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l. EDITORIAL

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

rheumatische Erkrankungen sind weit verbreitet. Die meisten Menschen
kennen jemanden, der rheumatisch erkrankt ist. Nach Angaben der
Deutschen Gesellschaft fir Rheumatologie leiden etwa zwei Prozent der
erwachsenen Bevolkerung unter entziindlich-rheumatischen Erkrankungen.
Umgerechnet auf NRW sind das fast 300.000 Betroffene.

Entziindlich-rheumatische Erkrankungen verlaufen chronisch und bediirfen
lebenslanger é&rztlicher Behandlung. Die ambulante Versorgung
rheumakranker Menschen in NRW verschlechtert sich jedoch schleichend.
Aktuell sind bereits die Kreise Siegen-Wittgenstein und Steinfurt mit
zusammen etwa 736.000 Einwohner*innen ohne Versorgung durch einen
niedergelassenen Rheumatologen. Die Ursachen hierfiir sind vielfaltig. Mit
einer Podiumsdiskussion hochrangiger Expert*innen zum Welt-Rheuma-
Tag 2019 haben wir die Ursachen in den Blick genommen, denn als grofie
Patientenorganisation und Interessenvertretung rheumakranker Menschen
halten wir es fiir unsere Aufgabe, mit Vertreter*innen des
Gesundheitswesens ins Gesprach zu kommen und der Verschlechterung
der Versorgungslage entgegenzuwirken. Der Titel unseres diesjahrigen
Tatigkeitsberichtes ist einer Plakatreihe der Teilnehmer*innen unserer
Jahrestagung entnommen, von denen Sie in diesem Bericht noch weitere
kennenlernen werden.

Rheumakranke Menschen brauchen eine gute medizinische Versorgung,
doch fiir das Leben mit der rheumatischen Erkrankung sind
Selbsthilfeaktivitdten unverzichtbar. Mit dem Seminar ,Junge Selbsthilfe*
haben wir 2019 einen Schritt gemacht, junge Menschen mit Rheuma fiir die
Selbsthilfe zu interessieren und die Nachwuchsgewinnung zu initiieren.

Denn das ehrenamtliche Engagement von Menschen, die selbst von einer
rheumatischen Erkrankung betroffen sind, ist fiir die Aktivitditen unseres
Verbandes essentiell. Wir sind stolz auf die vielen Menschen, die auch 2019
wieder Rheumakranke in NRW solidarisch unterstiitzt haben.
Ehrenamtliches Engagement ist die Basis unseres Verbandes und soll es
auch in der Zukunft sein. Ich danke allen Ehrenamtlichen in den
Arbeitsgemeinschaften vor Ort und in den landesweiten Projekten fiir ihren
Einsatz und auch fiir ihre Beharrlichkeit, stets neue Mitstreiter*innen fiir die
ehrenamtlichen Selbsthilfeaktivitdten unseres Verbandes zu gewinnen.

lhr

Rainer Voss

Prasident der
Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V.
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Il. RHEUMA IST SCHICKSAL -

RHEUMATOLOGENMANGEL AUCH?

Bereits 2018 informierte die Arbeitsgemeinschaft Siegen der Deutschen
Rheuma-Liga NRW dariiber, dass der einzige internistische Rheumatologe

+ @

Rheuma ist

Schicksal Siegens in den Ruhestand ginge und keine Nachfolge gefunden sei. Mit viel
- Engagement und Herzblut versuchten die Ehrenamtlichen, die in Siegen
Rheumatologen- drohende Versorgungsliicke zu verhindern. Auch ein Fernsehbeitrag des

Mangelianchy WDR wurde zu diesem Thema gesendet. Trotz allen Einsatzes konnte

jedoch nicht verhindert werden, dass der Kreis Siegen-Wittgenstein mit fast
280.000 Einwohner*innen die erste Region Nordrhein-Westfalens ohne
einen niedergelassenen Rheumatologen und damit ohne rheumatologische
Versorgung Rheumakranker wurde.

Auch aus anderen Regionen von NRW erreichen uns beunruhigende
Nachrichten. Im Kreis Steinfurt mit etwa 456.000 Einwohner*innen ist
ebenfalls kein internistischer Rheumatologe mehr tatig. Weitere
Arbeitsgemeinschaften unseres Verbandes berichten vom bevorstehenden
Ruhestand von Rheumatolog*innen in ihrem Zustandigkeitsbereich, ohne
dass eine Nachfolge in Sicht sei. Daher veranstalteten wir zum Welt-
Rheuma-Tag am 12. Oktober eine Podiumsdiskussion, um den Griinden fiir
diese Entwicklung auf die Spur zu kommen. Der Titel unseres diesjahrigen
Tatigkeitsbericht ist einem Plakat entnommen, mit dem die selbst von einer
rheumatischen Erkrankung betroffenen Mitwirkenden im Publikum die
eigene Sicht auf die Problematik visualisierten. Weitere Plakate werden Sie,
liebe Leser*innen, im Verlauf dieses Kapitels kennenlernen.

Was o rouma? C Werfen wir zundchst einen Blick auf diejenigen, die von der

e verschlechterten Versorgung direkt betroffen sind: Menschen mit einer
| rheumatischen Erkrankung. Rheuma ist weit verbreitet. Der rheumatische
(’ & : Formenkreis umfasst mehr als 100 Diagnosen in vier Hauptgruppen:

e Entzindlich-rheumatische Erkrankungen
e Hierzu zdhlen z.B. die rheumatoide Arthritis, die ankylosierende
Spondylarthritis und die Psoriasis Arthritis. Auch
Bindegewebserkrankungen (Kollagenosen) und
Gefaflentziindungen (Vaskulitiden) gehoren zu dieser Gruppe von
Erkrankungen.

e Degenerative und Wirbelsaulenerkrankungen, z.B. die Arthrose
e Weichteilrheuma, z.B. die Fibromyalgie

e Pararheumatische Erkrankungen
Zu dieser Gruppe gehdren iberwiegend Stoffwechselerkrankungen
mit rheumatischen Beschwerden, z.B. die Gicht und die
Osteoporose



Besonders betroffen vom Rheumatologenmangel sind Menschen mit einer
entziindlich rheumatischen Erkrankung. Nach Angaben der Deutschen
Gesellschaft fiir Rheumatologie (DGRh) sind deutschlandweit etwa 2 % der
erwachsenen  Bevolkerung von einer entziindlich-rheumatischen
Erkrankung betroffen. Dies sind etwa 1,5 Millionen Menschen. Diese Zahl
beinhaltet z.B. rund 550.000 Betroffene einer rheumatoiden Arthritis, ca.
340.000 Betroffene mit einer ankylosierenden Spondylitis (friiher Morbus
Bechterew) und etwa 140.000 Menschen mit einer Psoriasis Arthritis.’

Hinzu kommen weitere Betroffene einer Kollagenose, einer
Vaskulitiserkrankung oder einer weiteren der mehr als 100 rheumatischen
Erkrankungen.

Zum 31.12.2018 lebten in Nordrhein-Westfalen 14.747.799 Erwachsene.”
Legt man die bundesweiten Zahlen der Deutschen Gesellschaft fiir
Rheumatologie zugrunde, so leben in NRW etwa 118.000 Betroffene einer
rheumatoiden Arthritis, 74.000 Menschen mit einer ankylosierenden
Spondylitis und ungefahr 30.000 Betroffene einer Psoriasis Arthritis.
Zusammen mit weiteren Diagnosen aus dem rheumatischen Formenkreis
leben fast 300.000 Menschen mit einer entziindlich-rheumatischen
Erkrankung in NRW.

Der Bedarf an Rheumatolog*innen ist also da. Das aktuelle Memorandum
@ der DGRh von 20163 nennt als Richtgrof3e fiir eine gute Versorgung je zwei

Suche Rheumatolog*innen fiir 100.000 Einwohner¥*innen. Bezogen auf die
Rheumatologen Bevolkerungsgrofle  Nordrhein-Westfalens miissten demnach 295
fur langjahrige niedergelassene  Rheumatolog*innen die Rheumakranken = NRWs

Beziehung versorgen. Nach Angaben der Kassenarztlichen Vereinigungen Westfalen

und Nordrhein praktizieren in NRW insgesamt lediglich 79
Rheumatolog*innen. Den gesetzlich versicherten Rheumakranken in NRW
steht fiir die lebenslange Versorgung ihrer chronischen Erkrankung damit
gerade einmal ein Viertel der von der DGRh errechneten Zahl zur
Verfiigung.

Problematisch ist nicht nur die Anzahl, sondern auch die ungleiche
Verteilung der rheumatologischen Praxen. Patient*innen mit einem
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Bonqsmt’élm Wohnsitz im Bereich der Kassenérztlichen Vereinigung Nordrhein finden in
fur C’L:L diesem Teil von NRW immerhin 47 rheumatologische Praxen.
| Landgstreche Zum Rheumakranken aus Westfalen stehen nur 32 Praxen zur Verfigung. Da

Rh?amafo/o\gm 2l verwundert es nicht, dass die beiden Kreise ohne rheumatologische
- - Versorgung in Westfalen liegen.

T —

" Quelle: https://dgrh.de/Start/DGRh/Presse/Daten-und-Fakten/Rheuma-in-Zahlen.html

* Quelle: https://www.it.nrw/statistik/eckdaten/bevoelkerung-am-3112-nach-
ausgewaehlten-altersgruppen-und-geschlecht-923

3Quelle: https://dgrh.de/Start/Publikationen/Sonstige-Publikationen/Memorandum-der-
DGRh.html



Die Kassenarztliche Vereinigung Nordrhein nennt in ihrer Arztsuche drei
Rheumatologen ohne Kassenzulassung. Einer dieser Arzte ist der einzige
Rheumatologe in Milheim, der seit Januar 2020 nur noch
Privatpatient*innen behandelt. Die Stadt Milheim mit rund 172.000
Einwohner*innen muss daher ebenfalls zu den unversorgten Regionen
gerechnet werden. Allerdings stellt sich die Situation hier etwas anders dar
als in den Flachenkreisen. Durch die Lage mitten im Ruhrgebiet haben
gesetzlich versicherte Rheumakranke die Mdoglichkeit, auf Praxen in den
umliegenden Stadten auszuweichen. Langfristig ist dies jedoch keine
Option, da die Rheumatolog*innen aus anderen Stddten mit den
Patient*innen aus der eigenen Stadt mehr als ausgelastet sind.

Ein weiteres Problem ist, dass die Rheumatologie in der Bedarfsplanung
kein eigenes Fachgebiet ist, sondern eine Untergruppe der internistischen
Medizin. Zur Arztgruppe der Fachinternisten gehéren die allgemeine
internistische Medizin, die Kardiologie, die Gastroenterologie die
Pneumologie, die Nephrologie, die Endokrinologie, die
Hamatologie/Onkologie und eben die Rheumatologie. Zulassungsrechtlich
ist es dadurch méglich, dass eine rheumatologische Praxis in der Nachfolge
von eine*r Arzt*in eines der anderen Fachgebiete iibernommen werden
kann und auf diese Weise die rheumatologische Versorgung verloren geht.

In den letzten Jahren haben zunehmend wirtschaftliche Aspekte in das
Gesundheitswesen Einzug gehalten. Die Rheumatologie als ein Fachgebiet
der ,sprechenden Medizin“ ist hier im Nachteil, da der Einsatz technischer
Mittel besser vergiitet wird als Gesprache mit Patient*innen. Praxen mit
einem hohen Anteil technischer Untersuchungsmethoden sind
wirtschaftlich attraktiver. Die Kardiologie ist daher insbesondere in
medizinischen Versorgungszentren ein attraktives Fachgebiet zur Erh6hung
der Wirtschaftlichkeit. Dies kann in vielen Fallen zulasten der
Rheumatologie gehen.

Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) hat sich dieses Problems
angenommen und im Jahr 2019 hierzu einen richtungsweisenden Beschluss
gefasst. Der Gemeinsame Bundesausschuss ist das oberste
Beschlussgremium der gemeinsamen Selbstverwaltung der Arzt*innen,
Zahnarzt¥*innen, Psychotherapeut*innen, Krankenh&user und
Krankenkassen in Deutschland. Entsprechend der
Patientenbeteiligungsverordnung nehmen Patientenvertreter*innen an den
Beratungen des G-BA teil und haben ein Antragsrecht. Bereits seit langem
hatte die Patientenvertretung gefordert, dass bei der Bedarfsplanung auch
die Krankheitshaufigkeit der Versicherten und sozio6konomische Faktoren
beriicksichtigt werden. Der G-BA hat 2019 Anpassungen der
Bedarfsplanungsrichtlinie vorgenommen, die sich positiv auf die
Niederlassung von Rheumatolog*innen auswirken k&nnen. Eine der
Neuregelungen besteht darin, dass in der Arztgruppe der Fachinternisten
Unterquoten  festgelegt wurden. Fir die  Fachgruppe der
Rheumatolog*innen liegt die Mindestquote bei 8%. Nach fiinf Jahren soll
eine  Erhdhung auf 10 % geprift werden. Dies eroffnet
Niederlassungsmoglichkeiten fiir weitere Rheumatolog*innen.



So positiv dieser Beschluss ist, 16st er jedoch nicht das Problem des
Arzt¥*innenmangels. Am Beispiel des Kreises Siegen-Wittgenstein kann
man sehen, dass die Moglichkeit zur Niederlassung und positive
Rahmenbedingungen allein das Problem nicht [6sen werden. Dort gibt es
auch zwei Jahre nach der Schlieflung der rheumatologischen Praxis
weiterhin keine*n niedergelassene*n Rheumatolog*in, obwohl die
Kassenarztliche  Vereinigung Westfalen ein  Unterstiitzungspaket
zusammengestellt hat, das eine Niederlassung wesentlich erleichtert. Es
fehlt auch der rheumatologische Nachwuchs.

Die Griinde fiir die geringe Zahl junger Rheumatolog*innen sind vielfaltig.
Die zurzeit noch aktiven Rheumatolog*innen sind vielfach in einem Alter, in
dem sie iiber den Ruhestand nachdenken. Jiingere Rheumatolog*innen
- 4 riicken jedoch wenig nach. Die jungen Mediziner*innen zieht es eher in die
eamaraspen o Stadte, weshalb die Suche nach einer Nachfolge insbesondere in landlichen
o7 Gebieten Probleme bereitet, wie man an den landlich strukturierten Kreisen
(e ¢citen o= o | Siegen-Wittgenstein und Steinfurt sehen kann. Hinzu kommt, dass die
—/“=27* - | junge Generation von Arzt*innen das angestellte Arbeiten in einer Klinik
oder in einem Medizinischen Versorgungszentrum der Niederlassung als
Selbststandige*r vorzuziehen scheint, weshalb eine Praxisiibernahme fiir

sie oft nicht in Frage kommt.

Auch an den Universititen fristet die Rheumatologie eher ein
Schattendasein. Von 37 medizinischen Fakultdten in Deutschland verfiigen

e
ANivers {d derzeit nur neun iber einen rheumatologischen Lehrstuhl. Das gesamte
Stiefkind Medizinstudium sieht im Durchschnitt nur 12,5 Vorlesungsstunden in
mw&mﬂ‘,b%“ internistischer Rheumatologie vor. Die Halfte der medizinischen Fakultaten

—

bietet weniger als zehn Pflichtvorlesungsstunden an. An drei Universitaten
gibt es gar keine Pflichtvorlesungen zur Rheumatologie.’

Viele Medizinstudent*innen sehen im Studium keine*n einzige*n
Patient*in mit einer entziindlich-rheumatischen Erkrankung. An neun von
27 medizinischen Fakultiten verbrachten die Studierenden héchstens drei
Stunden am Krankenbett eines rheumakranken Menschen." Um iiberhaupt
jlingere Studierende fur die Spezialisierung Rheumatologie zu erreichen,
muss sie an den Universitaten eine groflere Rolle spielen. Die Anzahl der
Lehrstiihle fir Rheumatologie muss erhéht werden. Jede medizinische
Fakultat muss einen internistisch-rheumatologischen Lehrstuhl bekommen.

Die Deutsche Rheuma-Liga tragt bereits jetzt ihren Teil dazu bei,
Studierende der Medizin fiir das Fachgebiet Rheumatologie zu
interessieren. Bereits seit 2007 wird das Projekt ,Patient Partners”
durchgefiihrt, an dem sich die Deutsche Rheuma-Liga NRW an den drei
Universitaten Disseldorf. Kéln und Miinster beteiligt. Betroffene einer
rheumatoiden Arthritis schulen Studierende im 8. Semester ehrenamtlich,

" Quelle: MEDICA.de
Deutsche Gesellschaft fiir Rheumatologie e.V. 13.10.2015
43. Kongress der DGRh in Bremen 2015



wie ein Patientengesprach zur Diagnose einer rheumatoiden Arthritis
gefiihrt werden kann. Sie berichten tber ihren Alltag mit der chronischen
Erkrankung und fithren den angehenden Mediziner*innen vor Augen, wo
die Probleme liegen und woraus sich Fragestellungen fur das
Patientengesprach ableiten lassen. Die ehrenamtlichen Referent*innen
stellen ihre Hande zur Verfiigung, damit die Studierenden durch das
Abtasten ein Gefiihl fiir die Veranderungen der rheumatischen Hand
erhalten. Sie stellen aufierdem die Deutsche Rheuma-Liga NRW vor und
erlautern, warum Selbsthilfeaktivititen neben der medizinischen
Versorgung unverzichtbar sind. Die Riickmeldungen der Studierenden auf
die Einsatze der Patient Partners werden systematisch erfasst. Sie sind sehr
positiv und stellen fiir die Studierenden einen praktischen Lichtblick im
theorielastigen Studium dar.

Auch die Aus- und Weiterbildung zur/ zum Fachérzt*in fiir Rheumatologie
ist ausbaufahig. In den Jahren 2015 bis 2017 erwarben im
Zustandigkeitsbereich der Arztekammer Nordrhein nur 21, in Westfalen gar
nur zehn Arzt*innen den Facharzttitel einer/ eins internistischen
Rheumatolog*in. Dies ist kein Wunder, haben doch nur 20 Kliniken in NRW
eine ausgewiesene internistisch-rheumatologische Abteilung, in der die
Weiterbildung zum Facharzt absolviert werden kann.' Als fiir das
Fachgebiet Innere Medizin und Rheumatologie weiterbildungsbefugte Arzte
werden bei der Arztekammer Westfalen-Lippe 22 Weiterbildungsbefugte
benannt, jeweils 11 im stationdren bzw. im ambulanten Bereich. Bei der
Arztekammer Nordrhein sind es 33 Weiterbildungsbefugte, 14 im
stationdaren und 19 im ambulanten Bereich. Die Gesamtzahl von 31 neuen
Rheumatolog*innen in Nordrhein-Westfalen innerhalb von drei Jahren
reicht bei weitem nicht aus, den Nachwuchs sicherzustellen.

An der Sicherung und Verbesserung der Versorgung Rheumakranker
arbeitet die Deutsche Rheuma-Liga von Beginn an. Es ist eines ihrer
Griindungsziele. Seit 2006 verdffentlicht die Deutsche Rheuma-Liga
Bundesverband den Aktionsplan Rheuma, der regelméafiig fortgeschrieben
wird. Die aktuelle Fassung wurde 2016 in vierter Auflage herausgegeben.
Ein spezieller Aktionsplan wird fiir rheumakranke Kinder und Jugendliche
erstellt.

Der Aktionsplan Rheuma analysiert den aktuellen Stand der Versorgung
Rheumakranker, deckt Schwachen auf und stellt Forderungen zu ihrer
Behebung. Hierfiir unterbreitet die Deutsche Rheuma-Liga Vorschlage, wie
die Missstande zu beheben sind.

