
Recklinghausen erméglicht. Sie finanziert sich aus Zinsen des Stiftungsver-
mogens und Spenden, die, wie beim gemeinniitzigen Verein, steuerlich
geltend gemacht werden kénnen. Nicht nur gréfiere Betrage, die als Zustif-
tung das Stiftungsvermégen und damit die zur Verfiigung stehenden Mittel
mehren, sondern auch kleinere Spenden helfen uns in unserer Arbeit.

Nach dem Willen der Stifterin sollen die zur Verfiigung stehenden Geld-
mittel zur Verbesserung der Lebenssituation Rheumakranker verwendet
werden. Dies realisiert die Stiftung seit einigen Jahren dadurch, dass sie
einkommensschwachen Mitgliedern die Teilnahme am Funktionstraining
zu einem stark reduzierten Betrag ermoglicht.

Die Stiftung Rheuma-Liga NRW orientiert sich eng an den Verbandszielen
der Deutschen Rheuma-Liga NRW. Ein Teil der Mitglieder des Stiftungs-
rates wird vom Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V. benannt.
Dem Stiftungsrat, der auch den Stiftungsvorstand wéhlt, gehérten 2014 an:

Thomas Rickers (Stiftungsvorstand)

Brigitte Killewald (Stiftungsvorstand)

Klaus Asmus (Stiftungsvorstand)

Rainer Voss (Vorsitzender des Stiftungsrates)
Helga Germakowski (Stellv. Vorsitzende des Stiftungsrates)

Hildegard Mang
Angelika Wegener

Geschiftsstelle

Die hauptamtliche Geschéftsstelle fiihrt im Auftrag und in enger Koope-
ration mit dem Vorstand die Geschafte nach den gesetzlichen und ver-
bandsinternen Mafigaben. Sie unterstiitzt die Arbeitsgemeinschaften in
allen Bereichen der ehrenamtlichen Arbeit und ist Ansprechpartner fiir
unsere Mitglieder.

Durch die Ausweitung der ehrenamtlichen Arbeitsfelder, Qualitatssteige-
rungen, héhere Serviceleistungen an die Arbeitsgemeinschaften und durch
gestiegene Anforderungen im Verwaltungsbereich ist auch die Arbeit in der
Geschaftsstelle umfangreicher geworden. Hier kommt insbesondere der



Aufgaben

AG-Service

Fluktuation im Funktionstraining und im Mitgliederbestand eine besondere
Bedeutung zu. Die Anfragen nach Informationsmaterialien und der juristi-
schen Erstberatung haben sich auf hohem Niveau stabilisiert.

Zu den Aufgaben der Geschaftsstelle gehdren

o die Mitgliederverwaltung
o die gesamte Buchhaltung und Verwaltung des Vereins

e die Verwaltung und Abrechnung der Selbstzahlervereinbarungen im
Funktionstraining

e die Unterstiitzung der Ehrenamtlichen in der Kassenfiihrung und der
Abrechnung im Funktionstraining

o die Bearbeitung von Antragen auf Beitragsbefreiung

e die Beantragung von Mitteln und Erstellung der Verwendungs-
nachweise an die Sozialleistungstrager und andere Férderer

e die Planung, Organisation und Begleitung des umfangreichen
Seminarangebotes fiir Mitglieder, Ehrenamtliche und
Physiotherapeuten

e die Organisation und Begleitung des Arztlichen Telefonservices

o die Beratung zu Anspriichen und Verfahren im Sozialrecht sowie die
Koordination der anwaltlichen telefonischen Erstberatung fiir
Mitglieder

e die Unterstiitzung der Patientenreferentinnen, der Patientenvertreter
in den Ausschiissen der Kassenarztlichen Vereinigungen und der
Ansprechpartner/innen der diagnose- und altersspezifischen Gruppen

e die Unterstiitzung und Begleitung 6ffentlichkeitswirksamer
Veranstaltungen und Messen

e die Erstellung von verbandsinternen Rundschreiben,
Informationsmaterialien fiir die Arbeitsgemeinschaft sowie der
Versand von Mitgliederschreiben der Arbeitsgemeinschaften

e die Redaktion ,,mobil in nrw*
o die Redaktion und Pflege des Internetauftritts
o die Bearbeitung einer zunehmenden Zahl von Info-Anfragen

e die Umsetzung und Finanzierung von Projekten.

Die Mitarbeiter/innen im Service fiir Arbeitsgemeinschaften begleiten die
ehrenamtliche Arbeit vor Ort. Sie beraten, informieren, schulen und unter-
stiitzen die Ehrenamtlichen. Sie helfen bei der Organisation von Arbeits-
ablaufen, der Abrechnung des Funktionstrainings, bei Problemen und der
Initiilerung neuer Angebote.

Die ehrenamtliche Arbeit in den Arbeitsgemeinschaften ist die Basis der
Deutschen Rheuma-Liga NRW. Ehrenamtliches Engagement ist jedoch
notwendig zeitlich immer begrenzt. Ein wichtiger Teil der Arbeit im AG-
Service besteht daher darin, die Ehrenamtlichen beim Finden weiterer
Mitstreiter/innen zu unterstiitzen. In Zeiten personeller Engpasse in den



Mitarbeiter/innen
des AG-Service

Kinder und
Jugendliche

Arbeitsgemeinschaften libernehmen sie auch die dringlichsten Aufgaben
der Ehrenamtlichen, um den Fortbestand der Arbeit bis zur Aufstockung
des ehrenamtlichen Teams zu sichern.

Der Aufwand bei der Einarbeitung neuer Teams ist hoch. Insbesondere in

5 den Fallen, in denen ein komplett neues Team installiert werden muss,

sind die vorhandenen Kenntnisse liber die Deutsche Rheuma-Liga NRW
und die zu bearbeitenden Aufgaben gering. Nach der Wahl auf der
ortlichen Mitgliederversammlung gilt es, Gber die Aufgaben zu informie-
ren, die Verteilung der Aufgaben untereinander zu unterstiitzen und eine
funktionierende Teamstruktur zu etablieren.

Im Jahr 2014 begleitete der AG-Service die Teilung der AG Hoxter-Warburg
und die Neugriindung der AG Warburg. In den letzten Jahren hatten sich in
der Arbeit die beiden regionalen Schwerpunkte Hoxter und Warburg
herausgebildet. Dies betraf sowohl die Angebote fiir die Mitglieder als auch
die Bildung eines ehrenamtlichen Teams. Die Therapieorte waren
manchmal nur mit weiten Wegen zu erreichen, und wegen des grofien
Einzugsbereichs war es nicht immer einfach, Mitglieder beider Regionen
fur eine Mitarbeit im Leitungsteam zu gewinnen. Die ehrenamtliche Arbeit
wird durch die kiirzeren Wege nun deutlich erleichtert. Besonders
erfreulich ist es, dass sich Ehrenamtliche fiir die Teams beider Regionen
gefunden  haben. Der AG-Service unterstiitzte die beiden
Arbeitsgemeinschaften bei der Information der Mitglieder, auf den
Mitgliederversammlungen und bei der Neustrukturierung und
Aufgabenverteilung der ehrenamtlichen Teams.

Auch 2014 arbeiteten die Mitarbeiter des AG-Service an einer
Softwareldsung, mit der die Arbeitsgemeinschaften und die Geschaftsstelle
der Deutschen Rheuma-Liga NRW landesweit vernetzt werden sollen. Die
Neuplanung eines landesweiten vernetzten EDV-Systems ist eine sehr
anspruchsvolle Aufgabe und ist zeitlich wie inhaltlich eine grofie
Herausforderung. Es hat sich gezeigt, dass die in der Geschéftsstelle
genutzte Software nur mit groflen Schwierigkeiten auch in den
Arbeitsgemeinschaften umgesetzt werden kann. Nach einer erneuten
Marktrecherche und dem Wechsel des Anbieters kann die Arbeit jedoch
strukturiert fortgesetzt werden.

Die Arbeit der Elternkreise wird von einer hauptamtlichen Diplom-Sozial-
arbeiterin begleitet. Diese informiert auch in Schulen und Kindergérten
tiber rheumatische Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter, berét Eltern,
Familien, Angehdrige und Fachpersonal, kooperiert mit Kinder- und
Jugendrheumatologen, Fachkliniken und Kinderarzten.

Weitere Aufgaben tbernimmt sie in den Bereichen der Information,
Beratung und Unterstiitzung, in der Offentlichkeitsarbeit und der Koope-
ration mit Kliniken, Ambulanzen, padiatrischen Rheumatologen, mit den
Einrichtungen im Bildungswesen, im Sozial- und Jugendhilfewesen und
anderen 6ffentlichen Stellen.

Auch die Planung, Organisation und Begleitung von Veranstaltungen und
Seminaren fir Kinder, Jugendliche und Familien gehéren zu den Aufgaben.
In jedem Jahr wird ein Seminar fiir Familien mit einem rheumakranken



Vorstellung der Reittherapie
auf dem CHIO Reitturnier in
Aachen

Mitglieder

Selbsthilfe und
Gemeinschaft

Kind angeboten sowie die ,Extratouren“, ein Wochenende fiir éltere
Kinder und Jugendliche. Der Aufbau neuer Elternkreise sowie die Beglei-
tung und Unterstiitzung von derzeit elf Elternkreisen bzw.
Elternansprechpartnern an unterschiedlichen Standorten in NRW ist ein
weiteres Arbeitsfeld.

Die Reittherapie fiir rheumakranke Kinder konnte auch 2014 weitergefiihrt
werden. In Zusammenarbeit mit den Ortlich zustandigen Arbeitskreisen
stand sie Familien in Aachen, Bielefeld, Detmold, K6In und im Rhein-Sieg-
Kreis offen. Das reittherapeutische Angebot richtet sich nicht nur an die
rheumakranken Kinder, sondern auch an ihre Geschwister. Nicht selten
stehen diese im Schatten des kranken Kindes und haben aus diesem Grund
ebenso einen groflen Unterstiitzungsbedarf. Die Reittherapie tragt damit
zur Stabilisierung der gesamten Familie bei.

Mitgliederprofil

Haupt- und Ehrenamtliche arbeiten mit ihren jeweiligen Kompetenzen in
der Umsetzung der Ziele des Verbandes vertrauensvoll und partnerschaft-
lich zusammen. Die Mitgliederzahl hat sich auf hohem Niveau stabilisiert
und lag nach Ablauf des Jahres 2014 wiederum bei etwa
46.000 Mitgliedern.

Auch im Jahr 2014 war die Mehrheit unserer Mitglieder im héheren Alter.,
Etwa 20 Prozent unserer Mitglieder sind zwischen 50 und 60 Jahre, 68%
iiber 60 Jahre alt. Damit teilt die Deutsche Rheuma-Liga NRW das Schicksal
vieler Verbande, dass junge Menschen sich nicht in gleichem Mafle an eine
Organisation binden wie &ltere Menschen. Manner sind weiterhin mit etwa
19 Prozent bei den Mitgliedern vertreten.

Der Mitgliederstamm zeigt, insbesondere in den Altersgruppen der 40-60
Jéhrigen, eine hohe Fluktuation. In dieser Altersgruppe geht es meist um
attraktive, auf die Erkrankung abgestimmte Bewegungsangebote. An an-
deren Aktivititen besteht besonders in der Gruppe der 40-50 Jahrigen
meist nur ein geringes Interesse. Angebotsbreite, Versorgungsdichte und
die Fiille des Informationsangebots sind fiir diese Generation zur Selbst-
verstandlichkeit geworden. Sie ist es eher gewohnt, Dienstleistungen in
Anspruch zu nehmen, fiir deren Erhalt der Anbieter verantwortlich ist. Der
Grundgedanke der Selbsthilfe, sich fiir seine eigenen Belange selbst
einzusetzen und die eigenen Bedarfe selbst zu organisieren, ist in dieser
Altersgruppe kaum verbreitet.

Die mitgliederstarkste Gruppe in unserem Verband sind die uber
60jahrigen, die oft schon seit vielen Jahren Mitglied sind. Sie schatzen die
Angebote, die Leistungen und die Gemeinschaft und sind der Deutschen
Rheuma-Liga NRW eng verbunden. Sie kennen noch die Zeiten, als die
Versorgungs- und Informationslage fiir Rheumakranke sehr liickenhaft und
Bewegungsangebote noch nicht vorhanden waren. Daher messen sie
neben der Gemeinschaft auch der Vertretung ihrer Interessen durch eine
starke Gemeinschaft eine hohe Bedeutung bei, weshalb sie sich stark in
unserem Verband engagieren, oft bis ins hohe Alter.



