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 I. VORWORT 
 
 
Liebe Mitglieder der Deutschen Rheuma-Liga NRW, 

 liebe Leserinnen und Leser, 

 

die Deutsche Rheuma-Liga ist eine Selbsthilfeorganisation. Was sich so 
selbstverständlich anhört, ist nicht so einleuchtend wie es klingt. Viele 
Menschen haben keine klare Vorstellung davon, was der Begriff Selbsthilfe 
meint. Dies gilt selbst für manche Akteure des Gesundheitswesens. Am 
ehesten werden in der Öffentlichkeit  Gruppen von Leidensgenossen mit 
dem Begriff assoziiert. Doch der modernen Selbsthilfe wird diese 
Vorstellung nicht gerecht. 

Moderne Selbsthilfe bedeutet vielfältige qualitätsgesicherte Angebote für 
chronisch Kranke auf der Basis der Kompetenz eigener 
Krankheitserfahrung, ehrenamtlich organisiert aus Solidarität mit anderen 
Betroffenen. Hierfür erhalten die Ehrenamtlichen fachkundige 
hauptamtliche Unterstützung, da die moderne Selbsthilfe sich der zeitlichen 
Begrenztheit ehrenamtlichen Engagements bewusst ist. Darüber hinaus 
wirken Ehrenamtliche aus Patientenorganisationen in Gremien des 
Gesundheitswesens mit und nehmen Einfluss. Spätestens hier wird die 
Bedeutung der Selbsthilfe für alle Patienten sichtbar. 

Ein Beispiel für die gute und notwendige Zusammenarbeit von Haupt- und 
Ehrenamtlichen ist die Seminarwoche auf Borkum, die wir 2016 für Familien 
mit einem rheumakranken Kind durchgeführt haben. Der Aufenthalt wurde 
von Eltern konzipiert und geplant. Die Organisation übernahm eine 
hauptamtliche Mitarbeiterin der Deutschen Rheuma-Liga NRW. Die Woche 
war ein voller Erfolg. Die Kosten konnten wir aus einer Erbschaft bestreiten, 
die uns ein Mitglied für rheumakranke Kinder hinterlassen hat. 

Modernität haben wir uns auch in technischer Hinsicht erarbeitet. Wir 
haben 2016 unseren Internetauftritt überarbeitet und ihn für die 
Darstellung auf mobilen Geräten optimiert. Denn in der heutigen Zeit 
greifen viele Menschen mit einem Smartphone oder Tablet von unterwegs 
auf die Seiten zu. Diesem Nutzerverhalten haben wir mit der Überarbeitung 
Rechnung getragen. Schauen Sie doch mal rein. 

Ich bedanke mich herzlich bei allen Ehrenamtlichen der Deutschen 
Rheuma-Liga NRW, die auch das Jahr 2016 zu einem Erfolg auf dem Weg 
für ein besseres Leben für Rheumakranke geführt haben. Ohne sie und ihr 
solidarisches Engagement ist unser Verband nicht denkbar. 

 

Ihr 

Rainer Voss 

Präsident der 
Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. 

 

Rainer Voss 
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 II. VOM BEHANDELTEN ZUM HANDELNDEN PATIENTEN 
 
 
 
„So schlecht geht es mir nicht, dass ich das brauche.“ 

„Die können mir auch nicht zu einem schnelleren Termin beim 
Rheumatologen verhelfen.“ 

„Da wird doch nur gejammert.“ 

Ansichten wie diese werden in Gesprächen über Selbsthilfe häufig 
geäußert. Doch was Selbsthilfe eigentlich ist, welche Aktivitäten damit 
verbunden sind und was die Selbsthilfe leisten kann, darüber besteht in den 
meisten Fällen Unklarheit. 

Grundlage des Konzepts der Selbsthilfe ist das Verständnis, dass die 
Erfahrungen in der Bewältigung einer Lebenssituation auch für andere 
Betroffene einen Wert haben können. Dies gilt prinzipiell für alle 
Lebenssituationen. Es gibt z.B. Initiativen Alleinerziehender oder älterer 
Menschen, die nach dem Prinzip der Selbsthilfe arbeiten. Von dieser 
sozialen Selbsthilfe soll hier nicht die Rede sein. 

Der Selbsthilfegedanke, insbesondere der der Gesundheitsselbsthilfe, hat in 
Deutschland eine lange Tradition. Die Nationale Kontakt- und 
Informationsstelle zur Anregung und Unterstützung von Selbsthilfegruppen 
(NAKOS) verortet „die ersten Selbsthilfezusammenschlüsse schon in der 
zweiten Hälfte des 19. Jahrhunderts“*. In den 1970er und den 1980er 
Jahren fanden sich in Westdeutschland zunehmend Betroffene chronischer 
Erkrankungen zum Erfahrungsaustausch in Gruppen zusammen. Aus ihnen 
entwickelten sich Zusammenschlüsse, die erst informell, später mit einer 
formalen Struktur, über den Erfahrungsaustausch hinaus zu arbeiten 
begannen. Nach der Vereinigung beider deutscher Staaten etablierte sich 
der Selbsthilfegedanke auch in den östlichen Bundesländern. Es entstanden 
Vereine, die sich entweder bestehenden westdeutschen Verbänden 
anschlossen oder, in selteneren Fällen, eigenständig arbeiten. 