' Quelle: Dr. Frank Demtréder, Arztlicher Leiter des Zentrums fiir

Endokrinologie - Diabetologie - Rheumatologie im Hansakontor und Klinikum Dortmund
und 2. Vizeprasident der Deutschen Rheuma-Liga NRW, Vortrag zur Jahrestagung der
Deutschen Rheuma-Liga NRW am 11. Oktober 2019
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Unter der Uberschrift ,Gute Aus- und Weiterbildung der Arzte sichern®
listet der Aktionsplan Rheuma u.a. folgende Forderungen auf:

o Die Landesregierungen und Universititen miissen die Zahl der
Lehrstiihle fur internistische Rheumatologie erh6hen. Mit der klaren
Forderung: Jede medizinische Fakultit muss einen internistisch
rheumatologischen Lehrstuhl haben.

e Die Landesregierungen und Universitaten missen dafiir sorgen, dass
die Rheumatologie an allen medizinischen Fakultaten in
obligatorischen Blockpraktika und Vorlesungen in angemessenem
Umfang gelehrt wird.

e Die Rheumakliniken und niedergelassenen internistischen
Rheumatologen  miissen eine  ausreichende  Anzahl von
Weiterbildungsstellen fiir die Rheumatologie zur Verfiigung stellen.

o Der Gesetzgeber soll den Wechsel von Fachérzten fiir innere Medizin
und Rheumatologie aus dem hausarztlichen in den fachéarztlichen
Versorgungsbereich ermoglichen.

e Hausarzte, Orthopaden, Padiater und andere Primararzte sollen die
Moglichkeit ~ erhalten, regelméflig an industrieunabhéngigen
Fortbildungen zu den Erkrankungen des rheumatischen Formenkreises
teilzunehmen.

Dieser Mafinahmenkatalog soll dazu fiihren, angehende Mediziner*innen
fiir das Fachgebiet der Rheumatologie zu interessieren und Arzt*innen das
Fachgebiet als interessantes Tatigkeitsfeld zu er6ffnen.

Jedes Jahr im Oktober fihrt die Deutsche Rheuma-Liga NRW mit
Ehrenamtlichen aus den Arbeitsgemeinschaften vor Ort eine Tagung durch,
die thematisch sowohl verbandsinterne Themen als auch fachliche
Fragestellungen aufgreift. Im Jahr 2019 fand die Jahrestagung am 11. und 12.
Oktober statt und fiel damit auf den Welt-Rheuma-Tag. Wir nahmen dies
zum Anlass, eine Podiumsdiskussion zur Zukunft der rheumatologischen
Versorgung zu veranstalten, um offentlich ein Bewusstsein fiir die sich
verschlechternde Versorgungssituation zu schaffen. Der Untertitel ,Kein
Markt fir Rheumakranke?* war dem Fernsehbeitrag des WDR aus 2018
entnommen, in dem der Geschéftsfiihrer des Kreisklinikums Siegen die
Beendigung der rheumatologischen Versorgung mit den Worten
kommentiert hatte, dass es in Siegen keine Markt fiir Rheumakranke gebe.
Die Diskussion wurde live im Internet libertragen. Die User*innen hatten
die Moglichkeit, sich {iber Facebook an der Diskussion zu beteiligen und
Fragen und Anmerkungen in die Runde zu geben.

Leider ist es nicht gelungen, eine*n Vertreter*in der Politik fur die
Diskussion zu gewinnen. Dies ist sehr bedauerlich, hatte sich auf Initiative
unseres Verbandes doch der Gesundheitsminister von Nordrhein-
Westfalen, Karl Josef Laumann, an die Kassendrztliche Vereinigung
Westfalen gewandt und um  Stellungnahme zur fehlenden
rheumatologischen Versorgung im Kreis Siegen-Wittgenstein gebeten.
Interesse am Thema ist also vorhanden. Dennoch konnte oder wollte
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niemand aus dem Gesundheitsministerium an der Diskussion teilnehmen.
Auch von den angefragten Mitgliedern des Ausschusses fir Arbeit,
Gesundheit und Soziales im Landtag haben wir leider keine Zusage
erhalten.

An der Diskussion auf dem Podium beteiligten sich

e Dr.med. Frank Bergmann, Vorsitzender des Vorstands der
kassenarztlichen Vereinigung Nordrhein

e Corinna Elling-Audersch, Vorstandsmitglied der Deutschen Rheuma-
Liga NRW

o Ursula Faubel, Geschaftsfiihrerin der Deutschen Rheuma-Liga
Bundesverband e.V.

e Dr. med. Dietmar Krause, Vorsitzender des Landesverbandes
Westfalen-Lippe im BDRh

¢ Matthias Mohrmann, Mitglied des Vorstands der AOK
Rheinland/Hamburg

¢ Prof. Dr. med. Christof Specker, Direktor der Klinik fiir Rheumatologie &
Klinische Immunologie in den Evangelischen Kliniken Essen

Moderiert wurde die Diskussion von Thorsten Schabelon, Leiter der
Abteilung Marketing und Kommunikation am Universitatsklinikum Essen.

Folgende Themen und Fragestellungen wurden diskutiert:

¢ Fiir Rheumatologie gibt es keinen Markt
Ethik versus Monetik in der Medizin

e Warum gibt es zu wenige Rheumatolog*innen?
Warum gibt es so wenige rheumatologische Lehrstiihle?
Wird das Fachgebiet den Studierenden attraktiv genug vermittelt?
Sind die Weiterbildungsmaéglichkeiten in der Facharztausbildung
Rheumatologie ausreichend?
Wie kann die Niederlassung fiir internistische Rheumatolog*innen
erleichtert werden?

e Hilft die Entwicklung neuer Versorgungskonzepte?
Wie lauft es mit den Friihsprechstunden?
Passen die Konzepte der Ambulanten spezialfachérztlichen Versorgung
(ASV) und der Disease Management Programme (DMP) zur
Rheumatologie?

¢ Heil- und Hilfsmittel
Ist das Funktionstraining geféhrdet durch Baderschliefiungen und
Mangel an Physiotherapeut*innen?
Werden die Moglichkeiten der Heilmittelverordnung bei rheumatischen
Erkrankungen ausreichend genutzt?

In der zweistiindigen Diskussion konnten alle Themen natirlich nur
angerissen werden. Jedoch ergaben sich interessante Einblicke in die
Arbeits- und Erfahrungswelt der Expert*innen. Wer Interesse am Verlauf
der Diskussion hat, hat die Moglichkeit, in die Diskussion hineinzuschauen.
Sie ist im Youtube-Channel der Deutschen Rheuma-Liga weiterhin
verfugbar unter https://www.youtube.com/user/RheumalLiga.
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Der Livestream der Podiumsdiskussion hat 8o Zuschauer*innen live
parallel erreicht, was fiir einen Samstagmorgen von 10 bis 12 Uhr ein hoher
Wert ist. Die Auswertung ergab nach dem Ende des Livestreams 1.779
Aufrufe, 4.935 erreichte Personen, go Kommentare, 85 Likes, 25mal geteilt.
Auch danach gab es noch grofles Interesse und hohe Interaktion auf
Facebook. Nach vier Tagen hatten sich die Kontaktwerte erh6ht auf 4.463
Aufrufe, 12.368 erreichte Personen, go Kommentare, 142 Likes, der Link
wurde 39mal geteilt. Die Videoveréffentlichung auf Youtube wurde bisher
gromal aufgerufen. Die Diskussion hat durch den Livestream eine grofie
Reichweite erzielt. Die Nutzung des Internets als Verbreitungsmedium
sollte in Zukunft bei weiteren Veranstaltungen mitgedacht werden.

Die schwierige rheumatologische Versorgungslage rheumakranker
Menschen wird uns in den néachsten Jahren weiter begleiten. Die
Podiumsdiskussion war der Einstieg in das komplexe Thema. Die Deutsche
Rheuma-Liga  Nordrhein-Westfalen als Interessenvertretung  der
Rheumakranken in NRW wird die weiteren Entwicklungen wachsam und
kritisch begleiten.

Ein herzliches Dankeschén an die Ehrenamtlichen der Deutschen Rheuma-
Liga NRW, die als Teilnehmer*innen der Jahrestagung 2019 mit ihren
kreativen Plakaten die Versorgungsprobleme sichtbar machten und sich so
auch an der Gestaltung des vorliegenden Tatigkeitsberichtes beteiligten.
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11. MODERNE SELBSTHILFE

Mitwirken und Mitgestalten erwiinscht

Ehrenamt - die Basis unserer Selbsthilfeorganisation

Freiwillig ist alles, In der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V. arbeiten mehr als 1.000 ehren-
was wir tun ohne amtlich Engagierte mit Unterstiitzung hauptamtlich Beschaftigter partner-
Zwang, aber mit schaftlich zusammen. Ein klarer Aufbau und transparente Strukturen er-
Bewusstsein. moglichen den regelméfligen Austausch auf allen Ebenen, sind die Basis

fur Teamstrukturen und sichern die Moglichkeit 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.

Plotin, griechischer
Philosoph

Ziele der gemeinsamen Arbeit sind

e Forderung der Rheumabekdmpfung

e Aufklarung und Beratung Rheumakranker

o Aufklarung der Offentlichkeit und

e Hilfs-, Selbsthilfe- und Unterstiitzungsangebote fiir Betroffene.

Seit der Griindung der Deutschen Rheuma-Liga NRW im Jahr 1974 haben
sich unzahlige Menschen in vielfaltigen Aufgabenbereichen engagiert. Sie
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 auch die Versorgung Rheumakranker hangt
stark von gesellschafts- und gesundheitspolitischen Veréanderungen ab.
Die politischen Entscheidungstrager setzen vermehrt auf privat bezahlte
Leistungen, deren Absicherung chronisch kranken Menschen jedoch kaum
zur Verfiigung stehen.

Delegiertenversammlung 2019

Grundgedanke einer Selbsthilfeorganisation ist es, dass jedes einzelne
Mitglied Teil der Gemeinschaft ist und im Rahmen seiner oder ihrer
Moglichkeiten Anteil am Geschehen im Verband nehmen kann. Dazu
findet vor Ort jédhrlich eine Mitgliederversammlung der ortlichen
Arbeitsgemeinschaft statt, bei der die Mitglieder ihre Anliegen vortragen
und Delegierte wahlen konnen, die diese auf Landesebene bei der
jahrlichen Delegiertenversammlung vertreten. Jede Arbeitsgemeinschaft
wahlt dabei zwei bis sechs Delegierte, je nach ihrer Mitgliederzahl.
Dadurch werden die Belange der einzelnen Arbeitsgemeinschaften auf
Landesebene vertreten beriicksichtigt.

Delegiertenversammlung 2019
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Goldene
Ehrennadel

Satzungsanderung

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 am 15. Juni 2019 in
der Stadthalle in Kamen statt. Im Vorfeld der Delegiertenversammlung
stellte sich Franziska Miiller-Rech, Mitglied des Landtags NRW, den
Delegierten als neue Botschafterin fiir junge Menschen mit Rheuma vor
und erlduterte ihre Beweggriinde, warum sie diese Aufgabe libernommen
hat.

Im Anschluss wurden Ingeborg Holzklau aus der AG Siegen und Heinz
Ropling aus der AG Miilheim mit der Ehrennadel in Gold der Deutschen
Rheuma-Liga ausgezeichnet. Voraussetzung fiir diese hohe Ehrung ist ein
landesweites und iiber die Aufgaben der Arbeitsgemeinschaft
hinausreichendes Engagement. Ingeborg Holzklau und Heinz Répling
erhielten die Auszeichnung fiir ihr Engagement im Beirat der Deutschen
Rheuma-Liga NRW. Dieses Gremium gibt es heute im Verband nicht mehr.

Themen der anschlielenden Delegiertenversammlung waren die
Verabschiedung von Satzungsdnderungen sowie des Finanz- und des
Tatigkeitsberichtes, Entlastung von Vorstand und Geschaftsfihrung und
Wabhlen von Vorstandsmitgliedern.

Erneut mussten den Delegierten Satzungsanderungen zur Abstimmung
vorgelegt werden, da die nach mehreren Anldufen endlich durch das
Amtsgericht Essen eingetragene Satzung nicht mehr den Vorgaben der
Mustersatzung  entsprach. Dies war im Vorfeld der
Delegiertenversammlung bereits bekannt geworden, so dass die
notwendigen Anderungen den Delegierten als Antrag des Vorstands
bereits vorab iibersandt worden waren.

Der Tétigkeitsbericht 2018 wurde den Delegierten vom Prasidenten Rainer
Voss sowie den Beisitzerinnen Dr. Heike Rumpf und Elisabeth Stegemann-
Nicola sowie dem Schriftflihrer Peter Biermann vorgestellt. Herr Voss
berichtete liber die Aktivititen der Arbeitsgruppe Nachwuchsférderung
des Vorstands, Aktivitdten der jungen Selbsthilfe und der Familienreise
nach  Norderney. Elisabeth  Stegemann-Nicola stellte das
Schwerpunktthema des Berichts ,Uberall die Einzigen - Seltene
rheumatische Erkrankungen® vor. Sie hat im Vorstand die Aufgabe
tibernommen, die seltenen rheumatischen Erkrankungen im Blick zu
behalten und engagiert sich als Beraterin fir Betroffene dieser Diagnosen.
Peter Biermann informierte die Delegierten Uber das Konzept des
Empowerments, das fiir die Arbeit einer Selbsthilfeorganisation elementar
ist. Dr. Heike Rumpf fiihrte den Delegierten die Notwendigkeit von
Offentlichkeitsarbeit vor Ort vor Augen und informierte (ber
diesbeziigliche Méglichkeiten.

Nach der ausfihrlichen Darstellung der Finanzen durch den
Geschéftsfiihrer Ulf Jacob in Vertretung fir die verreiste Schatzmeisterin
Brigitte Killewald und ihren erkrankten Stellvertreter Jens Hertel und dem
Bericht der Kassenpriifer genehmigten die Delegierten die Jahresrechnung
2018 einstimmig bei eigener Enthaltung des Vorstands und sprachen dem
Vorstand und der Geschaftsfihrung die Entlastung aus.
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Neuer
Mitgliedsbeitrag

Wahl von
Vorstands-
mitgliedern

Arbeitskreise

Als Kassenpriifer/in fiir das Haushaltsjahr 2019 wurden erneut Christa Elias
aus der Arbeitsgemeinschaft Dinslaken und Ingrid Wirth aus der
Arbeitsgemeinschaft Bochum gewahlt. Zur Stellvertretung bestimmten die
Delegierten Gertrud Selders aus der Arbeitsgemeinschaft Kevelaer und
Hans-Jiirgen Sobetzko aus der Arbeitsgemeinschaft Bottrop.

Den Delegierten lag ein Antrag des Vorstands vor, den
Jahresmitgliedsbeitrag ab dem 01.01.2020 auf 39,00 €, ermafligt auf 28,80
€ festzulegen. Ein Gegenantrag der Delegierten der Arbeitsgemeinschaft
Dormagen sah eine Erh6hung auf lediglich 36,00 € vor. Nach ausfiihrlicher
Diskussion beider Antrage legten die Delegierten den Mitgliedsbeitrag auf
39,00 €, ermafligt 28,80 € ab dem Jahr 2020 fest.

Es endeten die Amtszeiten der 1. Vizeprasidentin Angelika Wegener, der
Schatzmeisterin Brigitte Killewald, des Schriftfihrers, Peter Biermann,
sowie der Beisitzer/innen Tanja Tyburzy, Dr. Ludwig Bause, Dr. Stefan
Ewerbeck, Jens Hertel und Dr. Klaus Schréder.

Herr Dr. Ewerbeck und Frau Tyburzy standen nicht mehr zur Wahl zur
Verfiigung. Die anderen Vorstandsmitglieder kandidierten erneut und
wurden in ihren Funktionen wiedergewahlt.

Dr. Stefanie Freudenberg aus dem Rheinischen Rheumazentrum
Meerbusch wurde als Beisitzerin neu in den Vorstand gewahlt. Fiir die
ausgeschiedene Tanja Tyburzy wurde als neue Vertreterin der AG go
Tamara Boy aus Duisburg in den Vorstand gewahlt.

Aufderordentliche Delegiertenversammlung 2019

Nachdem das Amtsgericht Essen die Satzungsdnderungen wegen einer zu
kurzen Mitteilungsfrist an die Delegierten erneut nicht eingetragen hatte,
mussten die Satzunmgsanderungen auf einer auflerordentlichen
Delegiertenversammlung erneut abgestimmt werden. Diese fand am
11. Okotober 2019 in Liinen statt. Die Satzungsanderungen wurden von
den Delegierten einstimmig angenommen und wurden danach vom
Amtsgericht Essen eingetragen. Die gednderte Satzung ist Bestandteiol
dieses Berichtes und am Ende de Tatigkeitsberichtes zu finden.

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*innen der AK-Treffen sind
Mitglieder der erweiterten Leitungsteams, Vertreter/innen verschiedener
Gruppen der Arbeitsgemeinschaften, der oder die zustandige
Hauptamtliche im Service fiir Arbeitsgemeinschaften und die
Geschéftsfihrung. Die Arbeitskreise treffen sich zweimal im Jahr zu
Austausch und Diskussion regionaler Fragestellungen.



AK-Sprecher-
Tagung

Jahrestagung

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 Hinweise und Wiinsche der AK-Sprecher flief}en in die
weitere Vorstandsarbeit ein.

Die AK-Sprecher-Tagung 2019 fand am 15. Mai in Essen statt. Hier hatten
die  AK-Sprecher*innen die Gelegenheit, die positiven und
beeintrachtigenden Aspekte der ehrenamtlichen Arbeit vor Ort mit
Vorstandsmitgliedern zu besprechen. Dies waren z.B. Probleme im
Funktionstraining wie die Uberalterung von Gruppen und die
Schwierigkeit, Rettungsschwimmer*innen zu finden. Im Anschluss stellten
die anwesenden Vorstandsmitglieder den Arbeitskreissprecher*innen die
themenbezogenen Arbeitsgruppen des Vorstandes vor.

Jahrestagung

Das gewdhlte Leitungsteam einer Arbeitsgemeinschaft kann ein
Teammitglied als Sprecher*in benennen. Bereits seit einigen Jahren ist
jedoch die Entwicklung zu beobachten, dass Arbeitsgemeinschaften ihre
Arbeit ohne Sprecher*in partnerschaftlich untereinander organisieren. Die
Stellung der/des AG-Sprecher*in als Mittelpunkt der Arbeitsgemeinschaft
wird in diesen Féllen hinterfragt. Manchmal gibt es auch einfach
niemanden, der eine zentrale Rolle einnehmen mochte.

Aus diesem Grund nahmen bereits in den vergangenen Jahren nicht nur
Sprecher*innen der Arbeitsgemeinschaften an der jahrlichen Tagung teil.
Arbeitsgemeinschaften ohne eine*n gewahlte*n Sprecher*in entsandten
stets ein interessiertes Teammitglied. Der Vorstand hat dieser Entwicklung
Rechnung getragen und die vormalige AG-Sprecher-Tagung umbenannt in
Jahrestagung.

Die Jahrestagung
e setzt Schwerpunkte in der Arbeit des Verbandes
e bereitet die Entscheidungen des Vorstands vor

e macht Entscheidungen und Entscheidungsgriinde transparent

e bewirkt gemeinsames Vorgehen nach innen und aufien.