Mitgliedschaft

| ety

Gisela Giepen

Ingrid Peek

Die Diagnoseverteilung wird nach den Eigenangaben auf den Mitgliedser-
klarungen ermittelt. Mehrfachnennungen sind dabei méglich. Nach diesen
Angaben leidet mehr als die Halfte unserer Mitglieder unter Arthrose oder
einer Wirbelsdulenerkrankung (54,4%). Hier spiegelt sich das Alter der
Mitglieder auch in den Diagnosen. Weitere stark vertretene Krankheits-
bilder sind die Rheumatoide Arthritis (15,8 %), das Fibromyalgiesyndrom
(14,4 %) und die Osteoporose (9 %).

Im Lauf der gojahrigen Geschichte der Deutschen Rheuma-Liga NRW
haben sich die Motivation und Bereitschaft zur Mitgliedschaft seitens der
Betroffenen verandert. Viele Jahre war es selbstverstandlich, an Aktivitaten
des Verbands nur als Mitglied teilzunehmen. Dies galt auch fir das
Funktionstraining, das zunachst von den Krankenkassen gar nicht, spater
als freiwillige Leistung gezahlt wurde. ,Ich wére nie auf die Idee
gekommen auszutreten®, sagen die beiden langjahrigsten Mitglieder der
Deutschen Rheuma-Liga NRW, Gisela Giepen und Ingrid Peek, die beide
bereits seit dem Griindungsjahr dabei und damit seit 40 Jahren Mitglied
sind. Fur sie ist es selbstverstandlich, den Verband und damit andere
Rheumakranke mit ihrer Mitgliedschaft zu unterstiitzen.

Zwei Faktoren haben maflgeblich dazu beigetragen, dass sich diese
Haltung bei vielen Rheumakranken in den letzten Jahren gedndert hat. In
der Gesellschaft hat ein Entsolidarisierungsprozess eingesetzt, der mit den
Jahren immer weiter fortgeschritten ist und sich zu Lasten der
Schwiécheren der Gesellschaft auswirkt. Viele Menschen haben ihren
eigenen Vorteil im Auge und gehen selbstverstandlich davon aus, dass sich
der Mitgliedsbeitrag einsparen ldsst, natiirlich bei gleichzeitiger Nutzung
des Angebots. Verstarkt hat diesen gesellschaftlichen Trend, dass seit dem
Inkrafttreten der Neufassung der Vertragsgrundlage mit den gesetzlichen
Krankenkassen iiber die Durchfihrung und Kosteniibernahme des
Funktionstrainings die Mitgliedschaft nicht verlangt werden kann, solange
die gesetzlichen Krankenkassen die Kosten des Funktionstrainings
iibernehmen. Eine Zeit lang wurden die Versicherten von ihrer
Krankenkasse darauf hingewiesen. Inzwischen hat sich dies verbessert.
Wabhrscheinlich hat sich die Erkenntnis durchgesetzt, dass eine gute
Anbindung an die Selbsthilfe die Lebenssituation Rheumakranker doch
verbessert.

Trotz hoher Belastungen und ihnen oft entgegentretenden falschen
Erwartungshaltungen werben die Ehrenamtlichen weiter intensiv fiir den
Gedanken der Selbsthilfe und tberzeugen von der Sinnhaftigkeit einer
Mitgliedschaft. Dabei treten immer haufiger auch Konkurrenzsituationen
zu kommerziellen Anbietern und Sportvereinen auf, die im Bereich der
Pravention tatig werden. Die Bezuschussung von Praventionsangeboten
durch die gesetzlichen Krankenkassen leistet der Abwanderung zu nur auf
den ersten Blick preiswerteren Angeboten Vorschub. Viele Mitglieder
erkennen den Wert der auf die rheumatischen Erkrankungen zuge-
schnittenen Angebote und der Selbsthilfe erst nach Vergleich, treten als
Mitglieder aus und kommen oft, um eine Erfahrung reicher, zurtick.



Wirtschaftlichkeit
und Belastungen der
Ehrenamtlichen im
Funktionstraining

Sprechstunde in der
AG Bielefeld

Transparente finanzielle Grundlagen

Die Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. finanziert sich aus
Mitgliedsbeitragen, Spenden und den Forderungen der Rentenversiche-
rungstrager und Krankenkassen.

Die Selbsthilfeférderung sowohl landesweit als auch fiir die 6rtliche Ebene
wird zentral von der Geschéftsstelle beantragt und verwaltet. Auf der
ortlichen Ebene bedeutet dies eine grofle Entlastung, da die Ehren-
amtlichen die Aufgaben der Beantragung und Abrechnung der Mittel nicht
noch zusétzlich erbringen missen. Durch die zentrale Mittelbeantragung
ist dariiber hinaus ein Uberblick iiber die beantragten Mittel vorhanden.
Immer schwieriger und aufwéndiger ist der Bereich der Beantragung von
Projektmitteln.

Die Nachfrage nach Funktionstraining ist nach wie vor hoch und
tendenziell steigend. Die Qualitat der Therapie hat die Arzte iiberzeugt,
was sich in einer gestiegenen Zahl von Verordnungen niederschlagt.
Dariiber hinaus erméglicht die aktuelle Fassung der ,Rahmenvereinbarung
zur Durchfithrung von Rehabilitationssport und Funktionstraining” eine
hoéhere Zahl von Wiederverordnungen, was eine hohe Fluktuation in der
vertraglichen Grundlage der Teilnehmer und einen entsprechenden
Arbeitsaufwand nach sich zieht.

Die Dimensionen im Funktionstraining - landesweit etwa 35.000 Teilneh-
mer in etwa 3.000 Gruppen - erfordern eine an wirtschaftlichen
Grundsatzen orientierte Organisation und Durchfiihrung. Da auch das
Funktionstraining ein Angebot der Hilfe zur Selbsthilfe ist und
ehrenamtlich organisiert wird, ist es nicht immer méglich, geniigend Platze
vorzuhalten, so dass vor Ort in vielen Fallen die Notwendigkeit besteht,
Wartelisten fiihren zu miissen. Neue Gruppen werden erst dann
eingerichtet, wenn geniigend Teilnehmer auf der Warteliste stehen und die
Gruppe von Beginn an ausgelastet ist.

Die wirtschaftliche Organisation und Durchfiihrung des Funktionstrainings
ist umso bemerkenswerter, da das Therapieangebot von der Planung bis
zur Abrechnung ehrenamtlich organisiert wird.

Ein grofles Problem sind die zahlreichen SchlieBungen von Badern mit
dem daraus resultierenden Mangel an geeigneten Therapiestatten fiir die
Warmwassergymnastik. Bei steigender Nachfrage sinkt gleichzeitig die
Anzahl der zur Verfiigung stehenden und bezahlbaren Therapieplatzen.
Dahinter steht das Problem, dass kommunale Bader von der éffentlichen
Hand aufgrund fehlender Finanzen nicht mehr saniert werden kénnen oder
dass sie wegen stark gestiegener Kosten z.B. im Energiesektor nicht mehr
wirtschaftlich betrieben werden kénnen. Da Zuschiisse aus den kommu-
nalen Haushalten in der Regel nicht méglich sind, fiihrt dies zur Schlieflung
des Bades. Der wirtschaftliche Betrieb ist auch fiir private Badbetreiber ein
Problem. Die hohen Kosten werden von diesen allerdings auf die Preise
umgelegt. Dies hat hohe Therapiekosten fiir das Funktionstraining zur
Folge, die von einer Selbsthilfeorganisation nicht zu bezahlen sind. Wir als
Verband haben kaum Maéglichkeiten, dem entgegenzusteuern.



Sozial

Unabhéngig

Wenn eine Therapieeinrichtung schliefdt, fuhrt dies zu einem enormen
Arbeitsaufwand fiir die Ehrenamtlichen vor Ort. Nicht selten therapieren in
einer Einrichtung mehr als 100 Teilnehmer. Diese Patienten stehen bei
einer SchlieBung unversorgt da und missen in anderen Therapieeinrich-
tungen untergebracht werden. Selbst wenn eine geeignete Ersatzeinrich-
tung gefunden werden kann, was bereits eine grofie Schwierigkeit dar-
stellt, so ist diese an einem anderen Ort, vielleicht nicht so gut erreichbar
wie die vorherige oder aus anderen Griinden bei den Teilnehmern nicht
beliebt. Den daraus resultierenden Unmut bekommen die Ehrenamtlichen
zu spiiren, obwohl sie es sind, die den Fortbestand des Therapieangebotes
gesichert haben.

Neben der nicht mehr ausreichenden Versorgung mit Therapiebecken ist
eine weitere Schwierigkeit bei der Suche nach Ersatzeinrichtungen, dass
Betreiber von Badern zunehmend einen Rettungsschwimmschein in Silber
fur die Anerkennung der Aufsicht fordern. Nur wenige Therapeuten im
Funktionstraining haben diese Priifung abgelegt, die noch dazu alle zwei
Jahre wiederholt werden muss. Die hohen Anforderungen dieser Priifung
sind auch nicht von allen Therapeuten zu erfiillen. Dies bedeutet jedoch
nicht, dass die Wassergymnastik ohne die Aufsicht einer Person mit dem
Rettungsschwimmschein in Silber unsicher wére. Die Wassergymnastik
findet in niedriger Wassertiefe statt, in der die fiir den
Rettungsschwimmschein erforderlichen Kenntnisse und Fahigkeiten nicht
zum Tragen kommen. Auch wenn inzwischen davon ausgegangen werden
kann, dass eine Rettungspriifung mit niedrigeren Anforderungen
ausreichend ist und von den Baderbetreibern in den meisten Féllen auch
akzeptiert wird, so zeigt sich an dieser Stelle ein weiteres Mal, wie hoch die
gesellschaftlichen Anforderungen an die Ausiibung eines Ehrenamtes
inzwischen sind.

Im Jahr 2014 waren 622 Mitglieder wegen geringen Einkommens vom
Mitgliedsbeitrag befreit. Zudem regelt die Satzung der Deutschen Rheuma-
Liga NRW, dass die Mitgliedschaft von Kindern und Jugendlichen unter 18
Jahren beitragsfrei gefiihrt wird. Dies betraf im Jahr 2014 171 Kinder und
Jugendliche. Die Solidaritdat in unserer Gemeinschaft ermdglicht diese
sozialen Regelungen. Ohne eine hohe Mitgliederzahl ware diese
solidarische Unterstiitzung nicht méglich.

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW e.V. ist unabhdngig und allein den
Rheumakranken verpflichtet. Klare Richtlinien zur Zusammenarbeit mit
Forderern und Wirtschaftsunternehmen garantieren Unabhéngigkeit und
Neutralitdt von Informationen und verhindern eine Einflussnahme von
Férderern auf Positionierungen und Ausrichtungen des Verbandes.

Selbsthilfe ist politisch gewollt, ihre Kompetenz wird zunehmend nachge-
fragt. Doch sind Selbsthilfe und Ehrenamt nicht gleichbedeutend mit
Kostenfreiheit. Zu ihrer Absicherung bedarf es der kontinuierlichen, ver-
lasslichen Finanzierung. Diese zu sichern, ist zum einen die Aufgabe der
Mitglieder, aber auch aller Akteure im Gesundheitswesen. Es wird unsere
Aufgabe sein, noch deutlicher von uns und unserer Arbeit zu liberzeugen,
unsere Qualitat heraus zu stellen, sowohl in Hinblick auf Neumitglieder als
auch auf unsere Unterstiitzer.



Ehrenamtliche
Angebote

Information

Vielfalt der Selbsthilfe

Aktiv gegen Rheuma - ich bin dabei!

Die Hilfs- und Selbsthilfeaktivitaten der Deutschen Rheuma-Liga NRW sind
landesweit breit gefachert. Die Aktivitaten vor Ort richten sich nach den
Rahmenbedingungen vor Ort und den zeitlichen Méglichkeiten der Ehren-
amtlichen. Hierbei gilt: Je mehr Menschen sich vor Ort engagieren, umso
breiter kann das Unterstiitzungsangebot fiir Rheumakranke ausgebaut
werden.