Die Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband wurde 1970 gegründet. Der 
Gründung der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein im Jahr 1974 folgte 1976 
die Erweiterung des Zuständigkeitsbereichs um den Landesteil Westfalen. 
Seitdem gibt es die Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen. 

Die Gründung der Deutschen Rheuma-Liga und ihrer Landesverbände ist 
nicht typisch für eine Selbsthilfeorganisation, die im Allgemeinen von 
Betroffenen ins Leben gerufen wird. Im Unterschied dazu wurde die 
Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband von Ärzten, Mitarbeitern der 
Renten- und Krankenversicherungen und Journalisten gegründet. Auch in 
Nordrhein-Westfalen haben nicht Rheumakranke den Verband gegründet, 
sondern Vertreter von Institutionen und Fachleute. Erst zehn Jahre später 
wurden die ersten drei selbst von einer rheumatischen Erkrankung 
Betroffenen in den Vorstand gewählt, nach 27 Jahren übernahm zum ersten 
Mal eine Betroffene das Amt der Präsidentin. 

Die Idee 
der 
Selbsthilfe 

Die Deutsche 
Rheuma-Liga - 
eine Selbsthilfe- 
organisation 

Gesundheits- 
selbsthilfe 

Quelle: https://www.nakos.de/informationen/fachwissen/deutschland/key@3757 
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Dementsprechend langsam vollzog sich die Entwicklung zur 
Selbsthilfeorganisation in den Anfängen des Verbandes. Doch seither hat 
sich viel getan. Die Deutsche Rheuma-Liga NRW ist heute ein moderner 
Verband mit transparenten Strukturen, der für die Mitglieder vielfältige 
Beteiligungsmöglichkeiten bereithält. Der Verband bietet den Rahmen und 
Unterstützung bei der Planung und Durchführung von Selbsthilfeaktivitäten 
auf allen Ebenen. Jeder Betroffene, der daran interessiert ist, kann seinen 
Erfahrungsschatz im Leben mit der rheumatischen Erkrankung 
ehrenamtlich einbringen, in Aktivitäten von und mit anderen 
Rheumakranken vor Ort bis hin zur Übernahme von Verantwortung als 
Vorstandsmitglied oder als Vertreter in Gremien des Gesundheitswesens. 
Für alle bewährten und neuen Aktivitäten in der Deutschen Rheuma-Liga 
NRW hat der Aspekt der Selbsthilfe als Maßstab eine hohe Priorität. 

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW ist ein als gemeinnützig anerkannter 
eingetragener Verein. Ein Verein wird von seinen Mitgliedern getragen und 
gestaltet, der Vorstand wird aus der Mitte der Mitglieder gewählt. So hat 
jedes Mitglied eine Einflussmöglichkeit. Diese Struktur hat auch die 
Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. Daher lässt sich auch das 
Engagement ihrer Mitglieder für andere Rheumatiker mit klassischem 
ehrenamtlichem Engagement nur bedingt vergleichen. Während der 
ehrenamtliche Einsatz in einer Institution einen helfenden Zweck hat, ist ein 
Engagement in einer Selbsthilfeorganisation ein Einsatz für andere und sich 
selbst. Denn von der Lebenssituation, in der jemand Unterstützung braucht, 
ist der oder die Ehrenamtliche auch selbst betroffen. Er/ sie bietet 
Unterstützung, kann aber auch von demjenigen lernen, der die 
Unterstützung in Anspruch nimmt. Selbsthilfe, das ist eine Win-Win-
Situation. 

Selbsthilfe beinhaltet viele Aspekte. Der zentrale Gedanke der 
Unterstützung von Betroffenen für Betroffene wird in der Deutschen 
Rheuma-Liga NRW in den örtlichen Arbeitsgemeinschaften gelebt. In 
99 örtlichen und einer landesweiten Arbeitsgemeinschaft werden die 
Selbsthilfeaktivitäten für Rheumakranke organisiert. Die landesweite AG 90 
richtet sich an Familien mit einem rheumakranken Kind und junge 
Rheumatiker bis 35 Jahre aus ganz NRW.  

Die Ehrenamtlichen in den Arbeitsgemeinschaften vor Ort sind 
Ansprechpartner für alle Fragen rund um das Leben mit einer 
rheumatischen Erkrankung. Sie richten Informationsveranstaltungen mit 
Vorträgen aus und organisieren Information und Beratung, 
Bewegungsangebote und Gesprächskreise. Die Kenntnisse und 
Erfahrungen aus diesem Engagement kommen nicht nur den anderen 
Rheumakranken zugute, sondern auch den Ehrenamtlichen selbst. Sie 
gelten bei Ärzten und Ämtern als bestens informierte Patienten, die sich mit 
Therapiemöglichleiten und den Strukturen des Sozialsystems gut 
auskennen. Die ehrenamtliche Arbeit in einer Selbsthilfeorganisation stärkt 
die Ehrenamtlichen auch in ihrer Rolle als Patient/in und ist ein Baustein der 
aktiven Krankheitsbewältigung. 