Die Jahrestagung 2019 fand am 11. und 12. Oktober im Ringhotel am
Stadtpark in Liinen statt. Am ersten Tag der Tagung erhielten die
Teilnehmer*innen zunichst Informationen aus dem Verband, bevor es an
die Vorbereitung der Podiumsdiskussion am nachsten Tag ging. Das
Programm des nachsten Tages wurde erldutert. Dann erhielten die
Ehrenamtlichen weifen Plakatkarton, auf dem sie ihre Erfahrung mit der
rheumatologischen Versorgung kreativ visualisierten. Am nachsten Tag
wurden die Plakate dokumentiert und fiir die Podiumsdiskussion als
aufmerksamkeitsstarker Hintergrund genutzt.
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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 grofiere 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 realisierte die Stiftung einige Jahre dadurch, dass sie
einkommensschwachen Mitgliedern die Teilnahme am Funktionstraining
zu einem stark reduzierten Betrag ermdglichte. Hierfir reicht jedoch seit
einiger Zeit die Verzinsung des angelegten Stiftungsvermégens nicht mehr
aus, so dass die Reduktion der Kosten des Funktionstrainings inzwischen
vom Verein Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. getragen
wird.

Gemeinsam mit den Landesverbanden der Deutschen Multiple Sklerose
Gesellschaft und der AIDS-Hilfe fiihrte die Deutsche Rheuma-Liga NRW im
Zeitraum von 2016 bis 2019 das Projekt ,Chronische Erkrankungen am
Arbeitsplatz* durch, mit dessen Ergebnissen der Verbleib chronisch
kranker Menschen im Arbeitsleben unterstiitzt werden sollte. Die
Projektergebnisse wurden im Rahmen einer Fachtagung am 5. April 2019
vorgestellt. Die Stiftung Rheuma-Liga NRW unterstiitzte die Veranstaltung
finanziell mit 10.000 €.

Dem Stiftungsrat, der auch den Stiftungsvorstand wahlt, gehorten auch
2019 an:

Thomas Rickers (Vorsitzender des Stiftungsvorstands)
Klaus Asmus (Stiftungsvorstand)

Brigitte Killewald (Stiftungsvorstand)

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

Brigitte Killewald
Hildegard Mang
Thomas Rickers

Angelika Wegener

Helga Germakowski legte im Jahr 2019 ihr Amt als stellvertretende
Vorsitzende des Stiftungsrates aus Altersgriinden nieder. Die Position ist
seitdem vakant.
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Hauptamtliche
Unterstiitzung der
ehrenamtlichen
Arbeit

Geschiftsstelle

Die hauptamtliche Geschéftsstelle fiihrt in enger Kooperation mit dem
Vorstand die Geschafte nach den gesetzlichen und verbandlichen
Maf3gaben. Sie unterstiitzt die Arbeitsgemeinschaften in allen Bereichen
der ehrenamtlichen Arbeit und ist Ansprechpartnerin fiir die Mitglieder.

Durch die Ausweitung der ehrenamtlichen Arbeitsfelder, Qualitatssteige-
rungen, hohere Serviceleistungen an die Arbeitsgemeinschaften und durch
gestiegene Anforderungen im Verwaltungsbereich ist auch die Arbeit in der
Geschéftsstelle sehr umfangreich geworden. Inzwischen lassen die meisten
Arbeitsgemeinschaften die Rundschreiben an ihre Mitglieder iiber die
Geschaftsstelle versenden. Auch die Beratung zu Informationsmaterialien
fir Infostande auf Selbsthilfetagen und deren Versand an die
Arbeitsgemeinschaften  ist  inzwischen eine  selbstverstandliche
Serviceleistung und wird von den Ehrenamtlichen regelmaf3ig nachgefragt.
Ebenso werden die drei landesweiten Projekte - Patient Partners,
Qualifizierte Rheuma-Beratung und Herausforderung Rheuma - iiber die
Geschiéftsstelle organisiert.

Auch 2019 erforderten technische Serviceleistungen fiur die
Arbeitsgemeinschaften einen hohen Aufwand. Im Berichtsjahr sind die
Arbeitsgemeinschaften weitgehend in die landesweite Telefonanlage
integriert. An der |Installierung der neuen Software in allen
Arbeitsgemeinschaften wurde stringent weitergearbeitet. Ehrenamtliche
der Arbeitsgemeinschaften, in denen mit der neuen Software gearbeitet
wird, haben auch 2019 weiterhin Schulungen erhalten, die in der
Geschiéftsstelle stattfanden und von den hauptamtlichen Mitarbeiter/innen
organisiert und gemeinschaftlich mit qualifizierten Ehrenamtlichen
durchgefiihrt wurden. Inzwischen werden auch Schulungen fiir
Quereinsteiger/innen durchgefiihrt, die ihr Ehrenamt erst nach der
Einfihrung der Software in ihrer Arbeitsgemeinschaft angetreten haben,
sowie themenspezifische Vertiefungsseminare.

Die Einbindung in die landesweite Technik ist in den
Arbeitsgemeinschaften  weitgehend  abgeschlossen.  Nur  wenige
Arbeitsgemeinschaften haben noch keinen Internetzugang und arbeiten
noch nicht mit der neuen Software. Eine Teilzeitstelle fiir technische
Aufgaben richtet die EDV der Arbeitsgemeinschaften ein und unterstiitzt
bei Fragen und Problemen.

Eine zusatzliche Schwierigkeit war 2019 der krankheitsbedingte
Langzeitausfall einer Mitarbeiterin. Dies konnte teilweise durch die
Einstellung einer Vertretungskraft aufgefangen werden.

Zu den Aufgaben der Geschaftsstelle gehoren:

e die Mitgliederverwaltung

e das Ehrenamtsmanagement

o die gesamte Buchhaltung und Verwaltung des Vereins

o die Abrechnung der genehmigten Verordnungen im Funktionstraining
mit den Krankenkassen perspektivisch fiir alle Arbeitsgemeinschaften
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AG-Service

e die Verwaltung und Abrechnung der Selbstzahlervereinbarungen im
Funktionstraining

o die Unterstiitzung der Ehrenamtlichen in der Kassenfiihrung, der
Abrechnung im Funktionstraining und in technischen Angelegenheiten

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

e die Organisation und Begleitung des Arztlichen Telefonservices

o die Unterstiitzung der Patientenreferentinnen, der Patientenvertreter
in den Ausschiissen der Kassenérztlichen 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 fur die Arbeitsgemeinschaft sowie der
Versand von Mitgliederschreiben der Arbeitsgemeinschaften

o die Erstellung von Pressemitteilungen landesweit und fiir die
Arbeitsgemeinschaften

e die Redaktion ,,mobil in nrw*

o die Redaktion und Pflege des Internetauftritts

e die Bearbeitung einer hohen Zahl von Info-Anfragen
e die Umsetzung 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.

Im Sommer 2019 gab es im AG-Service einen personellen Umbruch. Der
langjahrigste Mitarbeiter im AG-Service, Ulrich Fiedler, ging in den
Ruhestand. Er hatte den AG-Service als einer der ersten Mitarbeiter ab 1995
mit aufgebaut und die Arbeit 24 Jahre mit seinem Wissen und seiner
Erfahrung gepragt. Herzlichen Dank fiir die langjahrige gute Arbeit!

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW nahm den personellen Wechsel zum
Anlass, Uber eine Variation des Konzeptes nachzudenken. Nordrhein-
Westfalen ist ein Flachenland. Mit der Unterstitzung der
Arbeitsgemeinschaften vor Ort sind teils weite Wege und lange Fahrtzeiten
verbunden. Mit einem neuen Konzept sollte die Arbeit effizienter gestaltet
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Arbeitsgemein-
schaften

werden. Als Nachfolge fir den ausgeschiedenen Mitarbeiter wurde in der
Stellenausschreibung  nach  einer/einem  Kolleg*in aus dem
Regierungsbezirk KoIn gesucht, deren Zustandigkeitsbereich im Stiden von
NRW in den Regionen Koln und Aachen liegen sollte. Aufgrund der
vermuteten Reduzierung der Fahrtzeiten wurde die Stelle im Umfang von
30 Wochenstunden ausgeschrieben. Die Riickkehr zur Vollzeitstelle blieb
jedoch eine Option, sollte die Reduzierung der Fahrtzeiten nicht den
gewiinschten Effekt haben.

Die Ausschreibung der Stelle im Fachgebiet Sozialarbeit erbrachte lediglich
17 Bewerbungen. Der Grund fiir diese geringe Anzahl ist unklar, kdnnte
jedoch auf den Fachkréaftemangel zuriickgehen. Dennoch konnte mit Ellen
Wassmuth eine kompetente Nachfolge fiir die Stelle im AG-Service
gewonnen werden.

Neben der sozialpadagogischen Unterstiitzung werden die Ehrenamtlichen
in den Arbeitsgemeinschaften inzwischen auch auf andere Weise entlastet.
Bereits seit 2017 ist eine Teilzeitkraft in der Geschéftsstelle beschéftigt, an
die sich die Ehrenamtlichen mit Anliegen aus dem Bereich Technik wenden
konnen. Ebenfalls schon seit einiger Zeit geplant war, die Abrechnung des
Funktionstrainings mit den gesetzlichen Krankenkassen, welche von
Beginn an ehrenamtlich vor Ort erledigt wird, in die Geschaftsstelle zu
tibernehmen. Inzwischen sind die biirokratischen Anforderungen an diese
Verwaltungsarbeit enorm gewachsen, so dass die Aufgabe auf
ehrenamtlicher Basis zunehmend nicht mehr zumutbar ist. Mit der
Einfihrung der neuen Vereinssoftware wurde die Voraussetzung dafiir
geschaffen, dass nach und nach die Abrechnung des Funktionstrainings
von der Geschéftsstelle ibernommen werden kann. Bereits im Laufe des
Jahres 2019 begann eine Teilzeitkraft damit, die Abrechnung fiir einige
Arbeitsgemeinschaften durchzufihren. Ihre Erfahrungen mit dem Zeit- und
Arbeitsaufwand fiihrten dazu, dass im November =zusitzlich eine
Vollzeitkraft fiir diese Aufgabe eingestellt wurde.

Die ehrenamtliche Arbeit in den Arbeitsgemeinschaften ist die Basis der
Deutschen Rheuma-Liga NRW. Ehrenamtliches Engagement ist jedoch
zeitlich immer begrenzt. Ein wichtiger Teil der Arbeit im AG-Service
besteht daher darin, die Ehrenamtlichen beim Finden weiterer
Mitstreiter*innen zu unterstiitzen. Dies gelingt nicht immer zeitnah. Gibt
ein komplettes Team sein ehrenamtliches Engagement gleichzeitig auf,
muss die ehrenamtliche Arbeit vollig neu aufgebaut werden. In dieser
Phase Ubernehmen hauptamtliche Mitarbeiter*innen der Geschaftsstelle
die dringlichsten Aufgaben der Ehrenamtlichen, um den Fortbestand der
Arbeit bis zur Etablierung eines ehrenamtlichen Teams zu sichern.

Im Jahr 2019 mussten zwei Arbeitsgemeinschaften mit hauptamtlicher
Unterstiitzung aufrechterhalten werden. Teilweise iibernahmen die
Mitarbeiter des AG-Service die ortliche Sprechstunde. In einigen
Arbeitsgemeinschaften fehlen Kassenwarte. Mitglieder trauen sich nicht zu
oder mochten es nicht, die teils erheblichen Betrége, die vor Ort fiir das
Funktionstraining anfallen, verantwortlich zu verwalten. In diesen Fallen
tibernimmt die Buchhaltung in der Geschéftsstelle die Aufgaben des
fehlenden Kassenwarts fiir einen begrenzten Zeitraum.
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Mitgliedschaft

Diese zeitlich begrenzte Unterstutzung wird in den Arbeitsgemeinschaften
manchmal nicht als solche gesehen, sondern als selbstverstandliche
Dienstleistung. Langfristig ist dies nicht aufrecht zu erhalten. Es fehlen die
personellen Kapazititen, und die Ubernahme von Selbsthilfeaktivititen auf
hauptamtlicher Basis widerspricht dem Grundgedanken der Selbsthilfe als
einer ehrenamtlichen Unterstiitzung von Betroffenen fiir Betroffene.

Mitgliedschaft - Wirkung ohne Risiken und Nebenwirkungen

Zum Stichtag 1. Januar 2020 hatte die Deutsche Rheuma-Liga NRW 44.913
Mitglieder. Im Vergleich zum Vorjahr sind dies 1.262 Mitglieder weniger.
Eine gewisse Schwankungsbreite der Mitgliederzahl ist die Regel. Viele
Rheumakranke lernen die Deutsche Rheuma-Liga dadurch kennen, dass
sie mit einer d&rztlichen Verordnung zum Funktionstraining in die
Sprechstunde der Arbeitsgemeinschaft kommen. Wenn sie die Deutsche
Rheuma-Liga NRW dann ndher kennen lernen, werden viele
Teilnehmer*innen Mitglied in unserem Verband. Nach Ablauf des
verordneten und genehmigten Funktionstrainings treten allerdings immer
wieder auch Mitglieder aus. Fiir sie ist die Mitgliedschaft eng mit dem
Funktionstraining verbunden. Die anderen Selbsthilfeaktivitaten scheinen
sie als nebensachlich fiir ihr Leben mit der chronischen Erkrankung
einzuordnen.

Eine chronische Erkrankung wirft viele Fragen auf. Wissen hilft, sich der
Erkrankung nicht ausgeliefert zu fiihlen und tragt dazu bei, das Leben mit
den Auswirkungen der Erkrankung besser zu bewaltigen. Mitglieder
erhalten sechsmal im Jahr die Verbandszeitschrift mobil mit wissenswerten
Informationen rund um Rheuma, Merkblatter und Broschiiren gehen auf
einzelne Diagnosen ein, und fiir individuelle Fragen steht der Arztliche
Telefonservice der Deutschen Rheuma-Liga NRW zur Verfiigung. In
Seminaren erhalten Betroffene alle wichtigen Informationen iiber ihre
Erkrankung, und in alters- und diagnosespezifischen Gespréachskreisen
tauschen Betroffene ihre Erfahrungen aus und unterstiitzen sich
gegenseitig mit hilfreichen Tipps fir den Alltag. Gemeinsame
Freizeitaktivititen mit Gleich- oder Ahnlich-Betroffenen sind von
besonderem Wert, weil niemand lange Erklarungen zu seinen
Einschrankungen abgeben muss. Der Zusammenbhalt in unserer Hilfs- und
Selbsthilfegemeinschaft kann zur Krankheitsbewaltigung beitragen. Die
Wirkung ist erwiinscht - ohne Risiken und Nebenwirkungen.

Eine grofde Zahl von Mitgliedern ist auch deshalb von Bedeutung, da ein
grofler Verband eher gehért wird und die Interessen seiner Mitglieder
deutlicher vertreten kann. Doch das Verstandnis ist seitens der
Teilnehmer*innen im Funktionstraining nicht immer vorhanden, dass ihre
Mitgliedschaft auch die Interessenvertretung fiir Rheumakranke stérkt und
damit letztendlich ihnen selbst zu Gute kommt.
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Auch diejenigen, die sich fiir eine Mitgliedschaft entscheiden, halten die
Leistungen des Verbandes und den Einsatz der Ehrenamtlichen vor Ort oft
fur selbstverstandlich. Doch Selbsthilfe lebt von einem breiten Konsens
und Engagement. Es scheint, als sei den meisten Mitgliedern der
Zusammenhang zwischen der eigenen Beteiligung und einer guten und
gesicherten Versorgung fur Rheumakranke nicht bewusst. Hier stellt sich
die Aufgabe fiir unseren Verband, auf diesen Zusammenhang immer
wieder und deutlich hinzuweisen.

Unabhéangige Finanzierung

Die Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. finanziert sich aus
Mitgliedsbeitragen, Spenden, Erbschaften und den Foérderungen der
Rentenversicherungstrager und Krankenkassen.

Die Selbsthilfeférderung sowohl landesweit als auch fiir die 6rtliche Ebene
wird zentral von der Geschaftsstelle 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 miissen. Durch die zentrale Mittelbeantragung
ist dariiber hinaus ein Uberblick iiber die beantragten Mittel vorhanden.

Immer schwierig und aufwandig ist die Beantragung von Projektmitteln
aus der Selbsthilfeférderung. Diese werden nicht zentral von der
Geschaftsstelle, sondern im Einzelfall jeweils von den Ehrenamtlichen vor
Ort beantragt und abgerechnet. Hierflir muss eine zusatzliche
Selbsthilfeaktivitait ~ angeboten  werden,  wozu nicht  jede
Arbeitsgemeinschaft personell in der Lage ist. Auch wird nicht jede
zusatzliche Aktivitit von den Krankenkassen als Selbsthilfeangebot
anerkannt. Fur die Ehrenamtlichen in der Arbeitsgemeinschaft vor Ort
bleibt es immer auf's Neue ein Prozess des Abwéagens, ob sie die mit einem
Projektantrag verbundene Arbeit leisten kdnnen.

Durch den Testamentsratgeber ,,Gutes tun, das bleibt", den die Deutsche
Rheuma-Liga Bundesverband fiir die Landes- und Mitgliedsverbénde
erstellt hat, wurde dariiber hinaus die Mdglichkeit einer pietétvollen
Einwerbung solcher Mittel geschaffen. Der Ratgeber beantwortet alle
Fragen rund um Testamentsspenden und wird von uns ausschliellich auf
Nachfrage mit einem angemessenen Begleitschreiben verschickt. Das
Interesse an der Broschiire ist {iberraschend: Im Jahr 2019 haben wir die
Broschiire 18mal verschickt.

Mitglieder mit geringem Einkommen waren auch 2019 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. Die Solidaritét in unserer Gemeinschaft
ermoglicht diese sozialen Regelungen. Ohne eine hohe Mitgliederzahl
waére diese solidarische Unterstiitzung nicht méglich.
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Unabhangig

AKTIV GEGEN RHEUMA -

ICH BIN DABEI! ‘ ‘

Trockengymnastik

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW e.V. ist unabhdngig und allein den
Rheumakranken verpflichtet. Klare Richtlinien zur Zusammenarbeit mit
Forderern und Wirtschaftsunternehmen garantieren Unabhangigkeit und
Neutralitdt von Informationen und verhindern eine Einflussnahme von
Forderern 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 die Aufgabe der Mitglieder,
aber auch aller Akteure im Gesundheitswesen. Im Hinblick auf
Neumitglieder als auch auf unsere Unterstiitzer miissen wir von uns und
unserer Arbeit Uberzeugen, unsere Qualitdit herausstellen und
Selbsthilfeaktivitaten als unverzichtbar im Leben mit einer chronischen
Erkrankung etablieren.

Kompetenz aus erster Hand

Aktiv fiir sich und Andere

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 schwer, 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.

Funktionstraining

Das Funktionstraining ist eine spezielle Bewegungstherapie in Gruppen fiir
Rheumakranke, die zum Erhalt der Beweglichkeit beitragt und entweder
als Trockengymnastik oder in 30° warmem Wasser durchgefiihrt und von
einer / einem Physiotherapeut*in angeleitet wird. Bei Vorliegen einer
arztlichen Verordnung libernehmen die gesetzlichen Krankenkassen die
Kosten der Therapie fiir einen begrenzten Zeitraum. Nach Ablauf dieser
Zeit konnen Mitglieder der Deutschen Rheuma-Liga NRW die Therapie mit
einer Selbstzahlervereinbarung fortsetzen.