Allerdings fallt es zunehmend schwerer, Menschen fiir ein ehrenamtliches
Engagement zu gewinnen. In den Gesprachen wird die fehlende Zeit als
Hauptgrund genannt. Jedoch mag dies auch einem Zeitgeist geschuldet
sein, der eine vorhandene Versorgungsstruktur als selbstverstandlich vor-
aussetzt, fiir die keine Eigenleistung erbracht werden muss.

Experten in der Unterstiitzung Rheumakranker

Ziel aller ehrenamtlichen Aktivitaten ist die Verbesserung der Versorgung
und der Lebensqualitdit Rheumakranker. Landesweit engagieren sich mehr
als 1.200 Ehrenamtliche, die in der Regel selbst von einer rheumatischen
Erkrankung betroffen sind. Alle Angebote werden vom Team einer
Arbeitsgemeinschaft organisiert, das aus dem/der AG-Sprecher/in,
dem/der Kassenwart/in und ihren jeweiligen Stellvertretungen sowie den
zustindigen Mitarbeiter/innen fiir Offentlichkeitsarbeit und fiir die
Organisation des Funktionstrainings besteht. In den Gruppen im Funk-
tionstraining engagieren sich Teilnehmende als Gruppensprecherinnen
oder Gruppensprecher und in vielen Arbeitsgemeinschaften gibt es An-
sprechpartnerinnen und Ansprechpartner fiur Fibromyalgie und andere
diagnosespezifische Gruppen. Diese Ehrenamtlichen planen und organisie-
ren ein vielfaltiges Unterstiitzungsangebot:

In den g9 ortlichen Arbeitsgemeinschaften finden regelmaflig Sprechstun-
den statt. Hier informieren Ehrenamtliche tiber das Angebot der Rheuma-
Liga, tiber Erkrankungen und ihre Behandlungsmoglichkeiten und geben
Auskunft tiber Wege im Gesundheitssystem. Ergénzt wird dieses Angebot
durch vielféltige Broschiiren und Merkblétter zu allen Themen, die im
Zusammenhang mit rheumatischen Erkrankungen von Bedeutung sein
konnen. Denn der informierte und handelnde Patient ist der besser
behandelte Patient.



Begegnung

Erganzende
Bewegungs-
angebote

Schmerz-
bewaltigung

Entspannung

Freizeit-
angebote

Gesprachs-
gruppen

Vortrage

Rheuma-
Cafés

Begegnung mit Gleich- oder Ahnlichbetroffenen stirkt das Selbstwert-
gefiihl und macht Mut. In ihr finden Rheumakranke ein Verstéandnis, das in
Familie, Beruf und Freundeskreis oft nicht zu erreichen ist und das die
Krankheitsbewéltigung sehr erleichtert.

Gruppen von Nordic-Walking Giber Aqua-Gymnastik bis zum Tanz ergén-
zen die Palette von Bewegungsangeboten. Sie sind abgestimmt auf
rheumatische Erkrankungen und werden von erfahrenen, ausgebildeten
Fachkraften geleitet.

Ein neues ergdnzendes Bewegungsangebot ist die Medizinische Trainings-
therapie (MTT). In einigen Arbeitsgemeinschaften, in denen die Ehrenamt-
lichen den Bedarf fiir dieses Angebot sehen und gentigend ehrenamtliche
Ressourcen fiir die Organisation des zusatzlichen Angebots zur Verfiigung
stehen, wurde die MTT inzwischen als neues Angebot aufgenommen. Die
MTT im Rahmen der Deutschen Rheuma-Liga NRW ist eine Besonderheit,
denn sie wird konsequent als Selbsthilfeangebot organisiert. Die MTT
findet in einer festen Gruppe statt, um die Selbsthilfepotentiale der
Teilnehmenden zu aktivieren.

Von Psychologen durchgefiihrte psychologische Schmerzbewaltigungs-
kurse vermitteln Strategien zur Schmerzreduktion bzw. zur Reduzierung
der Schmerzwahrnehmung.

Auch Entspannungsverfahren helfen, dem Schmerz zu begegnen. Die
Verfahren in Gruppen von Nicht-Betroffenen zu erlernen und zu trainieren,
iberfordert rheumakranke Menschen jedoch. Daher bieten die Arbeits-
gemeinschaften Kurse zu Entspannungsverfahren wie Autogenes Training,
Entspannung nach Jacobson, Thai-Chi, Qi-Gong oder Feldenkrais speziell
fur Rheumakranke an, die von qualifizierten Trainern angeleitet werden.

Gemeinsame Freizeitangebote mit Gleich- oder Ahnlich-Betroffenen
steigern die Lebensqualitdt. Sie orientieren sich an den Bediirfnissen
Rheumakranker und bieten oft die einzige Moglichkeit, an Aktivitaten
teilzunehmen, die auf Grund der Erkrankung in Gruppen mit Nicht-Betrof-
fenen schwer fallen oder nicht mehr méglich sind. Auch der Erklarungs-
bedarf, der gegeniiber Nicht-Betroffenen sehr hoch sein kann, entféllt.

In diagnose- und altersspezifischen Gesprachskreisen kdnnen sich
Betroffene in einem Kreis von Menschen in vergleichbaren Lebens-
situationen austauschen. Hier finden sie gegenseitige Unterstiitzung und
Hilfe in allen Fragen der Krankheit und ihrer Auswirkungen auf die ein-
zelnen Lebensbereiche.

Fachvortrige von Arzten, Therapeuten, Okotrophologen und anderen, fiir
Rheumatiker wichtigen Berufsgruppen. vermitteln und aktualisieren
Wissen. Sie werden regelméflig von den Ehrenamtlichen fur Mitglieder und
Interessierte organisiert.

Mit der Diagnose konfrontiert, bleiben Neuerkrankte oft mit ihren
Unsicherheiten, Fragen und Angsten allein. Neuerkrankte haben dariiber
hinaus immer ein grofles Informationsbediirfnis ihre Erkrankung, die
Behandlungsméglichkeiten und die Wege im Gesundheitssystem
betreffend. Auch hier helfen die Angebote der Deutschen Rheuma-Liga.
Arbeitsgemeinschaften richten, oft in Kooperation mit Nachbararbeitsge-



Beratung

Herausforderung
Rheuma

Besondere
Aufgaben

meinschaften, Rheuma-Cafés in Fachkliniken, Fachabteilungen und Ambu-
lanzen ein, um Betroffene gleich zu Beginn der Krankheit aufzufangen,
indem sie Hilfen anbieten. In Zusammenarbeit mit den 6rtlichen Kliniken
bieten 13 Arbeitsgemeinschaften Rheuma-Cafés an.

In vielen Féllen auflern Betroffene den Wunsch nach einem ausfiihr-
licheren Gesprach auflerhalb des Gruppengeschehens, in dem sie zu
personlichen Fragen der Krankheits- und Lebensbewaltigung beraten
werden. Solche Gesprache sind nicht immer leicht zu fiihren. Sie erfordern
Kenntnisse in der Gesprachsfihrung genauso wie die Fahigkeit, sich
gegeniiber den gehdrten Problemen abgrenzen zu konnen. Diese
Beratungsgesprache, die (iiber die reine Informationsvermittlung
hinausgehen, werden daher ausschliefllich von ausgebildeten
Ehrenamtlichen Glbernommen.

Die Ausbildung zu ,Qualifizierten Rheuma-Beratern* gliedert sich in fiinf
Module, die medizinische und sozialrechtliche Aspekte,, kommunikative
Kompetenzen und Selbstreflexion umfassen sowie Supervision umfassen.

Landesweit wird den Mitgliedern dariiber hinaus ehrenamtlich tele-
fonische Beratung in medizinischen und sozialrechtlichen Fragen durch
Rheumatologen bzw. einen Fachanwalt fiir Sozialrecht angeboten.

2014 setzte die Deutsche Rheuma-Liga NRW ein neues Projekt um, das
Projekt ,,Herausforderung Rheuma - Nimm Dein Leben in die Hand!“ Das
Angebot richtet sich in erster Linie an neu betroffene Rheumakranke, die
die Erkrankung fiir sich angenommen und damit begonnen haben, ihr
Leben darauf einzustellen. Ihnen wird von speziell geschulten und mit
langjéhriger eigener Krankheitserfahrung ausgestatteten Ehrenamtlichen in
einem Selbstmanagementkurs vermittelt, wie sie ihr weiteres Leben
angepasst an ihre individuelle Lebenssituation aktiv gestalten kénnen. Die
Kurse finden zweimal im Jahr als landesweites Angebot sowie auch bei
Bedarf wohnortnabh statt.

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

o die Interessenvertretung in Gremien der regionalen Gesundheitspflege
e die Teilnahme an Round-Table Gesprachen

e die Kooperation mit anderen Verbéanden

e die Teilnahme an Qualitatszirkeln

o die Patientenvertretung in den Ausschiissen der Kassenarztlichen
Vereinigungen

e die Mitwirkung an Fort- und Ausbildungsangeboten von Arzten und
anderen Berufsgruppen im Gesundheitswesen

e die Teilnahme an regionalen und liberregionalen Veranstaltungen und
e die MaBnahmen zur Mitgliedergewinnung und -bindung.



Treffen der AG 9o

Rheuma hat viele Gesichter =

Selbsthilfe fiir verschiedene Altersgruppen

Ein erheblicher Teil unserer Mitglieder ist hheren Lebensalters. Es ist ein
Anliegen des Verbandes, Angebote fiir dltere, oft langjahrige Mitglieder zu
entwickeln, um die Bindung an den Verband und die erlebte Gemeinschaft
vor Ort nicht verloren gehen zu lassen. Dies driickt sich insbesondere in

® einem sehr erfolgreichen Seminarangebot fiir Betroffene ab 70 Jahren aus.

In einigen Arbeitsgemeinschaften ist seit vielen Jahren ein Besuchsdienst
fir schwerstbetroffene und &ltere Rheumakranke eingerichtet. Einige
Arbeitsgemeinschaften bieten auch Hockergymnastikgruppen an, um
Alteren weiterhin die Méglichkeit der Bewegung zu erhalten, Senioren-
tanzgruppen oder gesellige Sonntagsfriihstiicke fiir Altere.

Die Unterstiitzung fiir Familien mit einem rheumakranken Kind und junge
Rheumatiker unter 35 Jahren findet unter dem Dach der iiberregional
arbeitenden AG go statt. Die Deutsche Rheuma-Liga NRW unterstiitzt die
Anliegen und Vorhaben der AG 9o. Denn die Probleme rheumakranker
Kinder, Jugendlicher und ihrer Eltern sind vielfaltig und bediirfen
besonderer Begleitung und Betreuung, die im Verband durch eine speziali-
sierte Sozialarbeiterin geleistet wird. Die Anerkennung der besonderen
Lebenslage von Familien mit einem rheumakranken Kind und Jungen
Rheumatikern drickt sich auch darin aus, dass im Vorstand der Deutschen
Rheuma-Liga NRW die Position eines Beisitzers fiir die AG go reserviert ist.

Rheuma hat viele Gesichter

Rheuma hat viele Gesichter - unsere Hilfe auch. Diagnosespezifische Ange-
bote sind fester Bestandteil unserer Arbeit.

Fibromyalgie-Betroffene und Betroffene von seltenen rheumatischen
Erkrankungen wie dem Sjégren-Syndrom und der Vaskulitiden finden bei
der Deutschen Rheuma-Liga NRW ein landesweites Angebot.

Die Fibromyalgie ist ein anerkanntes Krankheitsbild. Trotzdem werden die
Betroffenen nicht immer ernst genommen, was uber die krankheits-
bedingten Einschrankungen hinaus ein grofies Problem darstellt. Der
Gesprachs- und Beratungsbedarf dieser Betroffenengruppe ist sehr hoch.
Auch 2014 gab es landesweit etwa in der Halfte der Arbeitsgemeinschaften
Ansprechpartnerinnen und Gespréchskreise fiir Fibromyalgie-Erkrankte.

Fiir die seltenen und selteneren Erkrankungen wie das Sjogren-Syndrom
oder die Gruppe der Vaskulitis-Erkrankungen ist ein Angebot vor Ort nicht
durchzufiihren, da es innerhalb einer Region oft zu wenig Betroffene gibt.
Fiir Betroffene mit diesen Diagnosen stellen Ehrenamtliche ein landes-
weites telefonisches Beratungsangebot zur Verfiigung.