 

 

Demokratische 
Struktur 

Selbsthilfe in den 
Arbeitsgemein-
schaften vor Ort 
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Gesprächsgruppen sind die Klassiker in der Gesundheitsselbsthilfe. 
Menschen mit einer gleichen oder ähnlichen chronischen Erkrankung 
finden sich zusammen, um ihre Erfahrungen im Leben mit der Erkrankung 
auszutauschen und so voneinander zu lernen. Diese Möglichkeit haben 
Betroffene auch in der Deutschen Rheuma-Liga NRW. Es gibt 
Gesprächskreise für Menschen mit unterschiedlichen rheumatischen 
Erkrankungen. In vielen Regionen finden sich Betroffene eines 
Fibromyalgiesyndroms zusammen, um sich auszutauschen. Aber auch 
Gesprächskreise für Menschen mit einer rheumatoiden Arthritis sind nicht 
selten. Für Familien mit einem rheumakranken Kind existieren regionale 
Elternkreise, in denen Eltern mit Erfahrung im Familienleben mit Rheuma 
ihr Wissen weitergeben und Tipps zur Erleichterung von Alltagssituationen 
parat haben. Nicht zu vergessen: Es wird auch viel gelacht. 

Diese Gesprächskreise werden nicht von ausgebildeten Fachleuten geleitet. 
Denn das Wissen, das in diesen Runden weitergegeben wird, kann man an 
keiner Universität lernen. Diejenigen, die einen Gesprächskreis ins Leben 
rufen, sind selbst die Expertinnen und Experten des Lebens mit ihrer 
Erkrankung. Sie haben viele problematische Situationen schon bewältigt, 
haben bei Ämtern und Krankenkassen ihre Rechte geltend gemacht und 
können auch vor Fallstricken warnen, in denen sie sich vielleicht verfangen 
haben, damit andere Betroffene nicht die gleiche Erfahrung machen 
müssen. Stellt sich heraus, dass mehrere Teilnehmer der Gruppe vom 
gleichen Problem betroffen sind oder dass es zu einem Thema 
Wissenslücken gibt, wird schon mal ein Fachvortrag organisiert. Es steht 
jedoch nicht die Wissensvermittlung im Vordergrund der Gesprächskreise, 
sondern der Erfahrungsaustausch. 

In den letzten Jahren hat die Deutsche Rheuma-Liga das Konzept der 
Weitergabe von Erfahrungen unter Betroffenen ausgebaut. Es hat sich 
gezeigt, dass das Erfahrungswissen langjährig erkrankter Menschen für 
Neubetroffene eine Ressource von unschätzbarem Wert ist. Eine Gruppe 
von Ehrenamtlichen ist bereit, dieses Wissen anderen Betroffenen noch 
zielgerichteter zur Verfügung zu stellen. Sie engagieren sich daher in den 
landesweiten Projekten „Herausforderung Rheuma - Nimm Dein Leben in 
die Hand“ und „Qualifizierte Rheuma-Beratung“. 

Für ein Engagement in diesen beiden Projekten ist eine verbandsinterne 
Ausbildung Voraussetzung. Dies war in der Selbsthilfe lange Zeit unüblich, 
für die Deutsche Rheuma-Liga war dies bei der Einführung ein Novum. 
Denn durch die Ausbildung halten professionelle Kompetenzen Einzug in 
die Selbsthilfe. Für ein Engagement als ehrenamtliche/r Kursleiter/in oder 
Berater/in reicht das persönliche Erfahrungswissen nicht aus.  Die 
professionellen Kompetenzen wie z.B. Kenntnisse in der Gesprächsführung 
oder Gruppenleitung werden als Handwerkszeug benötigt. Die eigene 
Krankheitserfahrung ist und bleibt aber die Grundlage für das Engagement. 
Ohne sie sind Selbsthilfeaktivitäten nicht möglich. 

Im Projekt „Herausforderung Rheuma“ lernen Menschen, die noch nicht 
lange mit ihrer Diagnose leben, in Selbstmanagementkursen, wie sie mit 
den Veränderungen, die die chronische Erkrankung in ihr Leben bringt, 
aktiv umgehen und selbstbestimmt leben können. Die Trainer/innen der 

Gesprächskreise, 
Beratung und Co. 

Professionelles 
Handwerkszeug für 
die Selbsthilfe 

Gesprächskreis 
Fibromyalgie 
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Selbstmanagementkurse sind langjährig betroffene Rheumakranke, die 
selbst die Erfahrung gemacht haben, wie es ihnen nach der Diagnose ging. 
Neben den thematischen Kursinhalten können sie dadurch glaubwürdig die 
Botschaft vermitteln, dass auch sie nach der anfänglichen Trauer über den 
Verlust von Fähigkeiten einen neuen Lebensentwurf finden mussten und 
gefunden haben. 