Das Funktionstraining ist eine Aktivitit der Selbsthilfe. Es wird
ehrenamtlich organisiert von Menschen, die meist selbst von einer
rheumatischen Erkrankung betroffen sind und die Anforderungen daher
genau kennen, die die rheumatische Erkrankung an die Ubungen und die
Raumlichkeiten stellt. So erhdlt das Funktionstraining seine
unverwechselbare Qualitdt. Die Gruppen therapieren teils iiber Jahre
zusammen, so dass zwischen den Mitgliedern der Gruppe auch
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Wirtschaftlichkeit

Physiotherapeut/in
- ein Mangelberuf?

personliche Beziige entstehen. Dies fordert den Austausch untereinander,
tiber die Probleme, die die rheumatische Erkrankung mit sich bringt, aber
auch uber Losungsmoglichkeiten. Hierdurch wird die gemeinsame
Krankheitsbewéltigung geférdert.

Die Nachfrage nach Funktionstraining ist in den letzten Jahren
gleichbleibend hoch. Die Qualitit der Therapie hat die Arzte iiberzeugt,
was sich in einer stetigen Zahl von Verordnungen niederschlégt. Dariiber
hinaus ermdglicht die aktuelle Fassung der ,Rahmenvereinbarung zur
Durchfilhrung von Rehabilitationssport und Funktionstraining” eine
hohere Zahl von Wiederverordnungen, was zu Fluktuation in der
vertraglichen  Grundlage der Teilnehmer*innen und einem
entsprechenden Arbeitsaufwand fiihrt.

Die Dimensionen im Funktionstraining - landesweit etwa 33.000 Teilneh-
mer in fast 3.000 Gruppen - erfordern eine wirtschaftliche Organisation
und Durchfiihrung. Je nach den Rahmenbedingungen vor Ort, wie z.B. der
personellen Ressourcen der Ehrenamtlichen oder des ausreichenden
Vorhandenseins geeigneter Therapieeinrichtungen, ist es nicht immer
moglich, geniligend 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*innen auf der
Warteliste stehen und die Gruppe von Beginn an ausgelastet ist.

Die wirtschaftliche Organisation und Durchfiihrung des Funktionstrainings
ist umso bemerkenswerter, da es in vollem Umfang ehrenamtlich organi-
siert wird. Hier zeigt sich der hohe Grad an Verantwortung, den die in
unserem Verband Engagierten mit ihrem ehrenamtlichen Engagement
verbinden.

Ein grofies Problem sind nach wie vor 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 Verfligung stehenden geeigneten und
bezahlbaren Therapieplatze.

Der bereits im Vorjahr beobachtete Mangel an Physiotherapeut/innen
zeigte sich auch im Jahr 2019 in vielen Arbeitsgemeinschaften. In mehreren
Fallen stand fiir das Funktionstraining zwar ein geeignetes Bad zur
Verfiigung. Jedoch konnten fiir die Anleitung der Therapie zunéchst kein*e
Physiotherapeut*in gefunden werden. Die Rahmenvereinbarung mit den
gesetzlichen Krankenkassen und den Rentenversicherungen gibt die
berufliche Qualifikation fiir die Anleitung des Funktionstrainings jedoch
vor. In mehreren Arbeitsgemeinschaften versuchten die Ehrenamtlichen,
Physiotherapeut*innen mittels einer Kleinanzeige in der o6rtlichen Presse
zu finden. Dies gelang in keinem Fall. Es bleibt abzuwarten, ob die von der
Politik ergriffenen Manahmen zur Aufwertung des Berufsbildes mittel- bis
langfristig greifen und dadurch wieder mehr Physiotherapeut*innen zur
Verfiigung stehen.
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Rettungsschwimmer
gesucht

Ehrenamtliche
Angebote

In einigen Therapieeinrichtungen machen die Betreiber den Einsatz eines
Rettungsschwimmers zur Auflage fur die Durchfihrung des
Funktionstrainings. Auf der Grundlage der Richtlinie 95.04 der deutschen
Gesellschaft fiir das Badewesen, in der die Aufsicht in 6ffentlichen Badern
beschrieben ist, wird von den Betreibern der Therapieeinrichtung in der
Regel der Rettungsschwimmschein in Silber verlangt. Menschen mit
diesem Qualifikationsnachweis sind nur schwer zu finden, schon gar nicht
zu den Zeiten, zu denen das Funktionstraining normalerweise stattfindet.
Einige Therapeut*innen hatten zunéchst angeboten, die Qualifikation zu
erwerben. Jedoch sind die Priifungsanforderungen an den
Rettungsschwimmschein in Silber sehr anspruchsvoll. Dies trauen sich die
meisten unserer Physiotherapeut*innen nicht zu, erst recht nicht die etwas
alteren.

Trotz des in vielen Féllen nicht vorhandenen Rettungsschwimmscheins in
Silber ist die Sicherheit der Teilnehmer/innen im Funktionstraining
selbstverstandlich nie geféhrdet. Die Therapie findet nicht im tiefen Wasser
statt. Alle Teilnehmer¥*innen sind erwachsen, die meisten kdnnen
schwimmen. Auf diesem Hintergrund stellt sich die Frage, ob der
Rettungsschwimmschein in Silber wirklich sachgerecht ist oder ob nicht
der vereinfachte Rettungsnachweis wie z.B. beim Schulschwimmen
ausreichen wiirde. In den Féllen, in denen Verhandlungen mit dem
Betreiber der Therapieeinrichtung nicht zum Erfolg fiihren, ist das
Funktionstraining akut gefahrdet, da ohne Rettungsschwimmer die
Therapie nicht durchgefiihrt werden kann. Ein Wechsel der
Therapieeinrichtung kommt in den meisten Fallen nicht in Frage, da in den
meistens keine Ersatzbader zur Verfiigung stehen. In einem Gesprach mit
der Patientenbeauftragten Claudia Middendorf wurde die Problematik
bereits an die Politik herangetragen. Eine L&sung dieses Problems ist
zurzeit dennoch nicht in Sicht.

Vielfaltige Selbsthilfeaktivitaten

Ziel aller ehrenamtlichen Aktivitaten ist die Verbesserung der Versorgung
und der Lebensqualitdit Rheumakranker. Landesweit engagieren sich mehr
als 1.000 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
zustandigen Mitarbeiter*innen fiir Offentlichkeitsarbeit und fiir die
Organisation des Funktionstrainings besteht. Manche
Arbeitsgemeinschaften haben diese Aufteilung aufgegeben. Sie verstehen
sich als Team und organisieren die Arbeitsteilung untereinander. In den
Gruppen im Funktionstraining engagieren sich Teilnehmende als
Gruppensprecher*innen, und in vielen Arbeitsgemeinschaften gibt es An-
sprechpartner*innen fur Fibromyalgie und andere diagnosespezifische
Gruppen. Diese Ehrenamtlichen planen und organisieren ein vielféltiges
Unterstiitzungsangebot:
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Information

Begegnung

Ergdnzende
Bewegungsange-
bote

Ergotherapie

Schmerz-
bewaltigung

Entspannung

Freizeit-
angebote

Gesprachs-
gruppen

Vortrage

In den g9 ortlichen Arbeitsgemeinschaften finden regelmafiig Sprechstun-
den statt. Hier informieren Ehrenamtliche tiber das Angebot der Rheuma-
Liga, tiber Erkrankungen und ihre Behandlungsmoéglichkeiten und geben
Auskunft iiber Wege im Gesundheitssystem. Erganzt wird dieses Angebot
durch vielféltige Broschiiren und Merkblatter zu allen Themen, die im
Zusammenhang mit rheumatischen Erkrankungen von Bedeutung sein
konnen. Denn informierte und handelnde Patient*innen sind ein Ziel der
Arbeit unseres Verbandes.

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

Gruppen von Nordic-Walking tiber Aqua-Gymnastik bis zu Tanz und der
Medizinischen Trainingstherapie (MTT) sowie weitere, an die Erfordernisse
der rheumatischen Erkrankung angepasste Bewegungsangebote ergénzen
das Funktionstraining. Sie sind abgestimmt auf rheumatische
Erkrankungen und werden von ausgebildeten Fachkréften geleitet.

Die Ergotherapie kann eine sinnvolle Ergdnzung zum Funktionstraining
sein. In einigen Arbeitsgemeinschaften werden Kurse als Gruppenangebot
durchgefiihrt, die von qualifizierten Fachkraften geleitet werden.

Von Psycholog*innen durchgefiihrte psychologische
Schmerzbewaltigungskurse 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,
uberfordert 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 Trainer*innen 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, entfallt.

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 regelméfiig von den Ehrenamtlichen fiir Mitglieder und
Interessierte organisiert.
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Rheuma-
Cafés

Beratung

Die qualifizierten
Berater/innen erhalten ein
Handbuch zum Nachlesen
aller Informationen

Herausforderung
Rheuma

Nimm dein Leben in die Hand!

Besondere
Aufgaben

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-
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 mehrere 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 Gespréche sind nicht immer leicht zu fiihren. Sie erfordern
Kenntnisse in der Gesprachsfilhrung genauso wie die Féhigkeit, sich
gegeniiber den gehdrten Problemen abgrenzen zu kdnnen. Diese
Beratungsgesprache, die Uber die reine Informationsvermittlung
hinausgehen, werden daher ausschliefllich von hierfiir ausgebildeten
Ehrenamtlichen tibernommen.

Landesweit wird den Mitgliedern dariiber hinaus ehrenamtlich telefonische
Beratung in medizinischen und sozialrechtlichen Fragen durch
Rheumatolog*innen bzw. eine Fachanwiltin fiir Sozialrecht angeboten.

Das Angebot der Selbstmanagementkurse richtet sich in erster Linie an neu
betroffene Rheumakranke, die die Erkrankung fiir sich angenommen und
damit begonnen haben, ihr Leben darauf einzustellen. lhnen wird von
speziell geschulten und mit langjdhriger 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 wohnortnah statt.

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

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

e die Kooperation mit anderen Verbanden

e die Teilnahme an Qualitatszirkeln

e 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 tiberregionalen Veranstaltungen und
e die Manahmen zur Mitgliedergewinnung und -bindung.
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Rheuma trifft alte und junge Menschen

e 4

AG g0

Familien mit
einem
rheumakranken
Kind

Selbsthilfe fiir Alt und Jung

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,
das wir seit 2008 durchfiihren und das immer ausgebucht und mit einer
Warteliste versehen ist. In einigen Arbeitsgemeinschaften ist seit vielen
Jahren ein Besuchsdienst fiir schwerstbetroffene und &ltere Rheumakranke
eingerichtet. Einige Arbeitsgemeinschaften bieten auch
Hockergymnastikgruppen an, um Alteren weiterhin die Méglichkeit der
Bewegung zu erhalten, Seniorentanzgruppen 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 besonders und unterscheiden
sich deutlich von denen alterer Rheumakranker. Die schulische
Ausbildung, Fragen der Berufswahl und der Familiengriindung sind eng an
das Lebensalter gekoppelt. Diese Lebenssituation bedarf besonderer
Begleitung und Betreuung, die im Verband durch eine spezialisierte
Sozialarbeiterin geleistet wird.

Die Anerkennung der besonderen Lebenslage von Familien mit einem
rheumakranken Kind und jungen Rheumatikern driickt sich auch darin aus,
dass im Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga NRW die Position eines
Beisitzers der AG go vorbehalten ist. Das Vorstandsmitglied, das bisher die
AG 90 im Vorstand vertrat, konnte nicht erneut kandidieren, da die
Altersgrenze der AG 9o fiir junge Rheumatiker*innen bei 35 Jahren liegt
und die Vertreterin der AG 9o im Vorstand diese Altersgrenze
tiberschritten hat. Auf der Mitgliederversammlung der AG go wurde ein
Elternteil eines rheumakranken Kindes als Kandidatin fiir den Vorstand
nominiert. An der Mitgliederversammlung nahm auch die selbst von einer
rheumatischen Erkrankung betroffene Landtagsabgeordnete Franziska
Miiller-Rech teil, die sich als in unserem Verband als Botschafterin fiir
junge Menschen mit Rheuma engagiert. Sie stellte sich und ihre
Beweggriinde fiir ihr Engagement vor.

Selbsthilfeaktivitaiten in NRW finden z.B. in den ortlichen Elternkreisen
statt. Diese sind Ansprechpartner fiir Familien, die neu mit der Diagnose
ihres Kindes konfrontiert sind, stehen fiir Begleitung und Unterstiitzung
zur Verfigung und helfen bei der Neugriindung von Elternkreisen.
Tragféhige Elternkreise sind im Zusammenhang mit dem Projekt ,,Familien
starken - Reittherapie fiir rheumakranke Kinder* entstanden. Das Angebot
wurde auch 2019 weitergefiihrt. In den Reittherapie-Gruppen stehen
Ansprechpartner/innen auch fiir ratsuchende Eltern aus der jeweiligen
Region zur Verfugung. Es besteht die Moglichkeit, Eltern fiir einen
Erfahrungsaustausch auf den Pferdehéfen zu besuchen, ohne selbst am
Angebot der Reittherapie teilzunehmen.
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Vorstandsmitglied Klaus Asmus
(links) mit Mitgliedern der
Nikolaus-Gemeinde bei der
Ubergabe der Spende

Bewegung im Wasser tut den
Kindern gut

Wer bin ich und was kann ich?
Die Gipsmaske gibt Antworten.

In Zusammenarbeit mit den ortlich zustandigen Arbeitskreisen stand die
Reittherapie Familien in Diisseldorf und Eschweiler, das zur
Arbeitsgemeinschaft Aachen gehort, 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 grofien
Unterstiitzungsbedarf. Die Reittherapie tragt damit zur Stabilisierung der
gesamten Familie bei.

Die Finanzierung der Reittherapie in Diisseldorf Gibernahm auch 2019 die
Stiftung Dusseldorfer Kindertraume. Dariiber hinaus konnten durch einen
von der Evangelischen St. Nikolaus-Gemeinde organisierten Spendenlauf
weitere Mittel fir die Arbeit zugunsten von Familien mit einem
rheumakranken Kind eingenommen werden.

Eine Wassergruppe fiir rheumakranke Kinder unter physiotherapeutischer
Anleitung besteht in der Arbeitsgemeinschaft Bochum. Weitere Gtruppen
sind in der Planung.

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW legt groflen Wert auf die Unterstiitzung
von Familien mit einem rheumakranken Kind. Die Arbeit der Elternkreise
wird von einer hauptamtlichen Diplom-Sozialarbeiterin begleitet. Diese
informiert auch in Schulen und Kindergarten uber rheumatische
Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter, berdt Eltern, Familien,
Angehdrige und Fachpersonal, kooperiert mit Kinder- und
Jugendrheumatologen, Fachkliniken und Kinderarzten.

Weitere Aufgaben ilibernimmt 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 gehdren zu ihren
Aufgaben. In jedem Jahr wird ein Seminar fiir Familien mit einem
rheumakranken Kind angeboten sowie die ,Extratouren®, ein Wochenende
fur altere Kinder und Jugendliche. In diesem Seminar hat sich ein Team
langjéhriger Teilnehmer*innen gebildet, die mittlerweile in die Planung
des Seminars eingebunden werden und fiir neue Teilnehmer*innen als
hilfreiche Ansprechpartner*innen zur Verfligung stehen.

An den Extratouren beteiligten sich 2019 neun Kinder und Jugendliche.
Zentrales Thema war die Frage: ,,Was sind meine Starken?”, das mit der
Methode der Gipsmaskenerstellung bearbeitet wurde. Dem schloss sich
ein MutMach-Workshop an.

Im Fokus des Familienseminars, an dem 20 Erwachsene und 19 Kinder
teilnahmen, standen die krankheitsbedingten Belastungen wie z.B. Angst
vor Bewegungseinschrankungen der Kinder in der Zukunft und
Erschépfung und Mudigkeit sowohl der Eltern als auch der betroffenen
Kinder. Ein besonderes Highlight war die Vater-Coaching-Runde.
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Bewegte Pause beim
»5. Disseldorfer Kinder- und
Jugend-Rheumatag"

Jung sein mit
Rheuma

Teambuildingmafinahme beim
Aktionstag fur junge
Rheumatiker*innen in Xanten

Tradition hat inzwischen der ,Patiententag  Kinder- und
Jugendrheumatologie®, der 2019 bereits zum fiinften Mal in Kooperation
mit der Universitatskinderklinik in Diisseldorf durchgefiihrt wurde. An der
Veranstaltung nahmen 16 Familien mit insgesamt 30 Erwachsenen und 24
Kindern teil. Eine Ehrenamtliche aus der Arbeitsgemeinschaft Rheinisch-
Bergischer Kreis, die sich als qualifizierte Rheuma-Beraterin engagiert, war
ebenfalls anwesend. Auf dem Programm standen Fachvortrage und
Workshops fur Eltern und Jugendliche zum Thema Rheuma und Sport,
gesunde Erndhrung, Ergotherapie und die Vertiefung von Kenntnissen der
medizinischen Kinderrheumatologie. Zudem wurde das Transition Peer
Projekt des BV vorgestellt. Zwei Mitarbeiterinnen der Aktion Luftsprung
standen fiir rheumakranke Jugendliche fiir eine Beratung zum Thema
Berufseinstieg und Potenzialentfaltung zur Verfiigung.

Die zweite in der AG 9o organisiete Gruppe sind junge
Rheumatiker*innen zwischen 18 und 35 Jahren. In dieser Altersgruppe war
das zentrale Thema 2019 eine Bestandsaufnahme junger Selbsthilfe und
die Wiinsche und Vorstellungen dieser Altersgruppe fiir die Zukunft. Im
Seminar ,Junge Selbsthilfe - Was geht? entwickelten die
Teilnehmer*innen Ideen zum Internet, lernten die
Unterstiitzungsangebote, Projekte und Mdoglichkeiten des ehrenamtlichen
Engagements in unserem Verband kennen und entwickelten eigene
Positionen und Vorstellungen dazu.

Aus dem Seminar haben sich sowohl Plane fiir einen Aktionstag der
jungen Rheumatiker*innen im Sommer entwickelt als auch die Bildung
eines Teams junger Rheumatiker*innen, die die junge Selbsthilfe fit fiir die
Zukunft machen wollen. Einige Seminarteilnehmer*innen arbeiten
seitdem in der Arbeitsgruppe ,,Nachwuchsférderung" mit, die der Vorstand
nach der letzten Klausurtagung ins Leben gerufen hat. Gemeinsam wird
eine Veranstaltung im Jahr 2020 geplant, die junge Menschen mit Rheuma
mit Ehrenamtlichen aus den Arbeitsgemeinschaften zusammenbringen
und den Austausch liber Méglichkeiten des gemeinsamen ehrenamtlichen
Engagements in der Zukunft initiieren soll.

Auch der Aktionstag wurde in die Tat umgesetzt. Durch junge
Rheumatiker*innen selbst organisiert, war das Stand-Up-Paddling als
Teambuilding-Mafinahme erfolgreich. Die Gruppe wurde begleitet von
einer Physiotherapeutin und einem Vorstandmitglied.

Rheuma - ein Kaleidoskop von Erkrankungen

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

Im landesweiten Seminarprogramm werden regelmafSig Fortbildungen fiir
Betroffene verschiedener Diagnosen angeboten. Im Jahr 2019 richteten
sich die Seminare an Betroffene einer rheumatoiden Arthritis, einer
Arthrose, einer Fibromyalgie, einer Osteoporose und mit seltenen
rheumatischen Diagnosen.
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Gemeinsam mehr bewegen. PP

Betroffene einer Fibromyalgie werden nicht immer ernst genommen, was
tiber die krankheitsbedingten Einschrankungen hinaus ein grof3es Problem
darstellt. Fur die Behandlung werden sie immer Ofter an
Allgemeinmediziner verwiesen. Der Gesprachs- und Beratungsbedarf
dieser Betroffenengruppe ist sehr hoch. Landesweit gab es in etwa der
Hélfte  der  Arbeitsgemeinschaften  Ansprechpartnerinnen  und
Gespréachskreise fiir Fibromyalgie-Erkrankte.