An bundesweiten Veranstaltungen, z.B. dem Vaskulitis- und dem Sjégren-
Tag nimmt im Auftrag der Deutschen Rheuma-Liga NRW jeweils eine
Ansprechpartnerin teil. Die Ergebnisse dieser Tagungen flielen in die
Arbeit auf Landesebene ein. Dariiber hinaus weisen die Ansprech-
partnerinnen am ,Tag der seltenen Erkrankungen“, der jedes Jahr Ende
Februar stattfindet, mit einem Informationsstand auf seltene rheumatische
Erkrankungen hin.



Fiir
Patienten/innen

Fur
Ehrenamtliche

Information und Aufkldrung

Die ehrenamtlich organisierten Angebote zur Krankheitsbewaltigung
werden ergédnzt durch professionelle Leistungsangebote. Diese sind:

e die Verbandszeitschrift mobil, mit einem speziellen Informationsteil
aus NRW - fiir jedes Mitglied sechs Mal im Jahr. In der Februarausgabe
von mobil in nrw verdffentlichen wir einen Riickblick auf das
vorhergehende Jahr mit den Aktivitaten der Arbeitsgemeinschaften, so
dass die Mitglieder einen Eindruck vom vielféltigen Engagement vor
Ort bekommen.

e Broschiiren und Merkblatter zu verschiedenen rheumatischen Erkran-
kungen und zu von der chronischen Krankheit beeinflussten Lebens-
bereichen

e Seminare fiir Betroffene zu verschiedenen Diagnosen und zum
Alltag mit einer rheumatischen Erkrankung

e Seminare fiir Ehrenamtliche zur Qualifikation im Ehrenamt
e  Waochentlicher Arztlicher Telefonservice

e Telefonische Erstberatung in sozialrechtlichen Angelegenheiten durch
einen Fachanwalt fiir Sozialrecht. Dieses Angebot richtet sich aus-
schlieflich an Mitglieder.

Seminarprogramm

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW bietet in jedem Jahr ein sehr umfang-
reiches Seminarprogramm an, das sich an Betroffene, Ehrenamtliche und
Physiotherapeuten, die fiir die Deutsche Rheuma-Liga NRW das Funk-
tionstraining anbieten, richtet.

Seminare fiir Betroffene bieten neben Information und Austausch gegen-
seitige Unterstiitzung und die Stdrkung der eigenen Kompetenz. Sie
werden von erfahrenen Fachreferent/innen geleitet. Die Teilnehmer/innen
leisten hierzu einen Eigenanteil. Nicht-Mitgliedern stehen die Seminare zu
einem hoheren Eigenanteil offen.

In 16 Seminaren konnten 275 Betroffene diagnosespezifisch und zum
Alltag mit einer rheumatischen Erkrankung fortgebildet werden. Obwohl
ein Seminar mehr als im Vorjahr durchgefiihrt wurde, ist die
Teilnehmerzahl insgesamt niedriger. Denn in der Anzahl der Seminare sind
funf Selbstmanagementkurse enthalten, die mit einer niedrigeren Anzahl
an Teilnehmern durchgefiihrt werden.

In 16 Seminaren wurden 287 Ehrenamtliche qualifiziert und weitergebildet.
Es ist bemerkenswert, dass die Ehrenamtlichen aus den Arbeitsgemein-
schaften trotz des hohen Aufwands, den die Planung und Organisation der
Angebote vor Ort erfordern, dennoch bereit sind, ihre Freizeit auch an
Wochenenden darauf zu verwenden, sich die fiir ihr Ehrenamt
notwendigen Kompetenzen anzueignen. Dies spricht fiir die hohe
Verantwortlichkeit, mit der die Engagierten ihr Ehrenamt ausiiben.



Fiir Physio- Die Deutsche Rheuma-Liga legt grofden Wert auf die Sicherung der Qualitat

therapeuten im Funktionstraining. Daher werden die durchfiihrenden Physiothera-
peuten nach einem bundesweit einheitlich abgestimmten Konzept fort-
gebildet. Im Jahr 2014 wurden 158 Physiotherapeuten in 10 Fortbildungs-
veranstaltungen weitergebildet, um die hohe Qualitdt im Funktionstraining
auch zukiinftig sicherzustellen.

Fiir die Fortbildung der Physiotherapeuten vergab die Deutsche Rheuma-
Liga NRW 2014 erstmalig je nach Umfang der Foprtbildung bis zu drei
Punkte. Zu ihrer Information erhalten alle Physiotherapeuten/-innen im
Funktionstraining jahrlich am Jahresende ein Merkblatt mit aktuellen
Informationen.

Arztlicher Telefonservice

Manchmal gibt es Fragen, die Patienten/-innen ihren behandelnden Arzten
nicht stellen. Hierfiir kann es viele Griinde geben. Die Patienten/-innen
haben Hemmungen, die Zeit reicht nicht mehr, oder die Frage fallt ihnen
erst nach dem Arztbesuch ein. Andere Patienten méchten eine zweite
arztliche Meinung zu ihrer gesundheitlichen Situation héren. Fiir alle diese
Falle organisiert die Deutsche Rheuma-Liga NRW einen &rztlichen Telefon-
service, der jeden Dienstag von 18.30 Uhr bis 19.30 Uhr geschaltet ist. An
jedem 3. und ggf. 5. Dienstag im Monat beantwortet ein orthopadischer
Rheumatologe die Fragen der Anrufer. An den anderen Dienstagen ist das
Telefon mit einem internistischen Rheumatologen besetzt. Alle Rheumato-
logen stellen sich fiir diese Beratung ehrenamtlich zur Verfiigung, wofiir
wir uns herzlich bedanken.

Im Jahr 2014 wurden im Rahmen des Arztlichen Telefonservice 107 Bera-
tungen mit einer durchschnittlichen Gesprachsdauer von g Minuten durch-
gefuhrt. Wie in den Vorjahren bezogen sich im Jahr 2014 die meisten
Fragen der Ratsuchenden auf die medikamentése Rheuma-Therapie.

Ratgeber im Sozialrecht

Der Alltag mit einer rheumatischen Erkrankung ist nicht leicht. Chronisch
Ihre Rechte Kranke kénnen daher eine Vielzahl von rechtlichen Hilfen und Nachteils-
Pliliiag. 7o ausgleichen in Anspruch nehmen. Doch die Durchsetzung dieser Rechte ist
oft mit hohen Hiirden verbunden. Nicht jeder kennt sich in den Verfah-
renswegen und Argumentationslinien im Sozialsystem aus. Daher bietet
die Deutsche Rheuma-Liga NRW ihren Mitgliedern seit einigen Jahren eine
telefonische Erstberatung in Rechtsfragen durch einen Fachanwalt fiir
Sozialrecht.

Rheumatische Erkrankungen

Im Jahr 2014 wandten sich 300 von einer rheumatischen Erkrankung
Betroffene mit einer Frage sozialrechtlicher Art an uns. 49 der Anrufer
riefen mehrfach an, so dass insgesamt 349 Beratungsgespréache gefiihrt
wurden. 49 Anfragen wurden per Mail beantwortet, 11 postalisch. 148 der
Fragesteller erhielten zusétzlich Informationsmaterialien unseres
Landesverbandes auf dem Postweg. Von den 300 Ratsuchenden waren 196
Mitglieder unseres Verbandes, 104 nicht. Nichtmitglieder werden zwar zu
ihren sozialrechtlichen Fragen beraten. Das Angebot einer juristischen



Beratung durch einen Fachanwalt fiir Sozialrecht bekommen sie jedoch
nicht zur Verfiigung gestellt. Dies ist ein besonderer Service ausschliefllich
fur Mitglieder der Deutschen Rheuma-Liga NRW.

Von den 196 ratsuchenden Mitgliedern konnten 164 nach einer ausfiihr-
lichen teils mehrfachen Beratung durch den Verband ihre Angelegenheit
eigenstandig weiterfiihren. Aufféllig war in 2014 zudem der wechselseitige
Kontakt mit den qualifizierten Rheuma-Beratern. So konnten einige der
Ratsuchenden an die Rheuma-Berater vor Ort weiter vermittelt werden,
wahrend auch umgekehrt die weiterfilhrende Hilfe mittels der
professionellen Beratung in der Geschéftsstelle durch die Berater
vermittelt wurde.

32 Ratsuchende wurden mit einer konkreten juristischen Fragestellung an
den Rechtsanwalt weitervermittelt, der diesen Service ehrenamtlich
anbietet. Spitzenreiter bei den Beratungsthemen waren auch 2014 wieder
Fragen rund um den Schwerbehindertenausweis und hier die Einstufung in
einen Grad der Behinderung und zur Vergabe der Merkzeichen. Fast
genauso héaufig hatten die ratsuchenden Fragen zum Themenblock
Erwerbsunféhigkeitsrente sowie zu den Anforderungen an einen
ergonomischen Arbeitsplatz. Einen deutlichen Schwerpunkt bildeten
Fragen im Kontext der Rehabilitation, insbesondere zu Ablehnungen von
Kuren und Fragen aus dem Themenkomplex des Patientenrechts.

Auffillig ist auflerdem weiterhin die Zunahme allgemeiner sozialer
Beratung. Die Komplexitat der Problemlagen erforderte zunachst eine
Strukturierung und Zuordnung zu den unterschiedlichen Lebens- und
Rechtsbereichen. Die Ratsuchenden wurden an eine Organisation an ihrem
Wohnort verwiesen, die eine allgemeine Sozialberatung anbietet. Diese Art
der Beratung benétigt eine zeitweilige Begleitung der Ratsuchenden, was
von der Deutschen Rheuma-Liga NRW nicht geleistet werden kann.

Regelméafig fragten die Anrufer/innen auch zum Thema einer Verordnung
auflerhalb des Regelfalls. Nach einer Anderung der Heilmittelverordnung
konnen Heilmittel bei Bedarf langfristig verordnet werden. Ein Merkblatt
des Gemeinsamen Bundesausschusses schrankte diese Moglichkeit fiir
Rheumakranke jedoch stark ein. Die Krankenkassen nutzen die mit dem
Merkblatt veréffentlichte Diagnoseliste zur Ablehnung von Verordnungen
aufderhalb des Regelfalls, obwohl die Liste nicht abschliefiend ist. Die
Erfahrung zeigt, dass bei Rheumakranken fast keine Aussicht auf die
Genehmigung einer langfristigen Heilmittelverordnung besteht.

Gegen Ende des Jahres 2013 hauften sich Nachfragen zur
Kosteniibernahme der Knochendichtemessung durch die gesetzlichen
Krankenkassen, was seit 2013 unter erweiterten Voraussetzungen méglich
ist. Problematisch war, dass aufgrund der fehlenden Abrechnungsziffer die
Patienten/innen finanziell in Vorleistung gehen mussten. Bei der
Erstattung gab es bei einigen gesetzlichen Krankenkassen Probleme. In
diesen Gesprachen mussten die genauen Voraussetzungen zur
Kosteniibernahme und zum genehmigten Messverfahren erldutert werden.
Eine nochmalige Novellierung zum Ende des Jahres 2013 zur
Knochendichtemessung fiihrte trotz der beabsichtigten Vereinfachung und
Verbesserung  der  Versorgung  nicht zu  einem  klaren



Internet

Abrechnungsverfahren. Die gesetzlichen Vorgaben zur Abrechnung der
Knochendichtemessung wurden teilweise von &rztlicher Seite unterlaufen,
da der von den Krankenkassen gewéhrte Betrag erheblich geringer ausfallt
als dieser normalerweise von den Praxen in Rechnung gestellt wird. Ein
Schreiben der Deutschen Rheuma-Liga NRW an die Kassenérztlichen
Vereinigungen und dem Ministerium fiir Gesundheit trug ab Mitte des
Jahres zu einer Beruhigung der Situation bei.

Rheuma in den Medien

Die vielfaltige Medienlandschaft, die uns in der heutigen Zeit zur
Verfugung steht, bietet viele Moglichkeiten, tiber rheumatische Erkran-
kungen und ihre Auswirkungen zu informieren. Die Kehrseite ist, dass die
Informationsfiille in unserer Mediengesellschaft kaum noch tiberschaubar
ist und Informationen leicht am Adressaten vorbeigehen kénnen. Hinzu
kommt, dass Rheuma im Allgemeinen und die Selbsthilfe im Besonderen
nicht sensationell und daher in der Regel fiir Journalisten von geringem
Interesse sind.