Die Selbstmanagementkurse werden landesweit zentral sowie regional vor 
Ort durchgeführt. Die landesweiten Kurse finden seit 2014 regelmäßig 
zweimal jährlich statt und sind stets ausgebucht. Regionale Kurse werden 
durchgeführt, wenn sich in einer Region genügend Interessierte 
zusammenfinden. Seit 2014 sind sieben Kurse in verschiedenen Regionen 
von Nordrhein-Westfalen durchgeführt worden. 

Im Mittelpunkt der „Qualifizierten Rheuma-Beratung“ stehen Gespräche 
über Probleme, die sich für die Ratsuchenden aus der chronischen 
Erkrankung ergeben. Dies können Probleme in der Partnerschaft, der 
Familie und am Arbeitsplatz sein, aber auch mit Ärzten oder zu Fragen, die 
die Rechte im Sozialsystem betreffen. Diese oft sehr persönlichen 
Gespräche werden nicht in der Sprechstunde der Arbeitsgemeinschaft 
geführt, sondern mit gesonderter Terminvereinbarung. 

Selbsthilfeaktivitäten sind nicht auf das Miteinanderreden begrenzt. Der 
Aspekt der Selbsthilfe kann in allen Begegnungen zum Tragen kommen, 
während derer Menschen mit einer gleichartigen Erkrankung gemeinsam 
die Folgen ihrer rheumatischen Erkrankung  in den Blick nehmen.  Rheuma 
braucht Bewegung, um den Folgen der rheumatischen Erkrankung 
entgegen zu wirken. Daher war es von Beginn an das Ziel der Deutschen 
Rheuma-Liga, spezielle Bewegungsangebote für Rheumakranke 
durchzuführen. Zurzeit der Gründung des Verbandes gab es keine spezielle 
Bewegungstherapie für Rheumakranke.  

Das Funktionstraining ist das bekannteste Selbsthilfeangebot der 
Deutschen Rheuma-Liga. Hierbei handelt es sich um spezielle 
Bewegungsübungen, die der Versteifung der Gelenke entgegenwirken. Das 
Funktionstraining wird als Trockengymnastik oder im 30 bis 32 Grad 
warmem Wasser nach einem bundesweit einheitlichen Konzept 
durchgeführt und für einen begrenzten Zeitraum auf Verordnung des Arztes 
von den gesetzlichen Krankenkassen bezahlt. 

Die Übernahme der Kosten durch die gesetzlichen Krankenkassen führt oft 
zu einem Missverständnis in der Öffentlichkeit, manchmal auch der 
Teilnehmer/innen. Das Funktionstraining wird als Dienstleistung gesehen. 
Dies trifft jedoch nur gegenüber den Sozialleistungsträgern zu, denen die 
Deutsche Rheuma-Liga vertraglich verpflichtet ist. 

Die gesetzliche Grundlage des Funktionstrainings bildet das SGB IX. Das 
Sozialgesetzbuch IX regelt die Rehabilitation und Teilhabe behinderter und 
von Behinderung bedrohter Menschen. Hier heißt es im § 44, Ergänzende 
Leistungen unter Abs. 1.4: „(1) Die Leistungen zur medizinischen 
Rehabilitation und zur Teilhabe am Arbeitsleben der in § 6 Abs. 1 Nr. 1 bis 5 
genannten Rehabilitationsträger werden ergänzt durch ärztlich verordnetes 
Funktionstraining in Gruppen unter fachkundiger Anleitung und 

Bewegungsangebote: 
Ist das Selbsthilfe?  

Funktionstraining 
im Wasser 



9 
 

Überwachung.“ Die Einordnung in das Recht zugunsten gehandicapter 
Menschen macht deutlich, dass es beim Funktionstraining um eine 
Maßnahme zur Unterstützung für das Leben mit der chronischen 
Erkrankung geht. 

Die Organisation des Funktionstrainings auf ehrenamtlicher Basis ist eine 
Herausforderung. In NRW nehmen etwa 35.000 Teilnehmer/innen in über 
3.000 Funktionstrainingsgruppen an der Therapie teil. Dafür engagieren 
sich landesweit mehr als 1.300 meist selbst von einer rheumatischen 
Erkrankung Betroffene ehrenamtlich. Dies sind beeindruckende Zahlen, die 
gelegentlich die Frage aufwerfen, ob dieses umfangreiche Therapieangebot 
nicht professionell statt ehrenamtlich organisiert werden müsste. 