An bundesweiten Veranstaltungen, z.B. dem bundesweiten Treffen der
Ansprechpartner/innen  fiir seltene  Erkrankungen, nimmt ein
Vorstandsmitglied als Multiplikatorin teil. Die Ergebnisse dieser Tagungen
flieflen so in die Arbeit auf Landesebene ein.

Empowerment durch Wissen

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

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

e Broschiiren und Merkblatter zu verschiedenen rheumatischen Erkran-
kungen und zu von der Krankheit beeinflussten Lebensbereichen

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

e Seminare fiir Ehrenamtliche zur Qualifikation im Ehrenamt
e Wochentlicher arztlicher Telefonservice

e Telefonische Erstberatung in sozialrechtlichen Angelegenheiten durch
eine Fachanwiltin fiir Sozialrecht. Dieses Angebot richtet sich aus-
schlief3lich an Mitglieder.

Rheuma besser verstehen

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW bietet in jedem Jahr ein umfangreiches
Seminarprogramm an, das sich an Betroffene, Ehrenamtliche und
Physiotherapeuten, die fiir die Deutsche Rheuma-Liga NRW das Funk-
tionstraining anbieten, richtet. Wie im Vorjahr wurden im Jahr 2019 49
Fortbildungsveranstaltungen durchgefiihrt. Die Teilnehmer¥*innenzahl lag
mit 803 Teilnehmer*innen unterhalb des Vorjahres. Ein Grund hierfiir ist
die geringere Teilnehmer*innenzahl der verbandsinternen EDV-Seminare.
Die Einfilhrung der Software in den Arbeitsgemeinschaften war 2019
bereits so weit fortgeschritten, dass die Zahl der zu schulenden
Ehrenamtlichen nicht mehr so hoch war wie in den Vorjahren. Dennoch
waren noch neun Veranstaltungen EDV-Fortbildungen. Da fiir dieses
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ambitionierte Vorhaben auch 2019 keine zusétzlichen personellen
Ressourcen bereit standen, war die Folge eine weiterhin sehr hohe
Arbeitsverdichtung in der Geschéftsstelle.

Trotz der etwas geringen Teilnehmer*innenzahl im Vergleich zum Vorjahr
sind die Anzahl der Fortbildungsveranstaltungen und der
Teilnehmer*innen weiterhin sehr hoch. Zum Vergleich:

2009: 35 Fortbildungsveranstaltungen mit 550 Teilnehmer/innen
2014: 42 Fortbildungsveranstaltungen mit 720 Teilnehmer/innen
2019: 49 Fortbildungsveranstaltungen mit 803 Teilnehmer/innen

Auch wenn die EDV-Seminare sich wegen der erfolgreichen Einfiihrung der
neuen Software um ein Seminar reduziert haben, so werden sie langfristig
nicht entfallen kénnen. Ehrenamtliches Engagement ist zeitlich begrenzt,
so dass neue Ehrenamtliche kontinuierlich geschult werden missen. Wie
jede Software wird auch das neue Programm standiger Weiterentwicklung
unterliegen, die einen weiteren Schulungsbedarf fiir die Ehrenamtlichen
begriindet. Mit dem Beginn des neuen Projektes ,,Rheuma hautnah* wird
auflerdem weiterer Schulungsbedarf fiir Ehrenamtliche entstehen. Es ist
daher auch zukiinftig von einem hohen Fortbildungsbedarf auszugehen.

Seminare fiir Betroffene bieten neben Information und Austausch gegen-
seitige Unterstiitzung und die Starkung 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 17 Seminaren konnten 330 Betroffene diagnosespezifisch und zum
Alltag mit einer rheumatischen Erkrankung fortgebildet werden. Die
Seminare ,Jeder ist ein Kiinstler* und ,,Wir sind einzigartig - unser Rheuma
ist selten” wurden von selbst betroffenen erfahrenen Ehrenamtlichen
durchgefiihrt. Fiir Betroffene einer seltenen rheumatischen Erkrankung
fuhrten  die  Referentinnen  eigeninitiativ  ein  zusétzliches
Vernetzungstreffen durch. Durch den Einsatz der ehrenamtlichen
Referentinnen wurde der Selbsthilfecharakter der Seminare noch stérker
betont. Die gemeinsame Krankheitsbewdltigung stand im Vordergrund,
und die Referentinnen waren hierfiir beispielgebend.

In 15 Seminaren wurden 258 Ehrenamtliche qualifiziert und weitergebildet.
Das Seminar ,Gekonnt moderieren - Kommunikation gestalten* wurde
ebenfalls von erfahrenen Ehrenamtlichen geleitet. Sie zeigten den
Teilnehmer*innen Wege auf, Sitzungen und Veranstaltungen
verantwortlich vorzubereiten und dennoch partnerschaftlich zu fihren. In
den Zahlen ebenfalls enthalten ist ein landesweites Berater*innentreffen.
Neben einem jahrlichen professionellen Supervisionsangebot wird von der
Geschaftsstelle ebenfalls jahrlich ein solches Treffen fiir den gemeinsamen
Austausch organisiert. In den Regionen treffen sich die Berater*innen
ebenfalls regelméafig zur kollegialen Supervision.
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Auch 2019 wurden die EDV-Schulungen fir die Ehrenamtlichen aus den
Arbeitsgemeinschaften weitergefiihrt. Dies waren neun Schulungen mit 122
Teilnehmer*innen. Insgesamt wurden im Berichtsjahr in 3 fiinftagigen
Schulungsveranstaltungen 29 Ehrenamtliche aus neun Arbeits-
gemeinschaften in der Anwendung der neuen Software geschult. Nach drei
Schulungsjahren  wird die neue Software damit in 94
Arbeitsgemeinschaften eingesetzt. Zusatzlich wurden zwei zweitdgige
Seminare fiir Quereinsteiger*innen mit 32  Teilnehmer*innen
durchgefiihrt, zwei eintdgige Vertiefungsseminare mit insgesamt 32
Teilnehmer*innen sowie zwei eintdgige themenspezifische Seminare zu
Textverarbeitung mit 29 Teilnehmer*innen.

Der Zeitaufwand fiir diese Schulungen betrug im Berichtsjahr immer noch
23 Fortbildungstage, fir die auch 2019 keine zusétzlichen
Personalkapazitaiten vorhanden waren. Hinzu kamen weitere
Arbeitsschritte, die die notwendige Voraussetzung fiir die Schulungen
waren. Fiir die Einfilhrungsseminare sind dies die Ubernahme aller Daten
der Arbeitsgemeinschaft aus der vorher genutzten Software, ihre Priifung
und Bereinigung und das Einpflegen in die neue Software. Der AG-Service
besteht aus drei Personen, die diesen Aufwand zusitzlich zu ihren
sonstigen Aufgaben niemals hatten leisten kdnnen. Dankenswerterweise
stellten sich drei Ehrenamtliche wie im Vorjahr weiterhin zur Verfiigung,
alle Schulungen gemeinsam mit dem AG-Service als gleichberechtigte*r
Referent*in zu leiten. Dieses Modell hat sich sehr bewahrt. Denn in allen
Selbsthilfeaktivitditen erhoht die ehrenamtliche Perspektive die Qualitat
und tragt zum Verstandnis von Fragestellungen und Problemen bei.

Alle EDV-Veranstaltungen fanden in der Geschéftsstelle der Deutschen
Rheuma-Liga NRW in Essen statt. Die Schulungen bedeuteten nicht nur fiir
den AG-Service einen erheblichen Aufwand, sondern fiir die gesamte
Geschéftsstelle. Es waren die Einladungen zu erstellen, die Zimmer zu
buchen, fiir ein Catering zu sorgen und erhebliche Reinigungsleistungen zu
bewiltigen. Positiv waren der engere Kontakt zu den teilnehmenden
Ehrenamtlichen und die kurzen Wege bei der Klarung von Fragen aus der
Arbeitsgemeinschaft. Wir danken allen, die sich an den Schulungen
beteiligt haben, fiir ihren zusatzlichen engagierten Einsatz.

Die Deutsche Rheuma-Liga legt grofien Wert auf die Sicherung der Qualitét
im Funktionstraining. Daher werden die Physiotherapeut*innen nach
einem bundesweit einheitlich abgestimmten Konzept fortgebildet. Zu ihrer
Information erhalten alle Physiotherapeut*innen im Funktionstraining
jahrlich am Jahresende ein Merkblatt mit aktuellen Informationen.

Im Jahr 2019 wurden 93 Physiotherapeut*innen in fiinf Fortbildungs-
veranstaltungen weitergebildet, um die hohe Qualitdt im Funktionstraining
auch zukiinftig sicherzustellen. Dies sind zwei Seminare und 43
Therapeut*innen weniger als im Vorjahr. Nach einer kurzen Phase der
Verbesserung im Vorjahr ist leider auch 2019 wieder ein Riickgang in der
Fortbildungsbereitschaft der Therapeut*innen zu sehen. So vielfaltig die
Griinde hierfir sein mogen, so bedauerlich ist es dennoch. Denn
regelmafige Fortbildung ist zur Sicherung des hohen Qualitatsstandards
im Funktionstraining unerlasslich.
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Partners

Auch das Projekt Patient Partners lief 2019 weiter. In diesem Projekt
schulen Betroffene einer rheumatoiden Arthritis Studierende der Medizin
im Patientengespréach bei der Diagnose einer rheumatoiden Arthritis und
stellen ihre Hande zum Abtasten zur Verfiigung. Dariiber hinaus
informieren sie die angehenden Arztinnen und Arzte iiber die Wichtigkeit,
Moglichkeiten und Angebote der Selbsthilfe. Kooperationspartner sind die
Universitatskliniken in Diisseldorf, Kéln und Miinster.

Im Wintersemester 2018/2019 fanden 18 Schulungen statt, eine weniger als
im Wintersemester des Vorjahres. Im Sommersemester 2019 wurden 20
Schulungen durchgefiihrt, drei Schulungen mehr als im Sommersemester
2018. In jeder Schulung kamen zwei Betroffenen zum Einsatz.

Die Anzahl der geschulten Studierenden wird nicht dokumentiert. Jedoch
erhalten auch die Studierenden wie alle Teilnehmer*innen unserer
Veranstaltungen einen Evaluationsbogen, die in grofier Zahl in der
Geschaftsstelle vorliegen. Auf dieser Grundlage ergeben sich folgende
Teilnehmer*innenzahlen:

WS 2018/2019 SS 2019
Dusseldorf 147 137
KoIn 97 153
Miinster 147 112

Diese Zahlen beziehen sich auf Einsiatze von ehrenamtlichen
Referent*innen mit einer rheumatoiden Arthritis. Zusatzlich werden in der
Geschéftsstelle die Einsatze von Ehrenamtlichen mit einer Spondylitis
ankylosans fiir den Landesverband NRW der Deutschen Vereinigung
Morbus Bechterew an den Universitatskliniken Kéln und Miinster mit
koordiniert.  Die  Evaluationsbogen  ergeben hierfiir  folgende
Teilnehmer*innenzahlen:

WS 2018/2019 SS 2019
Koln 85 120
Miinster 111 115

Insgesamt wurden 1.224 Studierende in Nordrhein-Westfalen vom Patient-
Partners-Programm erreicht. Hinter dieser Zahl steht zwar ein hoher
Koordinationsaufwand. Wir hoffen jedoch, auf diesem Weg Studierende
der Medizin in NRW fir die Rheumatologie zu interessieren und damit
einen Beitrag zur Sicherung der Versorgung rheumakranker Menschen zu
leisten.
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Medizinische Fragen zu Rheuma?
Rufen Sie an!
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Arztlicher Telefonservice

Manchmal gibt es Fragen, die Patient*innen ihren behandelnden
Arzt*innen nicht stellen. Hierfiir kann es viele Griinde geben. Die
Patient*innen haben Hemmungen, die Zeit reicht nicht mehr, oder die
Frage féllt ihnen erst nach dem Arztbesuch ein. Andere Patienten mochten
eine zweite arztliche Meinung zu ihrer gesundheitlichen Situation héren.
Fiir alle diese Falle organisiert die Deutsche Rheuma-Liga NRW einen
arztlichen Telefonservice, der jeden Dienstag von 18.30 Uhr bis 19.30 Uhr
geschaltet ist. An jedem 3. und ggf. 5. Dienstag im Monat beantwortet
ein*e orthopédische*r Rheumatolog*in die Fragen der Anrufer*innen zu
Operationen und Gelenkersatz. An den anderen Dienstagen ist das Telefon
mit einer/ einem internistischen Rheumatolog*in besetzt, die/ der tiber die
verschiedenen  Krankheitsbilder und ihre Therapiemdglichkeiten
informiert. Alle Rheumatolog*innen stellen sich fiir diese Beratung
ehrenamtlich zur Verfligung, wofiir wir uns herzlich bedanken.

Im Jahr 2019 wurden im Rahmen des arztlichen Telefonservices 100 Bera-
tungen durchgefihrt, zwei mehr als im Vorjahr, was dem Durchschnitt der
vergangenen Jahre entspricht. Lediglich in der 38. Kalenderwoche gab es
keinen Anruf.

Die durchschnittliche Gesprachsdauer betrug 8,5 Minuten und lag damit
etwas hoher als im Vorjahr. Wie immer bezogen sich auch im Jahr 2019 die
meisten Fragen auf die medikamentdse Therapie. Aber auch die Frage
nach verschiedenen Therapiemdglichkeiten und unklare Diagnosen waren
Griinde fiir einen Anruf. Ofter als in den Vorjahren wurden Informationen
zu Operationen gewiinscht. Von Interesse war auch das Thema
Impfungen.

Bei den Anfragen zu Diagnosen waren die rheumatoide Arthritis, die
Psoriasis Arthritis und die Polymyalgia rheumatica wieder haufig vertreten.
Sieben Anrufer*innen waren von einer seltenen rheumatischen
Erkrankung betroffen, davon drei von einer Kollagenose und je ein*er vom
Sjogren-Syndrom, einer Riesenzellarteriitis und dem Churg-Strauss-
Syndrom. Es ist zu vermuten, dass durch das weiterhin sehr aktive
Engagement fiir seltene rheumatische Erkrankungen im Jahr 2019
Betroffene einer seltenen Erkrankung verstarkt auf das Angebot
aufmerksam werden.

Sozialrecht - (k)ein Buch mit sieben Siegeln

Der Alltag mit einer rheumatischen Erkrankung ist nicht leicht. Chronisch
Kranke koénnen daher eine Vielzahl von rechtlichen Hilfen und
Nachteilsausgleichen in Anspruch nehmen. Doch die Durchsetzung dieser
Rechte ist oft mit hohen Hiirden verbunden. Nicht jeder kennt sich mit den
Verfahrenswegen und Argumentationslinien im Sozialsystem aus. Daher
bietet die Deutsche Rheuma-Liga NRW ihren Mitgliedern seit einigen
Jahren eine telefonische Erstberatung in Rechtsfragen durch eine
Fachanwaltin fiir Sozialrecht.
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Erste Hilfe bei sozialrechtlichen
Fragen ist die Broschiire ,Rechte im
Sozialsystem*

Im Jahr 2019 wandten sich 328 von einer rheumatischen Erkrankung
Betroffene mit einer Frage sozialrechtlicher Art an uns. 14 der Anrufer
riefen mehrfach an, so dass insgesamt 342 Beratungsgesprache mit
sozialrechtlichem Themenschwerpunkt gefiihrt wurden. 72 Anfragen
wurden per Mail beantwortet, eine postalisch, eine per Fax. 141 der
Fragesteller erhielten zusatzlich Informationsmaterialien unseres
Landesverbandes auf dem Postweg. Die Anzahl der Email-Anfragen
blieben im Vergleich zum vergangenen Jahr in etwa gleich.

Von den 328 Ratsuchenden waren 119 Mitglieder unseres Verbandes, 209
nicht. Nichtmitglieder werden zwar zu ihren sozialrechtlichen Fragen
beraten; das Angebot einer juristischen Beratung durch die Fachanwaltin
fur Sozialrecht steht ihnen jedoch nicht zur Verfiigung. Dies ist ein
besonderer Service ausschliefilich fur Mitglieder der Deutschen Rheuma-
Liga NRW.

Von den 119 ratsuchenden Mitgliedern konnten 105 nach einer ausfiihr-
lichen, teils mehrfachen Beratung durch den Verband ihre Angelegenheit
eigenstandig weiterfithren.  Die iibrigen 14 ratsuchenden Mitglieder
konnten das Angebot unseres Landesverbandes fiir die kostenfreie
juristische Erstberatung durch eine Rechtsanwaltin mit dem Schwerpunkt
Sozialrecht wahrnehmen.

Die juristische Erstberatung durch eine Fachanwéltin fiir Sozialrecht wurde
in Fragen der Erwerbsminderungsrente (7), der ambulanten
Vorsorgemafinahme (1), der Ablehnung eines Hilfsmittels (1) bzgl. des
Schwerbehindertenausweises (3), der Unterhaltskosten im Seniorenheim
(1) und der Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben (1) wahrgenommen.

angefragte Rechtsthemen

B Patientenrecht
M allg. Sozialberatung
 SBA
B Pflegeversicherung
B Krankenversicherung
¥ med. Reha
berufl. Teilhabe
EM-Rente
VOFT

Sonstige

Zu den Spitzenreitern bei den Beratungsthemen insgesamt gehérten auch
2019 wieder Fragen rund um den Schwerbehindertenausweis und hier die
Einstufung in einen Grad der Behinderung und zur Vergabe der
Merkzeichen sowie Fragen zum Widerspruchsverfahren (44). Dariber
hinaus wurden wieder insbesondere Fragen zu den Themenblécken
Erwerbsminderungsrente  (17), sowie dem erkrankungsgerechten
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Arbeitsplatz bzw. der Arbeitsplatzanpassung und beruflichen Teilhabe
gestellt (13). In etwas weniger als einem Drittel (!) der Anfragen, namlich
101mal, wurden die Patientenrechte in Bezug auf die rheumatologische
Versorgungssituation und das Arzt¥*in-Patient*in-Verhiltnis betreffend
angesprochen. Entsprechend hdufig wurde die neue Broschiire zum
Thema Patient/Arzt-Kommunikation ergédnzend zum Beratungsgesprach
versandt.

Das neue Terminservice- und Versorgungsgesetz (TSVG) ist stufenweise
seit Marz 2019 in Kraft getreten. Trotz der daraus resultierenden
finanziellen ,Anreize* fiir Hausarzte, ihre Patient*innen bei der
friihzeitigen Terminierung beim Facharzt zu unterstiitzen, blieb die
Situation weiterhin unbefriedigend. Patient*innen berichten auch 2019
tiber Wartezeiten fiir Termine bei rheumatologischen Facharzt*innen von
tiber acht Monaten selbst in dringenden Fallen. In solchen Fallen konnte
auf die Teminvergabeservicestellen der zustdndigen Kassenarztlichen
Vereinigungen zurlickgegriffen werden, die unter der Voraussetzung der
Vorlage einer hausérztlichen Uberweisung mit einem Dringlichkeitscode,
Patienten Facharzttermine vermitteln, oft aber auch mit einem
unbefriedigenden Ergebnis.