Die Veranderungen im Gesundheitswesen weg vom Solidargedanken hin
zu einer Individualisierung des Gesundheitsrisikos sind fiir alle chronisch
Kranken tendenziell bedrohlich. In dieser Situation benétigen Rheuma-
kranke gesicherte Informationen iiber ihre Erkrankung und alles, was
damit zusammenhangt. Zwar finden Betroffene gar nicht so selten in
Gesundheitsmagazinen und Gesundheitsbeilagen in Zeitungen Informa-
tionen Uber einzelne rheumatische Erkrankungen, die jedoch oft einen
kommerziellen Hintergrund haben, der nicht sofort ersichtlich ist.

Die Deutsche Rheuma-Liga hingegen bietet unabhangige und gesicherte
Informationen in ihren Publikationen, in ihren Informationen und Beratun-
gen. Hier kommt unserer Hilfs- und Selbsthilfegemeinschaft eine wachsen-
de Bedeutung zu.

Das Internet ist als Informationsquelle fiir die meisten Menschen
inzwischen unverzichtbar. Es ist interaktiv geworden: In Foren und
Communities werden Erfahrungen ausgetauscht und Meinungen gebildet.
So ist es heute kein Problem mehr, Informationen iliber rheumatische
Erkrankungen, Therapieoptionen und Méglichkeiten der Krankheitsbewal-
tigung zu bekommen. Eine andere Frage ist die nach der Seriositat der
Informationen. Die Stichworteingabe in einschlagige Suchmaschinen ergibt
in der Regel eine Unzahl von Treffern, hinter denen sich ein buntes
Gemisch aus seriéser Information, kommerziellen Interessen und mehr
oder weniger anonymen Meinungsaufierungen verbirgt. Hier die seridse
Nadel im Heuhaufen zu finden ist nicht leicht.

Der moderne Internetauftritt der Deutschen Rheuma-Liga NRW halt fiir
verschiedene Zielgruppen einen einfachen Zugang zu Informationen auf
der Startseite und dariiber hinaus spezielle Bereiche fiir verschiedene
Gruppen von Betroffenen bereit. Angesprochen werden Neubetroffene,
erfahrene Kranke, Angehdrige, Eltern sowie medizinische Berufsgruppen.
In einem nur mit den Mitgliedsdaten zugénglichen Bereich bieten wir
Serviceleistungen fiir Mitglieder. Ein passwortgeschiitzter Bereich stellt



Medien

den Ehrenamtlichen alle Informationen zur Verfigung, die sie fur ihre
Arbeit im Verband benétigen. Auch Mitarbeiter verschiedener Berufsgrup-
pen, z.B. Arzte, Physiotherapeuten oder Mitarbeiter von Krankenkassen,
finden hier die ihr Berufsfeld betreffenden Informationen. Physiothera-
peutinnen und Physiotherapeuten, die das Funktionstraining durchfiihren,
konnen sich in einem nur fur sie zuganglichen Bereich informieren und zu
Seminaren anmelden.

Die Informationen auf unserer Homepage werden rege genutzt. Jeden
Monat besuchen sie zwischen 3.500 und 4.000 Menschen. Die Besucher-
zahl ist relativ konstant und sicher noch ausbauféhig.

Auch im Jahr 2014 erreichte unser Verband eine gute Prasenz in den
Medien. Beispiele fiir die Berichterstattung sind:

& NRZ: Leben mit der Krankheit
27. Februar 2014

& Landwirtschaftliches Wochenblatt: Neues Kursangebot fiir
Rheumakranke
15. Mai 2014

& Stadtzeitung Bad Neuenahr-Ahrweiler: Rheuma-Liga: Rheuma-Liga
K6In besuchte Bad Neuenahr-Ahrweiler
27.Juni 2014

Kevelaerer Blatt: Bewegung ist die beste Medizin
10. Juli 2014

WAZ: Unterstiitzung fiir Rheumapatienten
10. Juli 2014

Rheinische Post: Rheuma-Liga sucht Rettungsschwimmer
24. Juli 2014

Neuss-Grevenbr.Zeitung: Rheuma-Liga: Anlaufstelle fiir Erkrankte
11. August 2014

Wochenanzeiger: Rheuma-Liga besuchte die Burg Vondern
13. August 2014

NRZ: Rheuma-Liga lud zur Tour nach Briiggen ein
04. September 2014

Neuss-Grevenbr. Zeitung: Rheumakranker hilft anderen Betroffenen
16. September 2014

Bonner Generalanzeiger: Strategien gegen die Schmerzen
17. September 2014

Kolner Stadtanzeiger: Bewegung gegen den Schmerz
21. September 2014

Werler Anzeiger: Rheuma-Liga besucht Radonstollen
03. Oktober 2014

Westfalenblatt: Rheuma-Liga naher vor Ort
09. Oktober 2014



Bewegungsiibungen auf dem
Patiententag zum Kongress der
Deutschen Gesellschaft fiir
Rheumatologie in Diisseldorf

WAZ: Schnelle und eindeutige Diagnose ist wichtig fur Therapie
11. Oktober 2014

Sauerlandkurier: Rheuma hat viele Gesichter
12. Oktober 2014

Westfalenblatt: Kiirzere Wege und mehr Attraktivitat
13. Oktober 2014

Soester Anzeiger: Tipps und gegenseitige Hilfe
12.November 2014

Forum, Der paritatische NRW: Wissen aus erster Hand
Ausgabe 2/ 2014

Patient Partners

Eine besondere Form der Offentlichkeitsarbeit wird im Projekt ,Patient
Partners" geleistet. Selbst von einer rheumatoiden Arthritis betroffene
Patienten schulen Arzte und Medizinstudenten im Erkennen der
Erkrankung und zu den Angeboten der Selbsthilfe. In NRW wurde die
Zusammenarbeit mit der Universitatsklinik in Disseldorf erfolgreich fort-
gefihrt. Sowohl im Sommer- als auch im Wintersemester wurde wéchent-
lich eine Gruppe von jeweils 12 Medizinstudenten von speziell ausgebilde-
ten Patientinnen der Deutschen Rheuma-Liga NRW ehrenamtlich aus
Patientensicht fortgebildet und mit der Bedeutung von Selbsthilfeange-
boten fiir das Leben mit einer rheumatischen Erkrankung vertraut ge-
macht. Ein ebensolches Angebot machten die Patient Partners den Studen-
ten der Universitat KoIn. An der Universitat Miinster fand die Fortbildung
der Studenten in einem Block statt.

Eine starke Stimme fiir Rheumakranke

Kooperationspartner Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW ist Mitglied der Deutschen Rheuma-Liga
Bundesverband, dem 16 Landesverbande und drei Mitgliedsverbénde
angehdren.

Der Bundesverband nimmt alle tibergeordneten Aufgaben wahr, insbe-

L sondere die Interessenvertretung in der Gesellschafts- und Gesundheits-

politik. Er leistet iibergeordnete, bundesweite Informations- und Offent-
lichkeitsarbeit und bietet Service fiir die Verbénde z.B. durch



Struktur

Externe
Gremien

Patienten
Vertretung

Gremien

e das zeitnahe Verfassen schriftlicher Stellungnahmen zu allen fiir
Rheumakranke relevanten gesundheitspolitischen Planungen und
Gesetzesvorhaben

e den Kontakt zu Politik und Parlamentariern
e die Ausrichtung parlamentarischer Abende

e die Zusammenarbeit mit den Selbstverwaltungsgremien der
Sozialleistungstrager und den Gremien und Gesellschaften der Mediziner

e Publikationen, Broschiiren und Merkblattern, die einheitliche, gesicherte
Informationen der Rheuma-Liga garantieren

e bundesweite Kampagnen in den Medien

e Aufarbeitung und Weitergabe relevanter Informationen des
Gesundwesens

e Zusammenarbeit mit europdischen und internationalen Rheumatic
Leagues und medizinischen Fachgesellschaften.

Der Bundesverband hat einen ehrenamtlichen Vorstand, der eng mit
Ehrenamtlichen und Hauptamtlichen aus den Landes- und Mitglieds-
verbanden zusammen arbeitet. Dieter Wiek, Prasident der Deutschen
Rheuma-Liga NRW, ist Mitglied des Vorstands der Deutschen Rheuma-Liga
Bundesverband. Annegret Kruse, Mitglied des Vorstands der Deutschen
Rheuma-Liga NRW e.V., geh6rt dem Bundesvorstand als Vertreterin der
Rentenversicherung an.

Der Bundesverband vertritt die Interessen Rheumakranker in einer
Reihe externer Gremien z.B.

e inder Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe (BAG)

e im Paritatischen Bundesverband

e inder Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatologie (DGRh)

e in der Bundesarztekammer

e inder Kassenarztlichen Bundesvereinigung

Die Mitglieder des Bundesvorstands, die Bundesgeschéftsfiihrerin und
weitere Mitarbeiter der Bundesgeschéftsstelle arbeiten im Gemeinsamen
Bundesausschuss und seinen Unterausschiissen mit und nehmen somit die

Moglichkeit einer Einflussnahme auf die Entwicklung im Gesundheits-
wesen wahr.

Die Projekte, Vorhaben und Aufgaben des Bundesverbandes werden in
seinen Gremien diskutiert und abgestimmt. Diese sind:

o die Geschéftsfiihrerkonferenzen (halbjahrlich)

e die Prasidentenkonferenzen (halbjahrlich)

o die Ausschusssitzungen (ein- bis zweimal jéhrlich)
e die Sitzungen des Bundesvorstandes

e die Bundesdelegiertenversammlung (jahrlich)



Gemeinsames
Handeln

Patiententag

REHA-CARE

Hohe Ziele kénnen nur erreicht werden, wenn sie gemeinsam mit einer
Stimme verfolgt werden. Ein Ziel ist es, die Rheuma-Liga in der Offent-
lichkeit untrennbar mit dem Begriff Rheuma zu verbinden. Eine starke
Stimme erfordert abgestimmtes Handeln auf Landes- und Bundes- und
auch auf europaischer Ebene.

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW und die Deutsche Rheuma-Liga Bundes-
verband haben auch 2014 eng kooperiert. Der bundesweite Workshop fiir
eine gemeinsame Offentlichkeitsarbeit, der seit einigen Jahren immer am
Beginn des Jahres durchgefiihrt wird und der die konzeptionelle Planung
der bundesweiten Kampagnen unterstiitzt, hat sich bewéhrt. An diesem
Workshop nehmen regelmaflig Vertreterinnen aus Nordrhein-Westfalen
teil. Es bestand auflerdem eine enge Zusammenarbeit bei der
Kampagnengestaltung, mit der Redaktion der mobil und in der
Arbeitsgruppe Funktionstraining.

In Kooperation mit der Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband
veranstaltete die Deutsche Rheuma-Liga NRW im Jahr 2014 einen
Patiententag im Rahmen des Jahreskongresses der Deutschen Gesellschaft
fur Rheumatologie. Unter der Uberschrift ,Leben und Arbeiten mit
Rheuma” informierten sich 400 Besucherinnen und Besucher (iber
Unterstiitzungsmoglichkeiten am Arbeitsplatz und zu Fragen der Rente.
Auch eine individuelle Beratung zu diesen Fragestellungen wurde
angeboten. Auflerdem wurden die Kongressergebnisse
patientenversténdlich vorgestellt.

Vom 24.-27. September 2014 reprasentierte die Deutsche Rheuma-Liga
NRW die Deutsche Rheuma-Liga auf der REHA-CARE International in
Diisseldorf. Wie in jedem Jahr war die Deutsche Rheuma-Liga NRW auch
im Berichtsjahr im Auftrag des Bundesverbandes mit einem Informations-
stand vertreten. 51.250 Interessierte besuchten die Messe.



A'A AUSBLICK UND DANK

In den ersten Jahren der Deutschen Rheuma-Liga war die
Mitgliederstruktur beziiglich der Diagnosen von Betroffenen mit
entziindlich rheumatischen Erkrankungen geprégt. Gliicklicherweise hat es
in diesem Bereich besonders in den vergangenen 15 Jahren enorme
medizinische Fortschritte gegeben. Durch Friihdiagnose und moderne
Basismedikamente gelingt es, z.B. bei vielen Patienten mit einer
Rheumatoider Arthritis oder Morbus Bechterew, eine Remission zu
erzielen und damit die Lebensqualitit zu verbessern und die
Arbeitsfahigkeit zu erhalten.