Die Organisation des Funktionstrainings liegt in den Händen von selbst 
betroffenen Rheumakranken, die sich ehrenamtlich für andere Betroffene 
engagieren. Hierin liegt die besondere Qualität des Funktionstrainings. 
Denn es ist ein Angebot von Rheumakranken für Rheumakranke.  Selbst 
von einer rheumatischen Erkrankung Betroffene wissen am besten, worauf 
sie bei der Organisation des Funktionstrainings achten müssen, damit trotz 
verschiedener körperlicher Einschränkungen jeder mitmachen kann. Häufig 
gibt es in den Gruppen einen Gruppensprecher, der ebenfalls ehrenamtlich 
als Ansprechpartner zur Verfügung steht, wenn es Fragen oder Anregungen 
gibt. Darüber hinaus informieren die Ehrenamtlichen auch über weitere 
Selbsthilfeaktivitäten in der Arbeitsgemeinschaft. Die selbst betroffenen 
Ehrenamtlichen mit ihren Kenntnissen und Fähigkeiten sind nicht durch 
hauptamtliche Mitarbeiter zu ersetzen. 

Von ihrem Engagement profitieren die Teilnehmer/innen. Das 
Funktionstraining ist eine Gruppentherapie, bei der die Teilnehmer/innen 
teilweise über Jahre in einer festen Gruppe gemeinsam therapieren. Dies 
schafft eine Vertrauensbasis, auf der das Funktionstraining neben der 
körperlichen Verbesserung auch einen Austausch über die 
Krankheitserfahrung und Probleme durch die chronische Erkrankung 
ermöglicht. Doch meistens herrscht eine fröhliche Atmosphäre, die den 
Teilnehmer/innen hilft, die Belastung durch ihre Erkrankung für eine kurze 
Zeit zu vergessen. 

Das Funktionstraining ist das wichtigste, jedoch nicht das einzige 
Bewegungsangebot. Je nach ihren örtlichen und zeitlichen Möglichkeiten 
organisieren die Arbeitsgemeinschaften zum Beispiel Yoga oder Nordic 
Walking, Pilates oder Qi Gong. Einige Arbeitsgemeinschaften bieten in 
Kooperation mit örtlichen Physiotherapiepraxen die Medizinische 
Trainingstherapie (MTT) an. 

Diese Bewegungsangebote gibt es auch an Volkshochschulen, Krafttraining 
auch in Fitness-Studios. Doch richten sich die Angebote dort an gesunde 
Menschen. Die Ehrenamtlichen der Arbeitsgemeinschaft, die auch diese 
Aktivitäten organisieren, wissen aus eigener Erfahrung, welche Art und 
Intensität der körperlichen Belastung für Rheumakranke zuträglich ist. Der 
Aspekt der Selbsthilfe steht auch bei diesen ergänzenden 
Bewegungsangeboten im Mittelpunkt. Alle Kurse, auch die MTT, werden 
grundsätzlich als Gruppenaktivität mit einem festen Teilnehmerkreis 
durchgeführt. 

Ergänzende 
Bewegungs-
angebote 

Trockengymnastik 
(Foto: Kirsten 
Kofahl, Deutsche 
Rheuma-Liga) 
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War früher wirklich alles besser? Für Patient/innen jedenfalls nicht. Vieles 
wurde über ihren Kopf hinweg entschieden, sowohl individuell in der 
Arztpraxis als auch im Gesundheitssystem. Heute hat sich die Rolle von 
Patient/innen gewandelt. Leitbild ist der mündige Patient geworden, der 
seine Belange mit dem Arzt auf Augenhöhe bespricht und mit ihm eine 
gemeinsame Entscheidung zum therapeutischen Vorgehen trifft. Auch auf 
der gesundheitspolitischen Ebene gab es Veränderungen. Seit 2004 ist die 
Beteiligung von Patient/innen in wichtigen Gremien im § 140f des 
Sozialgesetzbuches 5 des Gesundheitswesens gesetzlich verankert: „Die für 
die Wahrnehmung der Interessen der Patientinnen und Patienten und der 
Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter Menschen maßgeblichen 
Organisationen sind in Fragen, die die Versorgung betreffen (…) zu 
beteiligen.“ Die Vertreter/innen von Patientenorganisationen werden 
allerdings nur beratend angehört. Ein Entscheidungsrecht haben sie (noch) 
nicht. 

Dieses Mitberatungsrecht war anfangs alles andere als selbstverständlich. 
Die Broschüre „Zehn Jahre Patientenbeteiligung im Gemeinsamen 
Bundesausschuss“ erinnert an diese Zeit: „Unvergesslich ist die allererste 
Sitzung, damals noch in Siegburg: Völlig unvorbereitet, ohne so recht 
verstanden zu haben, auf was für Menschen, Institutionen und Strukturen 
man treffen würde, suchten die Patientenvertreter den Sitzungsraum. 
Darin, so stellte sich heraus, tagten bereits die „Bänke“ – ohne uns. Und es 
gab auch keine freien Stühle mehr. Sehnsüchtig auf uns gewartet hatte man 
also nicht gerade. Wir spürten deutlich: wir sind hier ein Störfaktor. […]. 
10 Jahre später kann man darüber nur schmunzeln.“* 

Patient/innen werden heute auf allen Ebenen des Gesundheitswesens an 
Entscheidungen beteiligt. Denn sie sind diejenigen, die die 
Versorgungssituation aus eigenem Erleben kennen und die die 
Auswirkungen der Beschlüsse gesundheitspolitischer Gremien zu spüren 
bekommen. Dieses Erfahrungswissen fließt in die Gremienarbeit ein. Dies 
gilt insbesondere für die Beschlüsse des Gemeinsamen 
Bundesausschusses, der das wichtigste Gremium für gesetzliche 
Versicherte ist. Denn in diesem Ausschuss entscheiden Vertreter/innen von 
Ärzteverbänden und Krankenkassen gemeinsam darüber, welche 
Leistungen zulasten der gesetzlichen Krankenversicherung verordnet 
werden dürfen. Auch bei der Erstellung wissenschaftlicher 
Behandlungsleitlinien ist das Betroffenenwissen inzwischen gefragt. 