In vielen Beratungsanfragen wurde deutlich, dass die Ratsuchenden als
Patient*innen der Rheumatologie in den meisten Fallen keine
ausreichenden medizinischen und schon gar keine sozialrechtlichen
Informationen erhalten. Auch im Jahr 2019 fiel auf, dass Patient*innen
medizinisch unterversorgt sind oder besonders um Therapien und
Maflnahmen kdmpfen miissen. Weiterhin fiihlen sich viele Patient*innen,
besonders solche mit undifferenzierten rheumatischen Diagnosen, vom
Gesundheitssystem allein gelassen - daran hat sich auch im Jahr 2019
nichts gedndert. Diese Ratsuchenden konnten insbesondere an die
Ansprechpartner*innen der Gesprachskreise fiir seltene Diagnosen und an
die Gesprachskreise und qualifizierten Rheuma-Berater*innen in den
ortlichen Arbeitsgemeinschaften weitergeleitet werden.

Die allgemeine soziale Beratung wurde 47mal angefragt bzw. ergab sich
aus der vielschichtigen Fragestellung. Die Komplexitat der Problemlagen
erforderte zundchst eine Strukturierung und Zuordnung zu den
unterschiedlichen Lebens- und Rechtsbereichen. Die Ratsuchenden
wurden an Organisationen an ihrem Wohnort verwiesen, die eine
allgemeine Sozialberatung anbieten oder kostengiinstige bzw. -freie
arbeits- und sozialrechtliche Begleitung durchfiihren. Die Ratsuchenden
bendtigten in ihrer bestehenden Lebenssituation eine zeitweilige intensive
Begleitung, die von der Deutschen Rheuma-Liga NRW nicht geleistet
werden kann.

Fiinfmal wurde das Thema langfristige Heilmittel-Verordnung angefragt.
Die Erweiterung der Diagnoseliste liber den langfristigen Heilmittelbedarf
und den besonderen Verordnungsbedarf scheint fiir Patient*innen mit
einer der dort aufgefiihrten Erkrankungen zu der erhofften Erleichterung in
der Versorgung mit Heilmitteln gefiihrt zu haben.

Die Beratungen zur Ablehnung von Funktionstraining haben sich
verdoppelt. Es wurden 14 Beratungen zu diesem Thema angefragt.
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Internet

Auch 2019 bestand weiterhin guter Kontakt zu den qualifizierten Rheuma-
Berater*innen in den Arbeitsgemeinschaften. So wurden Ratsuchende an
die Rheuma-Berater*innen vor Ort weitergeleitet, wahrend umgekehrt die
weiterfiihrende Hilfe fiir die professionelle Beratung in der Geschaftsstelle
durch die Berater*innen vor Ort angefragt und vermittelt wurde.

Tue Gutes und rede dariiber

Die vielfaltige Medienlandschaft, die uns in der heutigen Zeit zur
Verfligung steht, bietet viele Moglichkeiten, Uber 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 iber ihre Erkrankung und alles, was
damit zusammenhéngt. 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 unabhédngige und gesicherte
Informationen in ihren Publikationen, in ihren Informationen und Beratun-
gen. Hier kommt unserer Hilfs- und Selbsthilfegemeinschaft eine wachsen-
de Bedeutung zu.

Im Jahr 2019 besuchten etwa 5.000 Menschen monatlich unsere Website.
Den Besucherrekord hielt mit 5.216 Aufrufen der Oktober, mit der
Podiumsdiskussion zum Welt-Rheuma-Tag der aufmerksamkeitsstérkste
Monat. Die wenigsten Besuche waren mit 2.618 Zugriffen im Dezember zu
verzeichnen, ein Einzelphdanomen, da die Zugriffszahlen in den anderen
Monaten konstant bei etwa 5.000 liegen. Dies entspricht den
Besucherzahlen des Vorjahres.

Der Internetauftritt der Deutschen Rheuma-Liga NRW halt fir
verschiedene Zielgruppen einen einfachen Zugang zu Informationen auf
der Startseite und dariber 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 zuganglichen Bereich bieten wir
Serviceleistungen fiir Mitglieder. Ein passwortgeschiitzter Bereich stellt
den Ehrenamtlichen alle Informationen zur Verfugung, die sie fir 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-
peut¥*innen, die das Funktionstraining durchfiihren, kénnen sich in einem
nur fur sie zuganglichen Bereich informieren und zu Seminaren anmelden.
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Newsletter

LigaLife

Medien

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW ist im Internet nicht selbst in sozialen
Netzwerken oder einem eigenen Forum vertreten. Da es im Internet
weniger auf Regionalitdt ankommt, gestaltet die Deutsche Rheuma-Liga
Bundesverband diese Angebote zentral fir alle Landes- und
Mitgliedsverbande mit Ehrenamtlichen aus dem ganzen Bundesgebiet.

Im Jahr 2019 wurde der Versand des Newsletter ,LigaLife* regelmafiig
weitergefiihrt. Fiinf Ausgaben wurden an einen stetig wachsenden Kreis
von Empfanger¥*innen gesandt.

Interessierte konnen sich iiber die Homepage zum Newsletter anmelden.
Die Anmeldung der Newsletter-Abonnent*innen wird im Double-Opt-In-
Verfahren, das heifit in zwei Schritten durchgefiihrt. Nach der Anmeldung
auf der Homepage (Schritt 1) erhdlt die /der Abonnent*in eine Mail an die
in der Anmeldung angegebene Mailadresse mit einem Bestatigungslink.
Erst wenn die Bestétigung liber diesen Link abgeschickt wurde (Schritt 2),
ist die Anmeldung giiltig. AuBerdem wird mit dieser Mail sowie mit jedem
Newsletter ein Abmeldelink verschickt, mittels dessen das Newsletter-Abo
beendet werden kann.

Die Ausgabe 1-2019 ging an 1.973 Empfanger*innen, von denen ihn 1.308
gedffnet und gelesen haben. Diese Werte stiegen im Jahresverlauf auf
2.417 Empfanger¥*innen, von denen ihn 1.443 gelesen haben. Insgesamt
wurde jeder Newsletter durchschnittlich 3.50omal gedéffnet. Statistisch hat
damit jede/r Empfanger/in den Newsletter mehr als 2,5mal geéffnet und
die Informationen nachgelesen. Dies sind sehr gute Werte, die bei anderen
Newslettern in vielen Féllen deutlich darunter liegen.

Auch im Jahr 2019 erreichte unser Verband eine gute Prdsenz in den
Medien. Beispiele fiir die Berichterstattung sind:

e Das Stadtgesprach: Qualifizierte Beratung fiir Rheumakranke
Ausgabe Mérz 2019

e Rheinische Post: Mehr als 20 Jahre Einsatz fiir Rheumakranke
04. April 2019

e Lippische Landeszeitung: Verein des Monats - Arbeitsgemeinschaft
Bad Salzuflen der Deutschen Rheuma-Liga
07. Mai 2019

e Dorstener Zeitung: Die Ausfliigler der Rheuma-Liga
07.Juni 2019

e Lippische Neue Nachrichten: Ergotherapie in der Gruppe
03. August 2019

e Stadt-Panorama Moers: Rheuma hat viele Gesichter
16. August 2019

e Stadtspiegel: Rheuma hat viele Gesichter
18. August 2019

e Lippische Landeszeitung: Gesundheitskurse miissen ausweichen
11. September 2010
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Chronic Care
Congress

Kulturfestival
Sommerblut

Lippische Landeszeitung: Rheumakranke kénnen ihre Schmerzen
lindern
20. September 2019

e Lippische Neue Nachrichten: Progressive Muskelentspannung
21. September 2019

e Lippische Neue Nachrichten: Wandern trotz Rheuma oder Arthrose
12. Oktober 2019

e Niederrhein Nachrichten: Herzensangelegenheit - Hilfe zur Selbsthilfe
12. Oktober 2019

e Lippische Neue Nachrichten: Rheumagerechte Erndhrung im Alltag
19. Oktober 2019

Lippe aktuell: Ernahrungstipps fiir Betroffene
23. Oktober 2019

Im Juni 2019 veranstaltete die MedEcon Ruhr in Bochum den zweitédgigen
»Chronic Care Congress”. MedEcon Ruhr versteht sich als Netzwerk der
Gesundheitswirtschaft an der Ruhr und fragte unsere Beteiligung am
Kongress an. Elisabeth Stegemann-Nicola vom Vorstand der Deutschen
Rheuma-Liga NRW gestaltete die Eréffnungsveranstaltung zum Kongress
mit. Zwei Workshops wurden ebenfalls mit unserer Beteiligung
durchgefiihrt. Ehrenamtliche aus nahe gelegenen Arbeitsgemeinschaften
stellten die Rheuma-Liga mit einem Infostand vor. Es bestehen
Uberlegungen, auch  zukiinftig enger mit MedEcon Ruhr
zusammenzuarbeiten.

Seit 2002 findet in K&éIn das inklusive Kulturfestival ,Sommerblut* statt. In
diesem Zusammenhang wurde ,Kraft und Beistand. Ein Mysterienspiel”
aufgefiihrt. Hierbei handelte es sich um eine szenische Auffiihrung, die von
selbst  chronisch  kranken  Darsteller*innen mit  Unterstiitzung
professioneller Schauspieler*innen selbst entwickelt und im Rahmen des
Festivals dreimal aufgefiihrt wurde. Regie fiihrte Gregor Leschik. Jens
Hertel, Ehrenamtlicher der Arbeitsgemeinschaft Kéln und Beisitzer im
Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga NRW, beteiligte sich an der
Entwicklung des Stiicks und als Darsteller. Die Auffiihrungen fanden im
Juni 2019 statt.
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Struktur

Externe
Gremien

Patienten-
vertretung

Starke Netzwerke

Kooperationspartner Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband

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

Der Bundesverband nimmt alle iibergeordneten Aufgaben wabhr, insbe-
sondere die Interessenvertretung in der Gesellschafts- und Gesundheits-
politik. Er leistet iibergeordnete, bundesweite Informations- und Offent-
lichkeitsarbeit und bietet Service fiir die Verbande z.B. durch

o das zeitnahe Verfassen schriftlicher Stellungnahmen zu allen fur
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 ehrenamtliche Vorstand des Bundesverbandes arbeitet eng mit
Ehrenamtlichen und Hauptamtlichen aus den Landes- und Mitglieds-
verbanden zusammen. Dieter Wiek, ehemaliger Prasident der Deutschen
Rheuma-Liga NRW, ist dessen Vizeprasident. Annegret Kruse, Mitglied des
Vorstands der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V., gehort dem
Bundesvorstand als Vertreterin der Rentenversicherung an.

Der Bundesverband vertritt die Interessen Rheumakranker

e inder Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe (BAG)

e im Paritdtischen Bundesverband

e inder Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatologie (DGRh)

e inder Bundesarztekammer

e inderKassenéarztlichen Bundesvereinigung

Die Mitglieder des Bundesvorstands, die Bundesgeschéftsfiihrerin und
weitere Mitarbeiter der Bundesgeschaftsstelle sowie Betroffene aus den

Landesverbanden arbeiten im Gemeinsamen Bundesausschuss und
dessen Unterausschiissen im Sinne Rheumakranker mit.
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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)

Eine starke Stimme erfordert abgestimmtes Handeln auf Landes- und
Bundes- und auch auf européischer Ebene. Ein Ziel ist es, die Rheuma-Liga
in der Offentlichkeit untrennbar mit dem Begriff Rheuma zu verbinden.

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW und die Deutsche Rheuma-Liga Bundes-
verband haben auch 2019 eng kooperiert. Die zum Welt-Rheuma-Tag 2019
gestartete Kampagne ,Rheuma ist jiinger als Du denkst* wird vom
Landesverband NRW mitgetragen und die geplante Veranstaltung in NRW
zur jungen Selbsthilfe bewusst in den Zusammenhang der Kampagne
gestellt. Auch die Zusammenarbeit im Bereich der seltenen rheumatischen
Erkrankungen hat sich stabilisiert. Ein Mitglied des Vorstands der
Deutschen Rheuma-Liga NRW arbeitet dariiber hinaus im Projekt
»Partizipative Forschung" als Forschungspartnerin mit.

Bereits seit vielen Jahren ist die Rheuma-Liga mit einem Messestand auf
der Reha-Care vertreten, der Internationalen Fachmesse fiir Rehabilitation
und Pflege. Sie fand vom 18. bis 21. September 2019 statt. 38.600 Besucher
informierten sich tiber Hilfen, die Menschen mit Behinderung, Pflegebedarf
und im Alter das Leben leichter machen.

Trotz der guten Besucherzahlen hat die Teilnahme an der Reha-Care an
Attraktivitat eingeblfit. Seit einer Umstrukturierung der Messe vor zwei
Jahren hat sich die Zahl der Aussteller aus der Selbsthilfe stark verringert,
da sich wegen der gestiegenen Kosten kleinere Selbsthilfeorganisationen
die Teilnahme nicht mehr leisten kdnnen und die gemeinsame Vorstellung
des Konzepts der Selbsthilfe in einer Messehall nicht mehr méglich ist. Es
ist zu priifen, ob die Teilnahme an der Messe weiterhin sinnvoll ist.

Kooperationspartner DMSG NRW und AIDS-Hilfe NRW

Gemeinsam mit der Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft NRW und
der AIDS-Hilfe NRW fiihrte die Deutsche Rheuma-Liga 2019 das Projekt
»Chronische Erkrankungen am Arbeitsplatz“ bis zum Ende durch. Ziel des
Projektes ist es, chronisch kranke Menschen darin zu unterstiitzen,
moglichst lange am Erwerbsleben teilhaben zu kénnen.

Im April 2019 wurden auf der Fachtagung ,,Chronische Erkrankungen am
Arbeitsplatz - Selbsthilfe in Unternehmen® die Projektergebnisse der
Offentlichkeit vorgestellt. Die Tagung fand in Fachkreisen grofie Resonanz
und war sehr gut besucht. Zwar konnte das Projekt nach dem Ende der
geplanten Laufzeit nicht weitergefiihrt werden. Informationen fiir
Arbeitnehmer*innen und Arbeitgebende stehen jedoch weiterhin auf der
gemeinsamen Projektwebsite chronisch-krank-arbeiten.de zur Verfiigung.
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A'A AUSBLICK UND DANK

Der Tatigkeitsbericht wurde erstellt in einer gesellschaftlich
herausfordernden Zeit. Das Corona-Virus hat das offentliche Leben
kurzfristig von Hundert auf fast Null heruntergefahren. Auch fir die
Deutsche Rheuma-Liga ist bzw. war dies eine schwierige Zeit. Die
Selbsthilfe lebt von personlichen Kontakten, vom gemeinsamen
Miteinander. Dies war und ist wahrend der Epidemie nicht moglich. Wir
mussten leider alle Veranstaltungen absagen, auch das Funktionstraining,
denn als chronisch kranke Menschen zdhlen unsere Mitglieder zur
Risikogruppe. Herzlichen Dank fiir das Verstandnis fiir alle Mafinahmen,
die wir treffen mussten.

Trotz allem konnte aber ein Teil der Selbsthilfeaktivitaten aufrechterhalten
werden. Die Basis der Selbsthilfe besteht auch in der guten Information der
Mitglieder. Dies haben wir insbesondere durch die Deutsche Rheuma-Liga
Bundesverband, die die Informationen zu Rheuma und Corona stets
aktuell hielt, gut vermocht. Dafiir ein herzliches Dankeschén an die
Kolleg*innen des Bundesverbands. Die Geschaftsstelle der Deutschen
Rheuma-Liga NRW blieb gedffnet, ein Teil der Mitarbeiter*innen arbeitete
aus Griinden des Gesundheitsschutzes im Home Office. Den Anliegen von
Ilhnen als Mitglied konnten wir dadurch weiter gerecht werden. Die
Arzt*innen hielten den Arztlichen Telefonservice iiberwiegend aufrecht,
und die qualifizierten Rheuma-Berater*innen standen telefonisch fiir
Gesprache zur Verfligung. Herzlichen Dank fiir die Aufrechterhaltung des
ehrenamtlichen Engagements in schwierigen Zeiten!

Die Corona-Epidemie ist hoffentlich irgendwann Geschichte, doch die

Versorgungssituation anderen Probleme, die wir angehen miissen, werden dann immer noch da

im Blick behalten sein. Wir werden uns einmischen miissen, wenn es darum geht, die
Versorgung Rheumakranker langfristig zu sichern und méglichst wieder zu
verbessern. Hierfiir ist es unumganglich, angehende Mediziner*innen fiir
das Fachgebiet der Rheumatologie zu begeistern und ihnen zu vermitteln,
dass die Rheumatologie ein personlich befriedigendes Berufsfeld sein
kann. Denn ohne den Nachwuchs in der Medizin sind die besten
Rahmenbedingungen vergebens. Hier sind wir mit unserem Projekt Patient
Partners auf einem guten Weg. Finden sich weitere Interessierte an einem
Engagement als Patient Partner und der dafiir notwendigen Ausbildung,
sind wir vielleicht in der Lage, eine weitere Universitat in das Programm
einzubeziehen.

Auch in anderen medizinischen Berufen suchen wir Kontakt zu jungen
Menschen. ,Rheuma hautnah” ist der Titel unseres neuen Projektes, mit
dem wir Rheuma in den Lehrplan von Ausbildungsstatten integrieren
wollen. Rheumakranke, die sich fiir das ehrenamtliche Engagement in
Ausbildungsstatten interessieren, werden hierfiir eine spezielle
Fortbildung erhalten, die wir als festes Angebot in unser jahrliches
Seminarprogramm fiir Ehrenamtliche aufnehmen wollen. Die Finanzierung
des neuen Projektes ist fiir zwei Jahre gesichert. Es wird in
Zusammenarbeit mit dem Pflegedepartment der Hochschule fir
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Nachwuchsférderung

Ehrenamt macht stark -
machen Sie mit!

Ehrungen

Gesundheit in Bochum durchgefiihrt werden, die das Fortbildungsmodul
erarbeiten und die ersten Einsatze der Ehrenamtlichen auf dieser
Grundlage auswerten und weiterentwickeln werden.

Was wir in anderen Bereichen tun, gilt auch fiir uns selbst. Auch die
Deutsche Rheuma-Liga NRW muss sich Gedanken um ihre Zukunft als
Verband machen. Wie kann, soll, wird die Selbsthilfe in der Zukunft
aussehen? Was wiinschen sich junge Menschen mit Rheuma? Der Vorstand
stellt sich dieser Frage und hat eine Arbeitsgruppe ,Nachwuchsférderung*
eingerichtet. Die darin aktiven Vorstandsmitglieder haben sich
vorgenommen, mit jungen Rheumakranken ins Gesprach zu kommen. Der
Markenkern der Selbsthilfe ist die Erarbeitung von Konzepten durch die
Betroffenen selbst. Daher ist eine Veranstaltung geplant, die Ehrenamtliche
und junge Rheumakranke ins Gesprach bringen soll dariiber, wie sich
junge Leute die Selbsthilfe der Zukunft vorstellen und wie diese
Vorstellungen zu den vorhandenen Aufgaben passen. Die Veranstaltung
“Rheuma ist jiinger als Du denkst: Junge Selbsthilfe - Viel mehr als
Stuhlkreis* war fiir 2020 fest terminiert, bis das Corona-Virus uns auch zur
Verschiebung dieser Veranstaltung gezwungen hat. Sie soll jedoch auf
jeden Fall nachgeholt werden.

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW engagiert sich fiir die Zukunft, doch auch
in der Gegenwart werden Menschen gebraucht, die Rheumakranke in NRW
solidarisch unterstiitzen. Die Ehrenamtlichen in den
Arbeitsgemeinschaften finden solche Menschen immer wieder, aber oft
erst nach langerer Zeit und einigen Aufrufen. Warum eigentlich?