Wir sollten uns daran erinnern, dass auch Betroffene mit degenerativen
Erkrankungen oder Weichteilrheuma seit den Anfangen bei uns Mitglieder
wurden und unsere Angebote wahrgenommen haben. Die Deutsche
Rheuma-Liga ist und war immer Patienten- und Selbsthilfeorganisation fiir
Betroffene mit entziindlichen rheumatischen Erkrankungen und
Erkrankungen des Bewegungsapparates. Es gilt, unsere Angebote und
Programme den gliicklicherweise veranderten Krankheitsverlaufen, den
medizinischen Erkenntnissen, einer alternden und nicht selten
bewegungsarmen Gesellschaft und den gesamtgesellschaftlichen
Veranderungen anzupassen.

Informationsangebote, Patientenschulungen, Beratungs- und
Selbstmanagementprogramme sollten ausgebaut werden. Informierte
Betroffene, die ihre Erkrankung akzeptieren und offen mit ihr umgehen,
werden ihr Leben selbstbestimmt und aktiv gestalten.

Neben der direkten Hilfe fiir Betroffene ist die politische Arbeit und
Interessenvertretung unabdingbar. Trotz der vielen Verbesserungen gilt es
besonders, die Versorgung und Koordinierung der medizinischen
Versorgung und den Zugang zur ambulanten und stationdren
Rehabilitation fiir Rheumatiker zu verbessern.

Der diesjéhrige Tétigkeitbericht bietet eine Riickschau auf die gojahrige
Erfolgsgeschichte der Deutschen Rheuma-Liga NRW, die durch die
gemeinsame Arbeit von Ehrenamtlichen, Hauptamtlichen, Arzten und
Vertretern der Sozialleistungstrager ermoglicht wurde. Ohne das
ehrenamtliche Engagement von Betroffenen - z.T. Schwerstbetroffenen -
gabe es die Deutsche Rheuma-Liga mit den Angeboten vor Ort nicht.
Daher gilt mein ganz besonderer Dank den Ehrenamtlichen, die stets mit
groflem Einsatz Bewegungsangebote und andere vielfaltigen Aktivitaten
vor Ort organisieren, durchfiihren und neue Angebote fiir andere
Betroffene entwickeln.



Ehrungen

Die Beteiligung an der Weiterentwicklung des Verbandes neben den
Aufgaben vor Ort ist nicht immer einfach. Das hohe Maf3 an ehrenamtlich-
em Engagement vor Ort und landesweit verdient grofien Respekt. Daher
werden regelmaflig Ehrenamtliche stellvertretend fiir alle anderen fiir ihr
aufBergewdhnliches Engagement geehrt. Fiir langjahriges Engagement vor
Ort kann die Ehrennadel in Silber, fiir nachhaltiges Wirken auf der
Landesebene die Ehrennadel in Gold verliehen werden.

Im Jahr 2014 erhielten die Silberne Ehrennadel der Deutschen Rheuma-
Liga NRW

Susanne Backer, AG Hilden
Christel Baumheier, AG Essen
Hans Jochem Fuhrmann, AG Essen
Irmgard Fuhrmann, AG Essen
Ingrid Hartje, AG Miinster

Paul Huesmann, AG Gronau

Silke Janusch, AG Wuppertal
Rosemarie Latus, AG Herford
Ferdi Weise, AG Euskirchen
Herbert Wurth, AG Leverkusen

Die Ehrensaule der Deutschen Rheuma-Liga NRW erhielt

Margot Kamarys, AG Herne

Wir danken allen, die uns auch im Jahr 2014 wieder unterstiitzt und
gefordert haben.

Danke sagen wir

den Sozialleistungstragern fiir ihre finanziellen Férderungen
den Spendern und Férdermitgliedern

den Kliniken und Rheumatologen, die unsere Arbeit auf lokaler und
regionaler Ebene sowie landesweit unterstiitzt haben

allen Ehrenamtlichen fir ihr tagtagliches tatkraftiges Engagement ohne
das unser Arbeit nicht moéglich ware

all unseren Mitgliedern fiir Ihre Treue und Verbundenheit

allen, die uns in jedweder Form unterstiitzt und geférdert haben
und allen, die sich unseren Zielen verpflichtet fihlen.



Ein herzliches Dankeschén auch an die Arzte, die sich 2014 ehrenamtlich fiir
den Arztlichen Telefonservice zur Verfiigung gestellt haben. Diese waren:

e Dr. med. loana Andreica, Herne;

o Dr. med. Hans Bergerhausen, Duisburg;

e  Priv.-Doz. Dr. Klaus Birnbaum, Hennef;

o Dr. med. Ralf Decking, Leverkusen;

o Paul Flaxenberg, Essen;

o Dr. med. Robert Geyer, Diisseldorf;

o Dr. med. Andreas Gobel, Lippstadt;

o  Prof. Dr. med. Christian Gotze, Bad Oeynhausen;
e Dr. med. Michail Govorov; Brakel;

e Prof. Dr. Rolf Haaker, Brakel;

e Prof. Dr. med. Michael Hammer, Sendenhorst;
o Dr. med. Alexander Hardung, Kéln;

o Helmut Hruschka, Wuppertal;

o Dr. med. Jorg Jager, Menden;

o  Dr. Markus Jost, Ratingen

e Dr. Pantelis Karakostas, Herne

e Dr. Lochowski, Herne

e Dr. med. Horst Mehmel, Krefeld;

o Dr. med. Andreas Perniok, Olsberg;

o Dr. med. Ulrich Pfeiffer, Wuppertal;

o Dr. Gisela Reichmuth, Herne;

o Dr. Christoph Rokahr, Sendenhorst;

e Dr. Hans-Gerd Schmitz, Velbert;

e Dr. med. Klaus Schroeder, Hamm;

e Dr. Matthias Sekura, Wesel

o Prof. Dr. med. Christof Specker, Essen;

o  Dr. med. Maria Stoyanova-Scholz, Duisburg;
e  Priv. Doz. Dr. Johannes Strunk, Kéln;

e Liz Vandivinit, Herne

o Dr. Cay-Benedict von der Decken, Wiirselen
o Dr. med. Jiirgen Wahrisch, Essen

o Dr. Walter Wittkamp, Soest



Ein herzliches Dankeschon an Rechtsanwalt Konstantin Theodoridis, der
auch im Jahr 2014 mit seinem juristischen Sachverstand dafiir sorgte, dass
die Mitglieder der Deutschen Rheuma-Liga NRW immer gute Argumente fiir
die Durchsetzung ihrer Rechte im Sozialsystem hatten. Ebenso bedanken
wir uns bei den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern der Deutschen
Rentenversicherung Rheinland, des Integrationsamtes des
Landschaftsverbandes Rheinland sowie bei Hans-Werner Diederich, Heiner
Fey und Ralf Lobert, die mit ihrem sozialrechtlichen Sachverstand den
Patiententag im Rahmen des Jahreskongresses der Deutschen Gesellschaft
fur Rheumatologie ermdglicht und bereichert haben.

Danke kann man gar nicht oft genug sagen. Dies gilt ganz besonders fiir die
vielen Ehrenamtlichen, die auch 2014 die Deutsche Rheuma-Liga NRW
getragen und sich mit viel Herzblut fiir andere Rheumakranke eingesetzt
haben. Nicht nur fiir ihren aktiven Einsatz danke ich, sondern auch fir ihre
Geduld. Auch den Familien und Freunden der Ehrenamtlichen, die deren
Engagement mitgetragen und in vielen Féllen unterstiitzt haben, danke ich
von Herzen.

Die Welt ist undankbar, sagen viele. Ich habe noch nicht
gefunden, dass sie undankbar sei, wenn man auf die rechte
Art etwas fiir sie zu tun weif3.

Johann Wolfgang von Goethe
Wilhelm Meisters Lehrjahre



Il. Aufbau der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V.

1 landesweite, 99 ortliche
Arbeitsgemeinschaften

h 4

: wahlt Mitgliederversammlung | wahit _____ i Delegierte
1 x jahrlich

AG-Leitungsteam

|
nehmen teil

wahlt l

AG-Sprecher-Tagung Delegiertenversammliung
1 x jahrlich 1 x jahrlich
nehmen teil wahlt
ladt ei ‘
4 W Vorstand
AG-Sprecherin/ | (19 Mitglieder)
Sprecher I
Stellvertreterin/
Stellvertreter ladt ein
| ‘
nehmen teil AK-Spgexcj!;herll'i;fagung Ausschisse
A
regionale Arbeitskreise ;
> 2 jahrlich nehmen teil
wahlen

I—, AK-Sprecher

Geschéftsstelle
(verwaltet, koordiniert, begleitet, unterstiitzt)




Vorstandsmitglieder 2014 und ihre Arbeitsschwerpunkte

Klaus Asmus

Dr. Ludwig Bause

Dr. Frank Demtréder

Corinna Elling-Audersch

Alexander Flithmann

Neidhard Gardiewski

Nina Glagow

Werner Greilich

Mitglied im Beirat des Paritatischen NRW
Mitglied der Arbeitsgruppen ,Vorstandsent-
wicklung” und ,Leitfaden /
Ehrenamtsmanagement” der Deutschen
Rheuma-Liga NRW

Mitglied des Stiftungsvorstands der
Stiftung Rheuma-Liga NRW

Mitglied des Medizinischen Ausschusses der
Deutschen Rheuma-Liga NRW
Arztlicher Berater

Mitglied im Ausschuss Gesundheits- und
Sozialpolitik der Deutschen Rheuma-Liga
Bundesverband

Mitglied des Medizinischen Ausschusses der
Deutschen Rheuma-Liga NRW

Mitglied der Arbeitsgruppe ,Leitfaden /
Ehrenamtsmanagement” der Deutschen
Rheuma-Liga NRW

Mitglied der Arbeitsgruppen , Leitfaden /
Ehrenamtsmanagement®,
~Funktionstraining®, ,,Vorstandsentwicklung*
und ,Konzept / Aufgaben im AG-Service" der
Deutschen Rheuma-Liga NRW

Mitglied der Arbeitsgruppen ,Vorstandsent-
wicklung® und ,Konzept / Aufgaben im AG
Service* der Deutschen Rheuma-Liga NRW

Patientenvertreter in einem Ausschuss der
Kassenarztlichen Vereinigung Westfalen-
Lippe

Mitglied der Arbeitsgruppen ,Vorstandsent-
wicklung® und ,Leitfaden /
Ehrenamtsmanagement” der Deutschen
Rheuma-Liga NRW

Redaktionsteam ,Facebook" der Deutschen
Rheuma-Liga Bundesverband

Vertreterin der Jungen Rheumatiker/innen
Mitglied der Arbeitsgruppen ,,Vorstandsent-
wicklung” und ,Konzept / Aufgaben im AG
Service" der Deutschen Rheuma-Liga NRW

Mitglied der Arbeitsgruppe ,Vorstandsent-
wicklung” der Deutschen Rheuma-Liga NRW



Prof. Dr. Michael Hammer

Annegret Jiirgenliemke

Brigitte Killewald

Annegret Kruse

Hildegard Mang

Barbara Markus

Prof. Dr. Matthias Schneider

Dr. Klaus Schroeder

2. Vizeprasident

Vorsitzender des Medizinischen Ausschusses
der Deutschen Rheuma-Liga NRW

Arztlicher Berater

Mitglied der Arbeitsgruppe ,Vorstandsent-
wicklung” der Deutschen Rheuma-Liga NRW

Patientenvertreterin in einem Ausschuss der
Kassenarztlichen Vereinigung Westfalen-
Lippe

Schatzmeisterin

Ausschuss Finanzen der Deutschen Rheuma-
Liga Bundesverband e.V.

Projektgruppe ,,Qualifizierung in der
ehrenamtlichen Beratung" bei der Deutschen
Rheuma-Liga Bundesverband e.V.