In NRW arbeiten Vertreter/innen von Selbsthilfeorganisationen in der 
Landesgesundheitskonferenz, in kommunalen Gesundheitskonferenzen, 
Gremien der Bedarfsplanung und den Ethikkommissionen der 
Ärztekammern mit. Ehrenamtliche der Deutschen Rheuma-Liga NRW sind 
in zwei Zulassungsausschüssen vertreten. 

Selbsthilfe als 
Partner im 
Gesundheitswesen 

Herausgeber: 
Deutscher Behindertenrat, Bundesarbeitsgemeinschaft der PatientInnenstellen, 
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V., Der Verbraucherzentrale 
Bundesverband e.V. 
 

Fachtagung der 
Kassenärztlichen 
Vereinigung Nordrhein 
unter Beteiligung von 
Selbsthilfeorganisationen 
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Ärzte lernen von Patienten - dies ist das Prinzip im Projekt „Patient 
Partners“. Ehrenamtliche der Deutschen Rheuma-Liga schulen Ärzte und 
Medizinstudenten im Patientengespräch für die Diagnose einer 
rheumatoiden Arthritis. Patient/innen verstehen die Fragen von Ärzten zu 
Symptomen oft nicht und beantworten sie daher nicht korrekt. Dies ist 
jedoch wichtig, um die rheumatoide Arthritis frühzeitig diagnostizieren zu 
können. Denn früher ist besser: Je früher die Diagnose gestellt wird, umso 
größer sind bei adäquater Therapie die Chancen, die Gelenkzerstörung 
gering zu halten. Auch Angehörige weiterer medizinischer Fachgruppen 
erhalten von den Patient Partners Informationen zum Leben mit einer 
entzündlich-rheumatischen Erkrankung. Auch für diese Selbsthilfeaktivität 
ist eine verbandsinterne Schulung Voraussetzung. 

Die Schulung von Medizinstudenten wird zurzeit in Kooperation mit der 
Heinrich Heine-Universität in Düsseldorf, der Universität zu Köln und der 
Westfälischen Wilhelms-Universität in Münster durchgeführt. Damit 
verbunden ist auch die Hoffnung, die Studierenden für das Fach 
Rheumatologie zu interessieren und so einen Beitrag zum eklatanten 
Mangel an Rheumatologen zu leisten. 

Mit der Einbindung der Patient Partners als eigenständige Referenten in die 
Aus- und Fortbildung von Ärzten wurde Neuland betreten. Der Patient als 
Experte aus eigener Betroffenheit kann viele neue Aspekte und auch 
Blickweisen auf die Erkrankung mit einbringen, an die der Arzt oftmals gar 
nicht denkt, da er die Erkrankung in erster Linie aus medizinischer und 
therapeutischer Sicht sieht. 

Auch die Patient/innen selbst haben einen Nutzen von diesem 
Engagement. Der Rollenwechsel bestärkt sie in ihrer eigenen Patientenrolle. 
Die stets latent vorhandene Hierarchie zwischen Arzt und Patient relativiert 
sich, auch die medizinische Fachterminologie ist für diese Patient/innen 
kein Buch mit sieben Siegeln mehr. Dies sind gute Voraussetzungen für ein 
Gespräch mit dem Arzt auf Augenhöhe in eigener Sache. 

Von den Selbsthilfegruppen der 1970er Jahre bis zum respektierten Partner 
im Gesundheitswesen ist es ein weiter Weg gewesen. Doch wie kann die 
Zukunft der Selbsthilfe aussehen? Diese Frage können nicht diejenigen 
beantworten, die den zurückliegenden Weg bis heute gegangen sind. Sie 
haben die passenden Konzepte für ihre eigene Zeit entwickelt. Die 
Weiterentwicklung des Konzepts der Selbsthilfe für die Zukunft müssen 
diejenigen leisten, die die Bewältigung des Lebens mit der chronischen 
Erkrankung noch vor sich haben. Welche Vorstellungen haben junge 
Menschen mit einer chronischen Erkrankung? Werden Selbsthilfeaktivitäten 
zukünftig virtuell stattfinden? Wird ein Engagement in der Selbsthilfe 
überhaupt noch nötig sein angesichts neuer wirkungsvoller Medikamente? 
Damit die Vorstellungen junger Menschen bereits jetzt in Entscheidungen 
einfließen, wählen die Delegierten der Deutschen Rheuma-Liga NRW seit 
Langem eine/n jungen Rheumatiker/in oder ein Elternteil eines 
rheumakranken Kindes in den Vorstand. Für die Weiterentwicklung der 
Selbsthilfe gilt, was für alle Selbsthilfeaktivitäten gilt: Nur diejenigen, die 
mit ihrer rheumatischen Erkrankung leben, können für sich und andere 
Betroffene das Gesicht der Selbsthilfe prägen. Es gibt viel zu tun, packt’s an! 