Ehrenamtliches Engagement bringt nicht nur der Gesellschaft und anderen
Menschen einen Gewinn, sondern auch lhnen selbst. Sie lernen
interessante Menschen kennen, die Sie sonst vielleicht nicht getroffen
hatten. Sie erweitern Ihre Kenntnisse und entdecken fiir sich sich neue
Fahigkeiten, die Sie vielleicht selbst nicht fir méglich gehalten héatten. Sie
tun etwas Sinnvolles und werden gebraucht. Damit all dies fiir Sie moglich
ist, unterstiitzt die Deutsche Rheuma-Liga NRW lhr Engagement durch
kostenfreie Seminare fiir Ihre Aufgaben und tibernimmt alle Kosten, die
durch Ihr Engagement entstehen.

Ehrenamtliches Engagement in unserem Verband ist
e Kostenfrei, aber nicht umsonst
e Ohne Bezahlung, aber mit Gewinn.

Wiére das nicht auch etwas fiir Sie? Dann wenden Sie sich an lhre
Arbeitsgemeinschaft vor Ort. Die Ehrenamtlichen informieren Sie gern.

Die Selbsthilfeaktivititen in unserem Verband sind vielfiltig. Hierfiir
braucht es Menschen, die sich aus Uberzeugung und mit Begeisterung fiir
andere Rheumakranke einsetzen. Uns ist bewusst, dass dieses Engagement
nicht selbstverstandlich ist und Wertschatzung verdient. Fiir langjéhriges
Engagement vor Ort kann die Ehrennadel in Silber, fiir nachhaltiges Wirken
auf der Landesebene die Ehrennadel in Gold verliehen werden. Beim
Ausscheiden aus langjahriger ehrenamtlicher Tatigkeit kann als
abschlief}ender Dank die Ehrenséule verliehen werden.
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Im Jahr 2019 wurden mit der Silbernen Ehrennadel der Deutschen
Rheuma-Liga NRW ausgezeichnet

e Martha Ackers, AG Krefeld

e Friedel Brandmeyer, AG Herford

e Herta Eckert, AG Krefeld

e Renate Hagemann, AG Warendorf
e Angelika Jehring, AG Herford

e Christel Kallenbach, AG Dortmund
e Dagmar Kleffmann, AG Dortmund
e Helene Kraumann, AG Neuss

e Emelita Szombach, AG Moers

e Gisela Wiegand, AG Neuss

Die Delegiertenversammlung zeichnete Ingeborg Holzklau aus der
Arbeitsgemeinschaft Siegen und Karl-Heinz Ropling aus der
Arbeitsgemeinschaft Miilheim fiir ihr langjahriges Engagement und ihre
Mitarbeit im landesweiten Beirat der Deutschen Rheuma-Liga NRW mit der
Ehrennadel in Gold aus.

Die Ehrensaule der Deutschen Rheuma-Liga NRW erhielten
e Dr. Klaus Felder, AG Euskirchen
e Birgitta Renner, AG Krefeld

Wir danken allen, die uns auch im Jahr 2019 erneut unterstiitzt und
geférdert haben.

Danke sagen wir
¢ den Sozialleistungstragern fiir ihre finanziellen Férderungen
e den Spender*innn und Férdermitgliedern

¢ den Kliniken und Rheumatolog*innen, die unsere Arbeit auf lokaler und
regionaler Ebene sowie landesweit unterstiitzt haben

e allen Ehrenamtlichen fiir ihr tagtagliches tatkréftiges Engagement, ohne
das unser Arbeit nicht moéglich ware

o all unseren Mitgliedern fiir lhre Treue und Verbundenheit

e allen, die uns in jedweder Form unterstiitzt und geférdert haben
und allen, die sich unseren Zielen verpflichtet fihlen.
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Ganz herzlich bedanken wir uns bei den Arztinnen und Arzten, die sich
2019 ehrenamtlich fiir den Arztlichen Telefonservice zur Verfiigung gestellt
haben. Diese waren:

o Dr. Ludwig Bause, Sendenhorst;

o Dr. Stefan Ewerbeck, Meerbusch;

o Dr. Claas Fendler, Duisburg;

e Volker Fischer-Kahle, Emmerich;

o Paul Flaxenberg, Essen;

o Dr. med. Robert Geyer, Diisseldorf;

o Dr. Andreas Gobel, Lippstadt;

e  Prof. Dr. med. Christian G6tze, Bad Oeynhausen;
e Dr. Thomas Graber, Gitersloh;

e Prof. Dr. Rolf Haaker, Brakel;

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

o Dr.Jorg Jager, Menden;

o  Dr. Christiane Krapp, Bad Sassendorf;

e Dr. Dietmar Krause, Gladbeck;

o Dr. med. Andreas Perniok, Olsberg;

o  Dr. med. Ulrich Pfeiffer, Wuppertal;

o Dr. Ansgar Platte, Sendenhorst;

o Dr. Sebastian Pléger, Sendenhorst;

e  Prof. Dr. Martin Rudwaleit, Bielefeld;

e Dr. Ertan Saracbasi-Zender, Oberhausen;
e Dr. med. Klaus Schroeder, Hamm;

e Dr. Matthias Sekura, Wesel;

e Prof. Dr. Christof Specker, Essen;

o  Dr. Maria Stoyanova-Scholz, Duisburg;

e Prof. Dr. Johannes Strunk, Kdln;

e Dr. Astrid Thiele, Wuppertal;

o Dr. Alexander Thiemeyer, Sendenhorst;
o Dr. Cayvon der Decken, Stolberg;

o Dr.Jurgen Wahrisch, Essen;

o Katrin Walter, Essen

46



Ein grofles Dankeschon auch an die Rechtsanwaltin Anja Bollmann, die den
Mitgliedern unseres Verbandes ihre Kompetenz in sozialrechtlichen
Angelegenheiten zur Verfligung stellt.

Besonders wichtig ist der Dank an all jene Menschen, die einen erheblichen
Einsatz von Zeit, Energie und Kreativitat in das solidarische Engagement fiir
andere Rheumakranke stecken. Die Ehrenamtlichen der Deutschen
Rheuma-Liga NRW sind tberwiegend selbst von einer rheumatischen
Erkrankung betroffen und managen nicht nur ihr eigenes Leben mit der
chronischen Schmerzerkrankung, sondern unterstiitzen dariiber hinaus
noch weitere Betroffene. Dies kann nicht hoch genug geschatzt werden.

Herzlichen Dank an alle, die sich in der Deutschen Rheuma-Liga NRW
ehrenamtlich engagieren, und an ihre Familien, die die ehrenamtliche
Arbeit stiitzen!

»Seit ich den Lauf der Welt erkannt habe, sehe ich, dass es nur das
Prinzip der gegenseitigen Hilfe ist, das den Fortschritt der Menschheit
bewirkt."

(Leo Tolstoi)
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ll. Aufbau der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V.

99 ortliche
Arbeitsgemeinschaften
1 landesweite

Arbeitsgemeinschaft
AG-Leitungsteam |, wahit Mitgliederversammlung wihlt » Delegierte
1 x jahrlich
I
nehmen teil
wahit l
Jahrestagung Delegiertenversammliung
1 ¥ jahrlich 1 x Jahrlich
nehmen teil wahlt
1adt ein ‘*
v Vorstand
AG-Sprecherin/ (19 Mitglieder)
Sprecher |
Stellvertreterin/
Stellvertreter ladt ein
Teammitglied
| ,,
) AK-Sprecher-Tagung Ausschiisse
nehmen teil 1 ¥ jahrlich
F
regionale Arbeitskreise .
2 x jahrlich nehmen teil
wahlen

\—, AK-Sprecher

Geschiftsstelle
(verwaltet, koordiniert, begleitef, unterstitzt)
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Vorstandsmitglieder
2019 und ihre
Arbeitsschwerpunkte

Klaus Asmus

Dr. Ludwig Bause

Peter Biermann

Tamara Boy

Dr. Frank Demtréder

Corinna Elling-Audersch

Mitglied im Beirat des Paritatischen NRW
Mitglied der Arbeitsgruppen
Ehrenamtsmanagement und
Nachwuchsférderung

Mitglied des Stiftungsvorstands der
Stiftung Rheuma-Liga NRW

Chefarzt der Rheumaorthopadie im St. Josef-
Stift in Sendenhorst

Mitglied des Medizinischen Ausschusses und
der Arbeitsgruppe Offentlichkeitsarbeit in
medizinischen Fragestellungen

Arztlicher Berater

Schriftfiihrer

Schriftfiihrer auch in der AG Miilheim
Mitglied der Arbeitsgruppen
Produktentwicklung,
Ehrenamtsmanagement,
Geschéftsordnungen und
Nachwuchsférderung

Vertreterin der AG 9o

2. Vizeprasident

Stellvertretender Sprecher der
Arbeitsgemeinschaft Dortmund

Mitglied der Arbeitsgruppen
Ehrenamtsmanagement,
Geschéftsordnungen, Offentlichkeitsarbeit
und ,Rheuma hautnah“

Mitwirkung in der Steuerungsgruppe des
Projekts ,,Chronische Erkrankungen am
Arbeitsplatz*

Mitglied des Medizinischen Ausschusses der
Deutschen Rheuma-Liga NRW

Arztlicher Berater

Mitglied der Kommission
~Patientenschulung” der Deutschen
Gesellschaft fiir Rheumatologie

Sprecherin der Arbeitsgemeinschaft Hilden
Mitglied des Personalausschusses sowie

der Arbeitsgruppen Ehrenamtsmanagement,
Produktentwicklung und
Nachwuchsférderung

Mitglied des Internationalen Ausschusses
und Forschungspartnerin der Deutschen
Rheuma-Liga Bundesverband
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Dr. Stefanie Freudenberg

Werner Greilich

Prof. Dr. Michael Hammer

Jens Hertel

Annegret Jiirgenliemke

Brigitte Killewald

Annegret Kruse
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Chefarztin der Klinik fiir Innere Medizin /
Rheumatologie am St. Elisabeth-Hospital in
Meerbusch-Lank

Mitglied des Medizinischen Ausschusses
der Deutschen Rheuma-Liga NRW
Arztliche Beraterin

Stellvertretender Geschaftsfiihrer des
Medizinischen Dienstes der
Krankenversicherung Nordrhein

Mitglied des Personalausschusses und der
Arbeitsgruppe Geschéftsordnungen

Chefarzt der Klinik fiir Rheumatologie im
Rheumatologischen Kompetenzzentrum
Nordwestdeutschland im St. Josef Stift in
Sendenhorst

Vorsitzender des Medizinischen
Ausschusses und Arztlicher Berater

Sprecher und ,,Qualifizierter Rheuma-
Berater” der Arbeitsgemeinschaft KéIn
Mitglied des Personalausschusses sowie der
Arbeitsgruppen Produktentwicklung,
Ehrenamtsmanagement und
Offentlichkeitsarbeit

Sprecherin und ,,Qualifizierte Rheuma-
Beraterin“ der Arbeitsgemeinschaft Schlofd
Holte-Stukenbrock

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
Mitglied des Personalausschusses sowie der
Arbeitsgruppen Produktentwicklung und
Geschéftsordnungen

Mitglied des Stiftungsvorstands und des
Stiftungsrats der

Stiftung Rheuma-Liga NRW

Mitglied im Vorstand des Paritatischen
NRW, Kreisgruppe Oberhausen

Geschaftsfiihrerin der Deutschen
Rentenversicherung Rheinland
Mitglied des Vorstandes der Deutschen
Rheuma-Liga Bundesverband



Dr. Heike Rumpf »Qualifizierte Rheuma-Beraterin“ der
Arbeitsgemeinschaft Castrop-Rauxel
Mitglied der Arbeitsgruppen
Produktentwicklung, Nachwuchsférderung
und ,,Rheuma hautnah*

Gabriele Schippers Leiterin des Geschéftsbereichs
Pravention/Gesundheitssicherung bei der
AOK Rheinland/Hamburg

Dr. Klaus Schroeder Niedergelassener Rheumatologe in Hamm
Mitglied des Medizinischen Ausschusses
der Deutschen Rheuma-Liga NRW
Arztlicher Berater

Elisabeth Stegemann-Nicola Sprecherin und ,,Qualifizierte Rheuma-
Beraterin“ der Arbeitsgemeinschaft
Dortmund
Vertreterin der seltenen rheumatischen
Erkrankungen
Mitglied der Arbeitsgruppen
Produktentwicklung, ,Rheuma hautnah*
und Ehrenamtsmanagement
Mitglied der Ethikkommission der
Arztekammer Westfalen-Lippe

Rainer Voss Prasident
Regionaldirektor Essen/Miilheim der AOK
Rheinland/Hamburg
Mitglied des Personalausschusses sowie
Mitglied der Arbeitsgruppen
Produktentwicklung und Geschéftsordnung
Vorsitzender des Stiftungsrats der Stiftung
Rheuma-Liga NRW

Angelika Wegener 1. Vizepréasidentin
Geschéftsfiihrerin der Deutschen
Rentenversicherung Westfalen
Mitglied des Personalausschusses
Mitglied des Stiftungsrats der
Stiftung Rheuma-Liga NRW

Geschiftsfithrung

Der Vorstand arbeitet eng mit der Geschéftsfihrung und den
Mitarbeiter*innen der Geschaftsstelle zusammen. Der Geschaftsfiihrer, 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 Vin NRW

e Mitglied der Ethikkommission der Arztekammer Nordrhein
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Hauptamtliche Mitarbeiter/innen in der Geschéftsstelle waren 2019:

Ulf Jacob
Bettina Teutenberg
Stephanie Rzepa

Karin Gros-Dybowski

Ania Sroda
Andreas Malcher

Olga Malcher

Elvira Orlov

Alena Orlov
Manfred Schneider
Christian Zimmermann

Annelie Schiitte

Anke Bisoke

Ulrich Fiedler (bis 31.07.)
Ellen Wafdmuth (ab 15.06.)
Andreas Stiewe

Andrea Seelbach

Verena Gratsch-Rohde

Astrid Trautewein (ab o01.11.)

Oliver Schmitz

Geschéaftsfiihrer

Stellvertretende Geschéftsfiihrerin /
Offentlichkeitsarbeit /
Ehrenamtsmanagement

Sekretariat / Telefonzentrale /
allgemeine Biiroarbeiten

Offentlichkeitsarbeit / Seminarplanung /
Mittelbeantragungen / Projekte /
Veranstaltungsmanagement

Seminarbearbeitung /
Veranstaltungsmanagement (30,0 h)

Buchhaltung / Verwaltungsadministration /
Einkauf

Buchhaltung (19,5 Stunden)

Buchhaltung /
Buchungen und Controlling
Arbeitsgemeinschaften

Abrechnung Riicklaufer Funktionstraining
(geringfiigig beschaftigt 9,6 h)

Mitgliederverwaltung / allgemeine
Biiroarbeiten /

Mitgliederverwaltung/ allgemeine
Biiroarbeiten / Beitragsbefreiungen

Padagogische Betreuung rheumakranker
Kinder, Jugendlicher und deren Eltern
Sozialrechtsberatung

AG-Service
AG-Service
AG-Service
AG Service
Back Office Arbeitsgemeinschaften

Organisation Telefonumstellung und EDV-
Wiki (19,5 h)
Abrechnung Funktionstraining

Abrechnung Funktionstraining

Service Technik (23,4 h)

Die Geschéftsstelle wurde ferner durch drei geringfiigig Beschaftigte mit je
8 Stunden pro Woche unterstiitzt.



Finanzielle Grundlagen der Verbandsarbeit

Egenbeteiligung-
R d Informations-u.
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Unsere Angebote und die Initilerung 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 2019

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 die
Forderung von Projekten.

Unser Dank gilt auch den Férdermitgliedern, die uns im Jahr 2019
unterstitzten:

e Apothekerverband Westfalen-Lippe

e Bader- und Parkhausgesellschaft Coesfeld
e Fachklinik 360° GmbH

e Klinik Porta Westfalica

e Gerald Mithofer-Dethloff

e RABirgit Rust

Ein herzliches Dankeschén an die Stiftung ,,Diisseldorfer Kindertraume* fur
die finanzielle Unterstitzung der Reittherapie fiir rheumakranke Kinder.
Auch bei der Kirchengemeinde St. Nikolaus aus Diisseldorf-H, die bereits
zum zweiten Mal die Einnahmen aus dem Nikolauf an uns gespendet
haben, bedanken wir uns sehr herzlich.
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Vor Ort

Mitgliederzahl in den 6rtlichen Arbeitsgemeinschaften zum o01.01.2020

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
Jilich

Kall/ Schleiden
Kempen
Kevelaer

1.221
160
573
366
260
322
663
497
596
345

1.388

19
867
440
687

41
244
770
241
784
273

37N

122
985
852
414

516

13
850
401
418
285
423
790
489
475
204
272
962

1.510
436
200
262
208

142
249
168
235
146

+

1+
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Kleve

Kéln

Krefeld

Langenfeld/ Monheim
Lemgo

Leverkusen
Lippstadt
Liidenscheid
Ludinghausen
Marsberg
Meerbusch

Menden

Meschede

Minden

Moers
Ménchengladbach
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

258
1.859
429
366
431
342
1.063
900
149
173
332
95
737
1.616
456
422
145
374

437
186

380
229
216
775
258
544
304
129
239
512
212
662
346
443
100
433
325
289
379
249
626
159
607
217
465
322
298
225
408
167

(R |

+
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Jubilden in den Arbeitsgemeinschaften

Ehrenamtliches Engagement ist das Herzstiick unseres Verbandes und
gesellschaftlich unverzichtbar. Viele Ehrenamtliche sind langjahrig in ihrer
Arbeitsgemeinschaft engagiert und tragen den Gedanken der Selbsthilfe in
die Schar ihrer Mitglieder.

Nur so ist es zu erkldren, dass Arbeitsgemeinschaften langjahrig bestehen.
In den 45 Jahres des Bestehens der Deutschen Rheuma-Liga NRW gab es
zwar manchmal zeitlich befristetes Ruhen einer Arbeitsgemeinschaft, bis
sich ein neues ehrenamtliches Team formiert hatte. Jedoch musste noch
keine Arbeitsgemeinschaft geschlossen werden, weil die Arbeit
ehrenamtlich nicht weitergefiihrt wurde. Das langjahrige Bestehen der
Arbeitsgemeinschaften ist das Verdienst all jener Menschen, die von der
Notwendigkeit eines guten Selbsthilfeangebotes liberzeugt sind und die
Umsetzung entschlossen in die Hand genommen haben. Herzlichen Dank
dafir!

Im Jahr 2019 konnten folgende Arbeitsgemeinschaften auf erfolgreiche
Jahre zuriickblicken:

40 Jahre:
Arbeitsgemeinschaft Bielefeld
Arbeitsgemeinschaft Oberbergischer Kreis

Arbeitsgemeinschaft Solingen

30 Jahre:
Arbeitsgemeinschaft Bad Salzuflen
Arbeitsgemeinschaft Detmold

Arbeitsgemeinschaft Kleve

25 Jahre:
Arbeitsgemeinschaft Arnsberg / Sundern
Arbeitsgemeinschaft Meschede
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= | RHEUMA-LIGA ‘ ‘
Nordrhein-Westfalen e.V.

Satzung

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

Er hat seinen Sitz in Essen. Geschéftsjahr ist das Kalenderjahr. Der Verein ist in das Vereins-
register eingetragen.

2
(§1) Zweck des Vereins ist, die Rheumabekampfung zu férdern, Rheumakranke aufzuklaren
und zu beraten und die Arbeit der mit der Rheumabekdmpfung befassten
Organisationen zu koordinieren. Zweck des Vereins ist zudem, die Offentlichkeit fiir die
Vereinszwecke zu sensibilisieren. Diese Zwecke verfolgt die Deutsche Rheuma-Liga
Nordrhein-Westfalen e.V. in Zusammenarbeit mit der Deutschen Rheuma-Liga
Bundesverband e.V., der der Verein beitritt.