Mitglied der Arbeitsgruppen ,Leitfaden /
Ehrenamtsmanagement®, ,Funktionstraining*
und ,Konzept / Aufgaben im AG Service" der
Deutschen Rheuma-Liga NRW

Mitglied des Stiftungsvorstands der

Stiftung Rheuma-Liga NRW

Mitglied der Finanzentwicklungskommission
der Deutschen Rheuma-Liga NRW

Mitglied des Vorstandes der Deutschen
Rheuma-Liga Bundesverband

Patientenreferentin in den Projekten ,,Patient
Partners" und ,,Herausforderung Rheuma“
Mitglied der Arbeitsgruppen , Leitfaden /
Ehrenamtsmanagement, ,,Vorstandsent-
wicklung®, ,,Funktionstraining” und ,,Konzept
/ Aufgaben im AG Service" der Deutschen
Rheuma-Liga NRW

Mitglied des Stiftungsrates der

Stiftung Rheuma-Liga NRW

Bundeselternsprecherin Eltern
rheumakranker Kinder der Deutschen
Rheuma-Liga Bundesverband

Mitglied der Arbeitsgruppe , Leitfaden /
Ehrenamtsmanagement*

Mitglied des Medizinischen Ausschusses der
Deutschen Rheuma-Liga NRW
Arztlicher Berater

Schriftfuhrer

Mitglied des Medizinischen Ausschusses der
Deutschen Rheuma-Liga NRW

Arztlicher Berater



Angelika Wegener

Dieter Wiek

1. Vizeprasidentin

Mitglied der Arbeitsgruppe ,,Vorstandsent-
wicklung" der Deutschen Rheuma-Liga NRW
Mitglied des Stiftungsrates der

Stiftung Rheuma-Liga NRW

Président

Beisitzer im Vorstand der Deutschen
Rheuma-Liga Bundesverband e.V.

Mitglied des Ausschusses Forschung der
Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband
Mitglied des Vorstands der Rheumastiftung
Vorsitzender des Komitees der PARE-
Organisationen in der EULAR

Mitglied der Arbeitsgruppen ,Vorstandsent-
wicklung”, ,,Funktionstraining” und ,,Konzept
/ Aufgaben im AG Service” der Deutschen
Rheuma-Liga NRW



Forderer

Finanzielle Grundlagen der Verbandsarbeit

Eigenbeteili-
Zuwendungen gungenzu
der Sozial- Seminaren/ Sonstige
leistungs- Ergdnzenden Einnahmen
trager Bewegungs- 1,0%
13,1% angeboten;

\ 1,8%

Spendenund
Zinsertrage
1,7%

Mitglieds-
beitrage
82,4%

Unsere Angebote und die Initiierung neuer Vorhaben sind nur
gewdhrleistet durch die finanzielle Unterstiitzung der Sozialleistungstrager
und die Bereitschaft von Spendern, unsere Vorhaben zu unterstiitzen.

Wir danken fiir die Férderungen im Jahr 2014

der Deutschen Rentenversicherung Westfalen,

der Deutschen Rentenversicherung Rheinland und

der Deutschen Rentenversicherung Bund

der Deutschen Rentenversicherung Knappschaft-Bahn-See

der Férdergemeinschaft der Krankenkassen nach § 20 SGB V

sowie der AOK NordWest und der AOK Rheinland / Hamburg fiir fie
Forderung von Projekten.

Unser Dank gilt auch den Férdermitgliedern, die uns im Jahr 2014
unterstitzten:

Apothekerverband Westfalen-Lippe, Miinster
Bader- und Parkhausgesellschaft der Stadt Coesfeld
Dr. Christian Jantea, Duisseldorf

Evangelisches Fachkrankenhaus, Ratingen

Klinik Porta Westfalica, Bad Oeynhausen

Gerald Mithofer-Dethloff, Liidenscheid



Rechtsanwiltin Birgit Rust, Essen
Vitanitas GmbH, Beelen



Vor Ort

Mitgliederzahl in den 6rtlichen Arbeitsgemeinschaften zum 01.01.2015 und

Veranderungen zum Vorjahr

Aachen
Ahaus

Altkreis Liibbecke
Arnsberg Sundern
Bad Lippspringe
Bad Oeynhausen

Bad Salzuflen

Bad Wiinnenberg

Beckum
Bergkamen
Bielefeld
Bocholt-Rhede
Bochum
Bonn

Borken
Bottrop
Castrop-Rauxel
Coesfeld
Datteln
Detmold
Dinslaken
Dormagen
Dorsten
Dortmund
Duisburg
Diiren
Diisseldorf
Emmerich
Essen
Euskirchen
Gelsenkirchen
Grevenbroich
Gronau
Giitersloh
Hagen

Halle

Hamm
Harsewinkel
Heinsberg
Herford
Herne

Hilden
Hoxter
Ibbenbiiren
Iserlohn
Jiilich

Kall/ Schleiden
Kempen
Kevelaer

1.305
180
529
410
262
449
660
470
582
337
1.348
13
906
573
586
505
231
605
269
775
352
310
144
1.039
995
4m
653
15
967
444
402
358
428
881
376
380
207
274
869
1.482
585
172
215
249
168
146
226
222
183
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Kleve

Kéln

Krefeld

Langenfeld/ Monheim
Lemgo

Leverkusen
Lippstadt
Liidenscheid
Lidinghausen
Marsberg
Meerbusch

Menden

Meschede

Minden

Moers
Monchengladbach
Miilheim

Miinster

Neuss
Oberbergischer Kreis
Oberhausen

Olpe

Olsberg

Paderborn

Ratingen
Recklinghausen
Remscheid
Rheda-Wiedenbriick
Rheine
Rhein-Erftkreis
Rheinisch-Berg.-Kreis
Rhein-Sieg Kreis
Schlofd Holte-Stukenbrock
Schwelm

Selm

Siegen

Soest

Solingen

Unna

Velbert

Viersen

Waltrop
Wanne-Eickel
Warburg
Warendorf

Wesel

Witten

Wittgenstein
Wuppertal

Xanten

233

2.010

1.000

ary

544
343
481

433

844
166
287
343

89
428

.756

507
536
164
337
329
188
462
275
306
77
279
692
358
103
194
507
255
744
312
477
14
370
331
315
378
200
574
198
636
163
252
342
380
224
524
175
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'+

o+

+

58

73
12
41
21
1
8

47
5
1
9
3
4
35
5
37
9
48
19
16
26
37
15
43



Jubilden in den Arbeitsgemeinschaften

40 Jahre Deutsche Rheuma-Liga NRW - das sind auch 4o Jahre
ehrenamtliches Engagement vieler, die zum Gelingen der Erfolgsgeschichte
beigetragen haben. Ehrenamtliches Engagement ist immer zeitlich
begrenzt, so dass die Suche nach Menschen, die die Arbeit fortfiihren und
sichern, immer auch Bestandteil des Engagements ist. Den Ehrenamtlichen
der Deutschen Rheuma-Liga NRW ist es immer wieder gelungen,
Menschen zu finden, die sie von der Sinnhaftigkeit eines Engagements zu
iberzeugen konnten. Herzlichen Dank dafiir, dass sie sich dieser Aufgabe
stellen und sich selbst ebenso engagieren.

Im Jahr 2014 feierten folgende Arbeitsgemeinschaften Jubilden:

40 Jahre:
Arbeitsgemeinschaft Diisseldorf
Arbeitsgemeinschaft Essen

35 Jahre:

Arbeitsgemeinschaft Bielefeld
Arbeitsgemeinschaft Oberbergischer Kreis
Arbeitsgemeinschaft Solingen

30 Jahre:

Arbeitsgemeinschaft Altkreis Liibbecke
Arbeitsgemeinschaft Bad Oeynhausen
Arbeitsgemeinschaft Bochum
Arbeitsgemeinschaft Diiren
Arbeitsgemeinschaft Hamm
Arbeitsgemeinschaft Herford
Arbeitsgemeinschaft Leverkusen
Arbeitsgemeinschaft Rhein-Erft-Kreis
Arbeitsgemeinschaft Rhein-Sieg-Kreis
Arbeitsgemeinschaft Waltrop

25 Jahre:

Arbeitsgemeinschaft Bad Salzuflen
Arbeitsgemeinschaft Detmold
Arbeitsgemeinschaft Kleve

20 Jahre:

Arbeitsgemeinschaft Arnsberg/ Sundern
Arbeitsgemeinschaft Meschede



2014

2013

2012

2011

2010

Mitgliederentwicklung

Mitgliederbestand zum 1.1. des Folgejahres
Neumitglieder

Ausgeschiedene durch Tod, Umzug,
auflerordentliche Kiindigung

Ordentliche Kiindigungen
Minderjahrige Mitglieder
Beitragsbefreite: (inkl. Kinder)

Altersaufteilung 2014 ohne Angabe
2,7%

Geschlechterverteilung 2010-2014

2013

46.049
5.758

1.064
4.175

21
1.156

10% 20% 30% 40% 50% 60%

B weibl. W minnl. ™ sonst.

47

70%

2014

46.244
5.356

1.236
4.016
7
792

90%

e

100%



Diagnosenaufteilung 2014

(Anzahl der Angaben*; Prozent der Gesamtangaben)
Sjogren

248

0,5%

Morbus Bechterew.
880
1,8%

Psoriasis Arthritis
1.446
3,0%

Fibromyalgie
6.887
14,4%

Rheumatoide Arthritis
7.547
15,8%

Vaskulitis; 171
0,4%

Lupus
122
0,3%

sonstige (juvenile RA etc.)
157
0,3%

Wirbelsdule
14.106
29,6%

Arthrose
11.847
24,8%
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45127 Essen
Nordrhein-Westfalen e.V. Tel.. (0201) 82 797-0

Fax: (0201) 82 797-27
eMail: info@rheuma-liga-nrw.de

RHEUMA-LIGA ‘ ‘ lll. Hagen 37

Satzung www.rheuma-liga-nrw.de

I. Name, Zweck und Sitz des Vereins
§1
Der Verein filhrt den Namen ,,Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V.".

Er hat seinen Sitz in Essen. Geschéftsjahr ist das Kalenderjahr. Der Verein ist in das Vereinsregister
eingetragen.

§2

(1) Zweck des Vereins ist, die Rheumabekampfung zu fordern, die Rheumakranken aufzuklaren und
zu beraten und die Arbeit der mit der Rheumabekdmpfung befassten Organisationen zu
koordinieren. Diese Zwecke verfolgt die Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. in
Zusammenarbeit mit der Deutschen Rheuma-Liga, der der Verein beitritt.

2) Der Verein dient ausschliefllich und unmittelbar gemeinniitzigen Zwecken im Sinne der
Abgabeordnung 1977 (2. Teil Steuerschuldrecht, 3. Abschnitt: steuerbegiinstigte Zwecke, §§ 51-
68).

3 Der Verein nutzt die Verbandszeitschrift der Deutschen Rheuma-Liga als Mitteilungsblatt.

§3

(1) Einen besonderen Schwerpunkt zur Erfillung der Aufgaben und Ziele des Vereins bilden die
Arbeitsgemeinschaften. Hier werden insbesondere folgende Leistungen fiir die Rheumakranken
angeboten:

- Umfassende Information und Aufklarung tiber die Erkrankungen des rheumatischen
Formenkreises.

- Funktionstraining (z.B. Krankengymnastik, Wassergymnastik,
Ergotherapie).

- Ergdnzende Bewegungsangebote

- Lebenspraktische Beratung und Hilfen

- Beratung in sozialrechtlichen Fragen

- Begegnungen und Freizeitgestaltung.

2 Mindestens einmal jahrlich ladt der Vorstand die Sprecher/innen der ortlichen Arbeits-
gemeinschaften zu einem Informations- und Gedankenaustausch ein.

3 Um einen besseren Informationsfluss zu gewéhrleisten, werden die ortlichen Arbeits-
gemeinschaften zu regionalen Arbeitskreisen zusammengefasst. Die Arbeitskreise tagen
regelmaflig. Die Mitglieder wahlen aus ihrer Mitte fiir die Dauer von drei Jahren eine/n
Sprecher/in, die/der die Interessen des Arbeitskreises gegeniiber dem Vorstand vertritt.
Wiederwahl ist zuldssig. Der Vorstand ladt die Sprecher/innen der Arbeitskreise mindestens
einmal jahrlich zu einem Gedankenaustausch ein.


http://www.rheuma-liga-nrw.de/

II. Mitgliedschaft und Beitrage
§4

(1) Ordentliches Mitglied kann jede natiirliche und juristische Person werden, die an dem Ziel des
Vereins interessiert ist.

2) Die Aufnahme ordentlicher und férdernder Mitglieder erfolgt auf Antrag, der bei der
Geschiéftsstelle einzureichen ist.

3) Der Vorstand entscheidet tiber die Aufnahme.
4 Ehrenmitglieder werden von der Delegiertenversammlung ernannt.

5) Der Austritt aus dem Verein ist nur mit einer Frist von zwei Monaten zum Jahresende durch
schriftliche Mitteilung an den Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V.
moglich. Die Beitragspflicht endet mit Ablauf des Jahres.

6) Uber den Ausschluss eines Mitgliedes entscheidet der Vorstand.