Patient Partners 

Generationen-
wechsel 

Die Untersuchung der 
Handgelenke gehört zur 
Schulung dazu. 
 

Nicht abtauchen - anpacken! 
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 III. MITGLIEDER EINER STARKEN GEMEINSCHAFT 
 
Vielfältige Beteiligungsmöglichkeiten 

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

Ziele der gemeinsamen Arbeit sind 

 Förderung der Rheumabekämpfung 

 Aufklärung und Beratung Rheumakranker 

 Aufklärung der Öffentlichkeit und 

 Hilfs-, Selbsthilfe- und Unterstützungsangebote für Betroffene. 

Seit der Gründung der Deutschen Rheuma-Liga NRW im Jahr 1974 haben 
sich unzählige Menschen in vielfältigen 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 für Rheumakranke wahrgenommen wird. Dies ist heute 
notwendiger denn je, denn auch die Versorgung Rheumakranker hängt 
stark von gesellschafts- und gesundheitspolitischen Veränderungen ab. 
Die politischen Entscheidungsträger setzen vermehrt auf privat bezahlte 
Leistungen, deren Absicherung chronisch kranken Menschen jedoch kaum 
zur Verfügung stehen. 

Delegiertenversammlung 2016 

Grundgedanke einer Selbsthilfeorganisation ist es, dass jedes einzelne 
Mitglied Teil der Gemeinschaft ist, und im Rahmen seiner oder ihrer 
Möglichkeiten Einfluss auf das Geschehen im Verband nehmen kann. Dazu 
findet vor Ort jährlich eine Mitgliederversammlung der örtlichen 
Arbeitsgemeinschaft statt, bei der die Mitglieder ihre Anliegen vortragen 
und Delegierte wählen können, die diese auf Landesebene bei der 
jährlichen Delegiertenversammlung vertreten. Jede Arbeitsgemeinschaft 
wählt dabei zwei bis sechs Delegierte, je nach Mitgliederzahl. Dadurch ist 
es möglich, die Belange der einzelnen AGen auf Landesebene zu vertreten 
und zu berücksichtigen. 

 
Delegiertenversammlung 2016 
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Die jährliche Delegiertenversammlung ist das höchste Beschlussgremium 
der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. und beschließt 
stellvertretend für fast 50.000 Mitglieder die Richtung der Verbandsent-
wicklung. Sie tagt in der Regel einmal jährlich und fand am 4. Juni 2016 in 
der Stadthalle in Kamen statt. 

In der Delegiertenversammlung standen wie in jedem Jahr die Entlastung 
des alten und die Wahlen zum neuen Vorstand im Mittelpunkt. Nach der 
ausführlichen Darstellung der Finanzen durch den Geschäftsführer Ulf 
Jacob in Vertretung der Schatzmeisterin Brigitte Killewald und dem Bericht 
der Kassenprüfer genehmigten die Delegierten die Jahresrechnung 2015 
einstimmig bei eigener Enthaltung des Vorstands und sprachen dem 
Vorstand und der Geschäftsführung die Entlastung aus. 

Als Kassenprüfer/in für das Haushaltsjahr 2016 wurden erneut Ingrid Wirth 
aus der Arbeitsgemeinschaft Bochum und Friedel Brandmeyer aus der 
Arbeitsgemeinschaft Herford gewählt, als Stellvertreter/in Christa Elias aus 
der Arbeitsgemeinschaft Dinslaken und Uwe Lübke aus der Arbeits-
gemeinschaft Viersen. 

Der Zahl der Vorstandsmitglieder im Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga 
NRW e.V. ist in der Satzung nicht festgelegt und wird von den Delegierten 
jährlich bestimmt. Die Delegierten legten die Zahl der Vorstandsmitglieder 
für das nächste Jahr auf 20 Personen fest.  

Im Jahr 2016 liefen die Amtszeiten der 1. Vizepräsidentin, der 
Schatzmeisterin, des Schriftführers sowie einiger Beisitzer aus. Die 
1. Vizepräsidentin Angelika Wegener und die Schatzmeisterin Brigitte 
Killewald wurden in ihrem Amt bestätigt. Der bisherige Schriftführer Dr. 
Klaus Schroeder kandidierte erneut, jedoch nicht für die Funktion des 
Schriftführers, sondern als Beisitzer. Zu seinem Nachfolger im Amt des 
Schriftführers wählten die Delegierten Peter Biermann aus der 
Arbeitsgemeinschaft Mülheim. 