(2) Der Verein verfolgt ausschliefilich und unmittelbar - gemeinniitzige Zwecke im Sinne
des Abschnitts ,Steuerbegiinstigte Zwecke“ der Abgabenordnung.

(3) Zweck des Vereins nach Abgabenordnung ist die Férderung des 6ffentlichen
Gesundheitswesens.

(4) Der Verein ist selbstlos tatig; er verfolgt nicht in erster Linie eigenwirtschaftliche
Zwecke.

(5) Mittel des Vereins diirfen nur fiir die satzungsmafligen Zwecke verwendet werden. Die
Mitglieder erhalten keine Zuwendungen aus Mitteln des Vereins. Es darf keine Person
durch Ausgaben, die dem Zweck des Vereins fremd sind, oder durch unverhéltnismaflig
hohe Vergiitungen begiinstigt werden.

(6) Der Verein nutzt die Verbandszeitschrift der Deutschen Rheuma-Liga als
Mitteilungsblatt.
§3
(1) Diese Zwecke werden insbesondere verwirklicht durch:
Umfassende Information und Aufklarung tiber die Erkrankungen des rheumatischen

Formenkreises.

Einflussnahme gegeniiber Gesetzgebern, Behorden, Institutionen und Einrichtungen
zur Verbesserung der Rahmenbedingungen fir Menschen mit rheumatischen
Erkrankungen.

Funktionstraining (z.B. Krankengymnastik, Wassergymnastik, Ergotherapie)
Ergdnzende Bewegungsangebote
Lebenspraktische Beratung und Hilfen
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Beratung in sozialrechtlichen Fragen
Begegnungen und Freizeitgestaltung.

(2) Zur Verwirklichung von wohnortnah umzusetzenden Satzungszwecken bildet der
Verein Arbeitsgemeinschaften. Ordentliche Mitglieder werden bei Aufnahme in den
Verein durch den Vorstand einer Arbeitsgemeinschaft zugeordnet.

(3) Der Vorstand ladt einmal im Jahr Vertreter/innen aller Arbeitsgemeinschaften zu einem
Informations- und Gedankenaustausch ein.

(4) Um einen besseren Informationsfluss zu gewahrleisten, werden die 6rtlichen Arbeitsge-
meinschaften zu regionalen Arbeitskreisen zusammengefasst. Die Arbeitskreise tagen
regelméafig. Die Arbeitsgemeinschaften eines Arbeitskreises wahlen aus ihrer Mitte fiir
die Dauer von drei Jahren eine/n Sprecher/in als Ansprechpartner/in fiir Vorstand und
Geschaftsstelle. Wiederwahl ist zuldssig. Der Vorstand ladt einmal jahrlich die
Sprecher/innen der Arbeitskreise zu einem Gedankenaustausch ein.

(5) Zur Erfiillung der Aufgaben kann der Verein Hilfspersonen i.S.d. § 57 Abs. 1 Satz 2 AO
beauftragen, soweit er seine Aufgaben nicht selbst erfiillt oder erfiillen kann.

II. Mitgliedschaft, Beitrage und Umlagen
§4

(1) Der Verein hat ordentliche-, Férder- und Ehrenmitglieder.

(2) Mitglied kann jede natiirliche und juristische Person werden, die an den Zielen des
Vereins interessiert ist. Die Mitgliedschaft von Minderjahrigen-setzt die Einwilligung der
gesetzlichen Vertreter voraus. Juristische Personen, Minderjdhrige oder ihre
gesetzlichen Vertreter haben Antrags-, Stimm- und aktives Wahlrecht jedoch kein
passives Wahlrecht.

(3) Fordermitglied kann jede natiirliche und juristische Person werden, die die Ziele des
Vereins zwar finanziell unterstiitzen, sich jedoch nicht direkt am Vereinsgeschehen
beteiligen will. Sie zahlen einen vom Vorstand festzusetzenden Mindest- oder dariiber
hinausgehenden freiwilligen Beitrag. Fordermitglieder werden als Géaste zur
Delegiertenversammlung eingeladen. Sie haben Rederecht aber kein Stimmrecht und
kein aktives oder passives Wahlrecht.

(4) Ehrenmitglieder, Ehrenprésidentinnen und Ehrenprasidenten werden von der Dele-
giertenversammlung ernannt.

(5) Die Aufnahme ordentlicher und férdernder Mitglieder erfolgt auf Antrag, der bei der
Geschiftsstelle einzureichen ist.

(6) Der Vorstand entscheidet tiber die Aufnahme.

(7) 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.
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(8)

(4)

(5)
(6)

Verletzt ein Mitglied die Interessen des Vereins, so kann es nach Gewahrung des recht-
lichen Gehérs ausgeschlossen werden. Uber den Ausschluss eines Mitgliedes
entscheidet der Vorstand. Gegen den Ausschliefdungsbeschluss kann innerhalb einer
Frist von vier Wochen nach Mitteilung des Ausschlusses Berufung eingelegt werden,
tiber den die nachste Delegiertenversammlung entscheidet.

Ein Mitglied kann von der Mitgliederliste gestrichen werden, wenn es trotz zweimaliger
Mahnung an die letzte vom Mitglied mitgeteilte Adresse 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.

Mitglieder des Vereins zahlen Mitgliedsbeitrage, soweit sie nicht nach Satzung
und/oder Beitragsordnung vom Mitgliedsbeitrag befreit wurden.

Die Delegiertenversammlung kann eine Umlage fiir besondere Anschaffungen und
Investitionen erheben. Der Beschluss erfolgt mit einfacher Mehrheit der abgegebenen
Stimmen. Die Umlage soll angemessen sein und darf das Zweifache eines
Jahresbeitrags nicht iibersteigen. Von der Umlage befreit sind Férdermitglieder,
Mitglieder, die vom Mitgliedsbeitrag befreit sind sowie Mitglieder, deren Mitglieds-
beitrag reduziert wurde.

Die Hohe des Mitgliedsbeitrages wird von der Delegiertenversammlung festgesetzt.
Den Mindestbeitrag fiir fordernde Mitglieder setzt der Vorstand fest.

Der Vorstand ist erméachtigt, einzelne Mitglieder von der Beitragszahlung zu befreien
und in besonderen Féllen die Beitragszahlungen fiir einzelne Mitglieder oder fiir be-
stimmte Mitgliedergruppen zu reduzieren.

Ehrenmitglieder, Ehrenprésidentinnen und Ehrenprésidenten sind beitragsfrei.

Einzelheiten regelt eine vom Vorstand zu beschliefdende Beitragsordnung.

Ill. 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 bis zu 15 Beisitzerinnen/Beisitzern. Ein Mitglied des Vorstands
soll aus dem Kreis der jungen Rheumatiker/innen (bis 35 Jahre) oder der Eltern
rheumakranker Kinder sein.

Die Mitglieder des Vorstandes werden auf drei Jahre durch die Delegierten-
versammlung gewahlt. Das Wahlverfahren wird durch die von der Delegierten-
versammlung beschlossene Wahlordnung fiir die Wahl des Vorstandes geregelt.
Wiederwahl ist zuldssig. Mindestens die Halfte der Vorstandsmitglieder sollten an
Rheuma erkrankte Personen sein.
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(3)

Der Vorstand fiihrt die Geschéfte des Vereins. Er ist fiir alle Angelegenheiten des
Vereins zustandig, soweit sie nicht durch Satzung einem anderen Vereinsorgan
zugewiesen sind. Der Vorstand fasst seine Beschliisse mit einfacher Mehrheit der
abgegebenen Stimmen. Bei Gleichheit der Stimmen entscheidet die Stimme der
Sitzungsleitung. Der Vorstand ist beschlussfahig, wenn mindestens die Halfte der
Vorstandsmitglieder anwesend ist. Dies gilt entsprechend bei virtuellen Sitzungen nach
§12, Abs. 4. Die Beschlisse aus Vorstandssitzungen sind von dem/der Schriftfiihrer/in
in einem Protokoll niederzulegen und von ihr/ihm und der Sitzungsleitung zu
unterzeichnen.

Die Mitglieder des Vorstands haften nur fiir Vorsatz und grobe Fahrlassigkeit.

Die Mitglieder des Vorstandes sind vom Verbot des In-sich-Geschéfts (§181 BGB)
befreit.

Die Delegiertenversammlung ist das oberste Organ des Vereins i. S. d. § 32 BGB
Sie besteht aus den gewahlten Delegierten und den Mitgliedern des Vorstandes.
Delegierte/r kann nur ein ordentliches Mitglied der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-
Westfalen e.V. sein.

Jede Arbeitsgemeinschaft entsendet pro angefangene 200 ihrer Mitglieder eine/n Dele-
gierte/n oder Ersatzdelegierte/n zur Delegiertenversammlung. Sie entsendet
mindestens zwei Delegierte oder Ersatzdelegierte, hochstens jedoch sechs Delegierte
oder Ersatzdelegierte. Mindestens die Halfte der gewahlten Delegierten einer
Arbeitsgemeinschaft sollen an Rheuma erkrankte Personen sein. Mafigebend ist die
Mitgliederzahl zu Beginn des Geschaftsjahres, 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.

Die Delegierten und in gleicher Anzahl Ersatzdelegierte werden fiir die Dauer von drei
Jahren auf Mitgliederversammlungen der ortlichen Arbeitsgemeinschaften gewéhlt.
Ordentliche Mitglieder werden mindestens alle drei Jahre spétestens zwei Wochen vor
dem Termin zur ortlichen Mitgliederversammlung unter besonderem Hinweis auf die
Wahl der Delegierten eingeladen. Aufgaben der 6rtlichen Mitgliederversammlung sind:

Wahl der Delegierten zur Delegiertenversammlung.

Wahl der Ersatzdelegierten zur Delegiertenversammlung.

Der Wahlbezirk umfasst den Bereich der Arbeitsgemeinschaft, dem das Mitglied
zugeordnet wurde. Mitglieder kénnen nur in dem Wahlbezirk wéhlen, dem sie
angehoren. Wahlberechtigt sind nur erschienene Mitglieder. Die Mitgliederversamm-
lung ist mit den erschienenen Mitgliedern entscheidungsféhig. Das Nahere regelt eine
vom Vorstand zu beschlieRende Wahlordnung.
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(4)

(8)

Die ordentliche Delegiertenversammlung findet in der Regel jahrlich statt. Sie ist vom
Vorstand mindestens drei Wochen vor dem Termin mit Angabe der Tagesordnung
einzuberufen. Eine auflerordentliche Delegiertenversammlung ist, wenn es das
Interesse des Vereins erfordert oder von einem Viertel der Delegierten schriftlich
verlangt wird, vom Vorstand innerhalb von sechs Wochen unter Bekanntgabe der
Tagesordnung einzuberufen.

Jedes anwesende Mitglied der Delegiertenversammlung hat eine Stimme. Die Delegier-
tenversammlung ist unabhéngig von der Zahl der erschienenen Delegierten beschluss-
fahig, wenn die Delegiertenversammlung ordnungsgemaf einberufen ist. Beschliisse
werden, soweit die Satzung nichts anderes bestimmt, mit einfacher Mehrheit der
abgegebenen Stimmen in offener Abstimmung gefasst. Wahlverfahren finden ebenfalls
in offener Abstimmung statt. Die Wahl der Beisitzer kann als Blockwahl anhand einer
Liste erfolgen, soweit sich die Delegiertenversammlung mit einfacher Mehrheit dafiir
ausspricht.

Auf Antrag ist iber das Wahlverfahren oder auch Beschlussverfahren in geheimer
Abstimmung zu entscheiden. Eine geheime Wahl oder Abstimmung findet statt, wenn
mindestens ein Viertel der abgegebenen Stimmen sich dafiir ausspricht. Beantragt der
Vorstand die Wahl oder Beschlussfassung in geheimer Abstimmung, erfolgt die
Abstimmung oder Wahl geheim.

Antrage zur Delegiertenversammlung kdnnen von den Delegierten, den Arbeitskreisen
und dem Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. gestellt
werden. Sie missen in schriftlicher Form spatestens 6 Werktage vor der
Delegiertenversammlung bei der Geschéftsstelle vorliegen.

Die Delegiertenversammlung hat folgende Aufgaben:

Wahl des Vorstandes

Beschliisse iiber die Wahlordnung zur Vorstandswahl

Entgegennahme des Jahresberichts tiber die Arbeit des Vereins.

Genehmigung der Jahresrechnung und Entlastung des Vorstandes.

Beschliisse liber Satzungsanderungen, soweit diese nicht vom Registergericht oder
einer sonstigen Behorde aus formellen Griinden verlangt werden.

Beschliisse zu Umlagen

Wabhl von zwei Kassenpriiferinnen/Kassenpriifern jeweils fiir die Dauer eines Jahres,
die weder dem Vorstand noch einem vom Vorstand berufenen Gremium angehéren
und auch nicht Angestellte des Vereins sein diirfen. Zu den Aufgaben der
Kassenpriifer/innen gehort nicht die Priifung der Zweckmafigkeit der Mittel-
verwendung.

Entscheidungen tber den Ausschluss von Mitgliedern im Berufungsverfahren.
Festsetzung der Hohe des Mitgliederbeitrages ordentlicher Mitglieder.

Beschliisse zur Ehrenordnung.

Ernennung von besonders um die Ziele des Vereins verdienten Personlichkeiten zu
Ehrenmitgliedern, Ehrenprésidentinnen und Ehrenprasidenten.
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(9) 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 Geschéftsfiihrer/in bestellen, die/der dem Vorstand gegeniiber

verantwortlich ist. Die/Der Geschaftsfiihrer/in ist besonderer Vertreter im Sinne des § 30

BGB. Sie/Er fiihrt verantwortlich die Geschafte nach der durch den Vorstand erlassenen Ge-

schaftsanweisung fiir den Geschéftsfiihrer der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-

Westfalen e.V. Der/Die Geschéftsfiihrer/in nimmt an den Sitzungen des Vorstandes mit

beratender Stimme teil.

IV. Satzungsanderung und Auflésung

§10

Fiir Anderungen der Satzung oder Auflésung des Vereins bedarf es einer Zweidrittel-
mehrheit der abgegebenen giiltigen Stimmen in einer ordnungsgeméafl einberufenen
Delegiertenversammlung, wobei Satzungséanderungen oder der Antrag auf Auflésung in der
Tagesordnung ausdriicklich angekiindigt sein miissen.

V. Verwendung der Mittel
§n

(1) Samtliche Mittel diirfen nur fir 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.

(2) Die Mitglieder erhalten keine Gewinnanteile. Bei ihrem Ausscheiden oder bei
Auflésung oder Aufhebung des Vereins haben die Mitglieder keinen Anspruch auf das
Vereinsvermogen. Bei Auflésung oder Aufhebung des Vereins oder bei Wegfall
steuerbegiinstigter Zwecke fallt das Vermogen des Vereins an den Deutschen Rheuma-
Liga Bundesverband e.V., der es unmittelbar und ausschliefilich fiir gemeinniitzige
Zwecke zu verwenden hat.

VI. Virtuelle Medien und Datenschutz

§ 12 Onlineverfahren fur Einladungen, Beschlussfassung und Sitzungen

(1) Zu allen Versammlungen und Sitzungen der einzelnen Vereinsorgane sowie zu
Mitgliederversammlungen der Arbeitsgemeinschaften kann per E-Mail eingeladen
werden. Mitglieder sind verpflichtet, der Geschéftsstelle die aktuelle E-Mailadresse
mitzuteilen. Eine Einladung gilt dann als ordnungsgemaf? versendet und zugegangen,
wenn die letzte vom Mitglied mitgeteilte E-Mailadresse verwendet wurde.

(2) Teilt ein Mitglied mit, Einladungen und Unterlagen ausschliefilich postalisch erhalten
zu wollen/kénnen gilt Abs. 1 fiir dieses Mitglied nicht.

(3) Der Vorstand kann Beschliisse per E-Mail fassen. Die Vorstandsmitglieder sind
verpflichtet, eine E-Mailadresse einzurichten und ihre aktuelle E-Mailadresse der Ge-
schéftsstelle mitzuteilen. Eine E-Mail zur Beschlussfassung gilt dann als ordnungs-
gemafd versendet und zugegangen, wenn die letzte vom Mitglied des Vorstandes
mitgeteilte E-Mailadresse verwendet wurde. Erfolgt auf eine E-Mail mit Aufforderung

61



zur Beschlussfassung innerhalb von drei Werktagen keine Reaktion, gilt dies als
Zustimmung. Von Vorstandsmitgliedern abgegebene Reaktionen und Voten sind allen
Vorstandsmitgliedern per E-Mail zeitnah zuganglich zu machen. Per E-Mail gefasste
Beschliisse sind im Protokoll der nachsten Vorstandssitzung unter Nennung des
Datums, an dem die E-Mail mit Aufforderung zur Beschlussfassung versandt wurde,
sowie der relevanten Einwénde und der abgegebenen Voten zu vermerken.

(4) Sitzungen des Vorstands kénnen sowohl in Prasenzversammlungen, als auch im
Bedarfsfall mittels elektronischer Medien abgehalten werden (z.B. durch Telefon- oder
Videokonferenzsysteme).

§ 13 Datenschutz

Im Rahmen der Mitgliederverwaltung werden von den Mitgliedern Daten erhoben, elektro-
nisch gespeichert und verarbeitet. Naheres regelt eine Datenschutzrichtlinie, die vom Vor-
stand beschlossen wird und zu veréffentlichen ist. Zur Veréffentlichung reicht der Hinweis
auf die Internetseite des Vereins aus, auf der die Datenschutzrichtlinie zu finden ist.

VII. Schlussbestimmung

§14
Im Ubrigen gelten die §§ 21 - 79 BGB.

Satzung beschlossen am 24. April 1974 in der Griindungsversammlung in Aachen. Satzungsénderungen
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. Neuordnung der Satzung beschlossen am og. Juni
2018 in der ordentlichen Delegiertenversammlung. Satzungsédnderungen beschlossen am 11. Oktober 2019 in
der auflerordentlichen Delegiertenversammlung.
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RHEUMA-LIGA ( ‘

Nordrhein-Westfalen e.V.

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 Beitrags-
ordnung ist § 5 (6) der Satzung der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V..

§2
(1)

Hohe des Mitgliedsbeitrages
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 er-
mafligter Beitrag festgesetzt werden.

Der Beitrag fiir fordernde Mitglieder wird vom Vorstand in Absprache mit dem Férder-
mitglied festgesetzt. Der Jahresbeitrag soll 150,00 € nicht unterschreiten.

Der Jahresbeitrag ist in einer Summe zu zahlen. Im Jahr des Beitritts wird der Mit-

gliedsbeitrag anteilig pro Mitgliedsmonat berechnet. Fiir férdernde Mitglieder wird der
Jahresbeitrag auch im Beitrittsjahr in voller Hohe féllig.

Félligkeit und Form der Beitragszahlung

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
Versaumnis dieser Informationspflicht resultierende Kosten wie z.B. Stornogebiihren
des Kreditinstitutes gehen zu Lasten des Mitglieds.

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

Befreiung vom Mitgliedsbeitrag
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 Abstédnden zu tberpriifen.
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§s5 Giltigkeit

(7) Die Beitragsordnung tritt mit Wirkung zum 01.01.2007 in Kraft. Anderungen treten nach
Bekanntmachung in Kraft.

(8) Die Bekanntmachung erfolgt in mobil.

Beitragsordnung wurde beschlossen in der Vorstandssitzung am 28. Juni 2006. Anderung/en wurden
beschlossen in der Vorstandssitzung am 10. September 2008.
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