(7 Ein Mitglied kann von der Mitgliederliste gestrichen werden, wenn es trotz zweimaliger Mahnung
mit der Zahlung des Beitrags im Riickstand ist. Die Streichung erfolgt nur dann, wenn seit der
Absendung des zweiten Mahnschreibens zwei Monate verstrichen und die Beitragsschulden
nicht voll beglichen sind.

§5

(1) Die Hohe des Mitgliedsbeitrages wird von der Delegiertenversammlung festgesetzt. Den Beitrag
fur fordernde Mitglieder setzt der Vorstand fest.

) Ehrenmitglieder zahlen keine Beitrage.
3 Im Mitgliedsbeitrag sind enthalten:
- Der Bezug der Verbandszeitschrift (s. § 2 Abs. 3),

-nach Mafigabe der hierfir zur Verfigung stehenden Mittel die Kosten fiir therapeutische
Angebote, die nach Abzug einer angemessenen Eigenleistung des Mitgliedes verbleiben und

- die volle oder teilweise Finanzierung von Maflnahmen o&rtlicher Arbeitsgemeinschaften und
deren angegliederten Treffs, soweit satzungsgeméfle Zwecke geméafd § 2 Abs. 1 der Satzung
verfolgt werden.

Im Beitrag fordernder Mitglieder ist der Bezug der Verbandszeitschrift (s. § 2 Abs. 3) enthalten.

4) Der Vorstand ist ermachtigt, in besonderen Fallen einzelne Mitglieder von der Beitragszahlung zu
befreien.

(5) Das Nahere regelt eine vom Vorstand zu beschlief}ende Beitragsordnung.

lll. Organe des Vereins

§6

Organe des Vereins sind der Vorstand und die Delegiertenversammlung.

§7

(1) Der Vorstand besteht aus der/dem Prasidentin/Prasidenten, der/dem ersten und zweiten
Vizeprasidentin/Vizeprasidenten, der/dem Schriftfiihrer/in, der/dem Schatzmeister/in sowie
Beisitzerinnen/Beisitzern. Vertretungsberechtigt nach § 26 BGB sind jeweils zwei
Vorstandsmitglieder, von denen eines die/der Prasident/in oder ein/e Vizeprésident/in sein
muss. Die Mitglieder des Vorstandes werden auf drei Jahre durch die Delegiertenversammlung
gewahlt. Das Wahlverfahren wird durch die von der Delegiertenversammlung beschlossene
Wahlordnung fiir die Wahl des Vorstandes geregelt. Wiederwahl ist zulassig.



2) Der Vorstand fiihrt die Geschafte des Vereins. Er ist fir alle Angelegenheiten des Vereins
zustandig, soweit sie nicht durch Satzung einem anderen Vereinsorgan zugewiesen sind.

§8

(1) Die ordentliche Delegiertenversammlung findet jahrlich statt. Sie ist vom Vorstand wenigstens
sechs Wochen vorher mit Angabe der Tagesordnung einzuberufen. Sie besteht aus den
gewdhlten Delegierten der 6rtlichen Arbeitsgemeinschaften und den Mitgliedern des Vorstandes.
Delegierte/r kann nur ein ordentliches Mitglied der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-
Westfalen e.V. sein. Die Delegierten werden fiur die Dauer von drei Jahren auf
Mitgliederversammlungen der 6rtlichen Arbeitsgemeinschaften gewahlt. Das Nahere regelt eine
vom Vorstand zu beschlieBende Wahlordnung. Die Hélfte der gewédhlten Delegierten der
Arbeitsgemeinschaften sollen Rheumakranke sein.

(2) Jede Arbeitsgemeinschaft entsendet pro angefangene 200 ihrer Mitglieder eine/n Delegierte/n
zur Delegiertenversammlung. Sie entsendet mindestens zwei Delegierte, hochstens jedoch sechs
Delegierte. Mafigebend ist die Mitgliederzahl zu Beginn des Geschéftsjahres, in dem die
Delegiertenversammlung stattfindet. Die Mitglieder des Vorstandes der Deutschen Rheuma-Liga
Nordrhein-Westfalen e.V. bleiben bei der Feststellung der Zahl der Delegierten fiir eine
Arbeitsgemeinschaft aufler Betracht.

3) Jedes anwesende Mitglied der Delegiertenversammlung hat eine Stimme. Die
Delegiertenversammlung ist unabhéngig von der Zahl der Erschienenen beschlussfahig, wenn
die Delegiertenversammlung ordnungsgemaf! einberufen ist. Beschliisse werden, soweit die
Satzung nichts anderes bestimmt, mit einfacher Mehrheit gefasst.

4) Eine auflerordentliche Delegiertenversammlung ist, wenn es das Interesse des Vereins erfordert
oder von einem Viertel der Delegierten schriftlich verlangt wird, vom Vorstand innerhalb von vier
Wochen unter Bekanntgabe der Tagesordnung einzuberufen.

(5) Antrége zur Delegiertenversammlung kénnen von den Delegierten, den Arbeitskreisen und dem
Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. gestellt werden. Sie miissen in
schriftlicher Form spéatestens 2 Wochen vor der Delegiertenversammlung bei der Geschéftsstelle
vorliegen.

6) Die Delegiertenversammlung hat folgende Aufgaben:
- Wahl des Vorstandes.
- Entgegennahme des Jahresberichts {iber die Arbeit des Vereins.
- Genehmigung der Jahresrechnung.
- Entlastung des Vorstandes.
- Beschluss tiber Satzungsanderungen.
- Wahl von zwei Kassenpriiferinnen/Kassenpriifern jeweils fiir die Dauer eines Jahres.
- Festsetzung der Hohe des Mitgliederbeitrages.
- Ernennung von Ehrenmitgliedern.

(7) Die Beschliisse der Delegiertenversammlung sind von dem/der Schriftfiihrer/in in einem
Protokoll niederzulegen und von ihr/ihm und einem weiteren Mitglied des Vorstandes zu
unterzeichnen.



§9

Der Vorstand kann eine/n Geschaftsfiihrer/in bestellen, die/der dem Vorstand gegenuber
verantwortlich ist. Die/Der Geschéftsfiihrer/in ist besonderer Vertreter im Sinne des § 30 BGB. Sie/Er
fiihrt verantwortlich die Geschéfte nach der durch den Vorstand erlassenen Geschéftsanweisung fiir
den Geschéftsfiihrer der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V.

§10

Die Delegiertenversammlung kann eine um die Ziele des Vereins besonders verdiente
Personlichkeit zum Ehrenprasidenten ernennen.

IV. Satzungsanderung und Auflésung

§n1

Fiir Anderungen der Satzung oder Auflésung des Vereins bedarf es einer Zweidrittelmehrheit der
erschienenen Delegierten in einer ordnungsgemaf? einberufenen Delegiertenversammlung, wobei
Satzungsénderungen oder Auflésung in der Tagesordnung ausdriicklich angekiindigt sein miissen.

Satzungsanderungen, die vom Registergericht oder einer sonstigen Behérde aus formellen Griinden
verlangt werden, kann der Vorstand von sich aus vornehmen.

V. Verwendung der Mittel
§12

Samtliche Mittel diirffen nur fur die satzungsmafligen Zwecke des Vereins verwendet werden.
Anspriiche auf Ersatz entstandener Aufwendungen fiir Zwecke des Vereins werden durch die
Bestimmung nicht beriihrt. Dem Vorstand obliegt es zu entscheiden, wann und in welchem Umfang
Aufwendungen bei Sitzungen und Tagungen gewahrt werden.

Keine Person darf durch Verwaltungsaufgaben, die den Zwecken des Vereins fremd sind, oder
durch unverhaltnisméflige Vergitungen begiinstigt werden.

Die Mitglieder erhalten keine Gewinnanteile und in ihrer Eigenschaft als Mitglieder auch keine
sonstigen Zuwendungen aus Mitteln des Vereins. Bei ihrem Ausscheiden oder bei Auflésung oder
Aufhebung des Vereins haben die Mitglieder keinen Anspruch auf das Vereinsvermégen. Bei
Auflésung des Vereins oder bei Wegfall seines bisherigen Zweckes ist das Vermégen dem
Deutschen Paritatischen Wohlfahrtsverband, Frankfurt, mit der Auflage zu ubertragen, es
unmittelbar und ausschliefilich fiir gemeinniitzige Zwecke zu verwenden.

VI. Schlussbestimmung

§13
Im Ubrigen gelten die §§ 21 - 79 BGB.

Beschlossen am 24. April 1974 in der Griindungsversammlung inAachen.

Satzungsanderungen beschlossen am 23. Juni 1976, 28. Mérz 1979,

9. Mai 1981, 11. Mai 1985, 27. Juni 1987, 28. Mai 1994, 20. Mai 1995,

20.Juni 1998, 29. Mai 1999, 20. Mai 2006 und 7. Juni 2008 in den ordentlichen Mitgliederversammlungen /
Delegiertenversammlungen.



Beitragsordnung
§1 Solidaritatsprinzip

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW e.V. besteht aus der Gesamtheit ihrer Mitglieder, die mit ihren
Beitragen einen wesentlichen Anteil an der Finanzierung des Verbandes haben. Nur durch sie kann
die Deutsche Rheuma-Liga NRW e.V. ihre satzungsgeméflen Aufgaben im Sinne der
Rheumakranken in Nordrhein-Westfalen erfiillen.

Grundlage dieser Beitragsordnung ist § 5 (5) der Satzung der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V. in
der Fassung vom 07.06.2008.

§2  Hohe des Mitgliedsbeitrages

(1) Der Jahresmitgliedsbeitrag fiir natiirliche und juristische Personen wird von der
Delegiertenversammlung beschlossen. Fiir Personen, die in Haushaltsgemeinschaft mit einem
voll zahlenden Mitglied leben sowie Mitglieder aus anderen Landes- und Mitgliedsverbanden der
Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband e.V. kann ein ermafligter Beitrag festgesetzt werden.

(2) Der Beitrag fiir fordernde Mitglieder wird vom Vorstand in Absprache mit dem Férdermitglied
festgesetzt. Der Jahresbeitrag soll 150,00 € nicht unterschreiten.

3) Der Jahresbeitrag ist in einer Summe zu zahlen. Im Jahr des Beitritts wird der Mitgliedsbeitrag
anteilig pro Mitgliedsmonat berechnet. Fiir fordernde Mitglieder wird der Jahresbeitrag auch im
Beitrittsjahr in voller Hohe fllig.

§3  Félligkeit und Form der Beitragszahlung

(1) Die Jahresbeitrage sind bis zum 31. Marz eines jeden Kalenderjahres fallig. Beginnt die
Mitgliedschaft nach dem 31. Marz, wird der Beitrag nach Erhalt der Rechnung sofort fallig.

() Die Beitragszahlung ist per Lastschrift oder Uberweisung méglich. Anderungen der Anschrift und
Bankverbindung teilt das Mitglied dem Verband zeitnah mit. Aus dem Versdaumnis dieser
Informationspflicht resultierende Kosten wie z.B. Stornogebiihren des Kreditinstitutes gehen zu
Lasten des Mitglieds.

(3 Bei Beitragsriickstanden besteht kein Anspruch auf Vereinsleistungen. Im Falle der Nichtzahlung
zu den genannten Terminen tragt das Mitglied die Kosten des Mahnverfahrens. Bei Nichtzahlung
nach der zweiten Mahnung ist der Verband berechtigt, das Mitglied von der Mitgliederliste zu
streichen.

§4  Befreiung vom Mitgliedsbeitrag

(1) Ehrenmitglieder sind von der Zahlung des Mitgliedsbeitrags befreit.

 Kinder und Jugendliche sind bis zur Vollendung des 18. Lebensjahres von der Zahlung des
Mitgliedsbeitrags befreit.

) Der Vorstand kann auf Antrag einzelne Mitglieder bei nachgewiesenem geringem
Haushaltseinkommen von der Beitragszahlung befreien. Die Entscheidung ist befristet und in
regelmafligen Abstdnden zu tiberpriifen.

§5  Giltigkeit

(1) Diese Beitragsordnung tritt mit Wirkung zum 01.01.2007 in Kraft. Anderungen treten nach ihrer
Veréffentlichung in Kraft.

2) Die Bekanntmachung erfolgt in mobil.

Beschlossen am 28. Juni 2006 durch den Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V.
Anderung beschlossen am 10.September 2008 durch den Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V.