Die Arbeitsgemeinschaft der Eltern rheumakranker Kinder und Junger 
Rheumatiker ist seit 1995 mit einer Beisitzerposition im Vorstand vertreten. 
Als Nachfolgerin von Nina Glagow, die nicht wieder kandidierte, wählten 
die Delegierten Tanja Tyburzy. 

Zu Beisitzern im Vorstand wählten sie Dr. Ludwig Bause, Dr. Stefan 
Ewerbeck, Alexander Flüthmann, Neidhard Gardiewski, Jens Hertel und Dr. 
Klaus Schroeder. 

Im Rahmen der Delegiertenversammlung wird auch die Ehrennadel in Gold 
verliehen, eine hohe Auszeichnung des Verbandes für Ehrenamtliche, die 
sich langjährig über die Ortsebene hinaus engagiert haben. Im Jahr 2016 
wurde Gunhild Scheffler aus der Arbeitsgemeinschaft Köln ausgezeichnet 
für ihr langjähriges Engagement im landesweiten Projekt „Patient Partners“ 
und für ihren Beitrag zur bundesweiten Öffentlichkeitsarbeit als das 
„Gesicht der Rheuma-Liga“. Eine zweite Ehrennadel in Gold verlieh der 
Vorstand in Abwesenheit an Prof. Dr. Matthias Schneider für seine 
langjährige Vorstandsarbeit. 

 

Wahl des 
Vorstands 

 

Goldene 
Ehrennadel 

Gunhild Scheffler 
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Dieter Wiek aus der Arbeitsgemeinschaft Dinslaken wurde für sein mehr 
als 30 Jahre langes umfassendes Engagement, in NRW zuletzt als 
Präsident, zum Ehrenpräsidenten ernannt. Für ihren langjährigen Einsatz 
zugunsten von Familien mit einem rheumakranken Kind ernannten die 
Delegierten Barbara Markus aus der Arbeitsgemeinschaft Arnsberg-
Sundern zum Ehrenmitglied. 

Vorstand 

Der ehrenamtliche Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-
Westfalen e.V. trägt die Verantwortung für den Verband. Er trifft die Ent-
scheidungen und arbeitet an sozial- und gesundheitspolitischen Themen. 
Ziel der Vorstandsarbeit ist die Weiterentwicklung des Verbandes im 
Aufgabenspektrum zwischen Hilfe, Selbsthilfe, Interessenvertretung und 
Wirtschaftlichkeit.  

Vorstandsmitglieder vertreten die Deutsche Rheuma-Liga NRW in den 
Gremien der Dachverbände und Kooperationspartner. Sie arbeiten mit in 

 den Landes- und Mitgliedsverbänden der Deutschen Rheuma-
Liga 

 der Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband 

 dem Paritätischen NRW 

 dem Wittener Kreis 

 der Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe Behinderter NRW. 

Außerdem nahmen die Vorstandsmitglieder an Veranstaltungen, Fach-
tagungen und Gesprächsrunden der unterschiedlichen Akteure im Ge-
sundheitswesen und der Politik teil. 

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

 Mitglied des Erweiterten Sprecherkreises des Wittener Kreises 

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

 Mitglied der Ethikkommission der Ärztekammer Nordrhein 

Arbeitskreise / Arbeitskreis-Sprecher-Tagung 

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

 Jeder Arbeitskreis wählt eine/n AK-Sprecher/in, die die auf den Arbeits-
kreisen diskutierten Themen auf der jährlichen AK-Sprecher-Tagung an 

 

Aufgaben 

Präsident Rainer Voss 
(links) mit Dieter Wiek 
 

Der Vorstand 2016 
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den Vorstand herantragen. So ist gewährleistet, dass die Arbeit des Vor-
standes sich an den Interessen und Belangen der Arbeitsgemeinschaften 
ausrichtet. Die Hinweise und Wünsche der AK-Sprecher fließen in die 
weitere Vorstandsarbeit ein. 

Die AK-Sprecher-Tagung 2016 fand am 11. Mai in Essen statt. Hier hatten 
die AK-Sprecher, die Gelegenheit, die positiven und beeinträchtigenden 
Aspekte der ehrenamtlichen Arbeit vor Ort mit Vorstandsmitgliedern zu 
besprechen. Schwerpunktthemen waren die Ergebnisse der Befragung der 
Therapeut/innen im Funktionstraining und Angebote für junge 
Rheumatiker. 

Tagung der Arbeitsgemeinschafts-Sprecher 

Das gewählte Leitungsteam einer Arbeitsgemeinschaft benennt normaler-
weise ein Teammitglied als Sprecher/in. Bereits seit einigen Jahren ist die 
Entwicklung zu beobachten,  dass Arbeitsgemeinschaften ihre Arbeit ohne 
Sprecher/in partnerschaftlich untereinander organisieren. Die Stellung des 
AG-Sprechers/ der AG-Sprecherin als Mittelpunkt der Arbeitsgemeinschaft 
wird in diesen Fällen hinterfragt. Manchmal gibt es auch einfach 
niemanden, der eine zentrale Rolle einnehmen möchte. 

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

Die AG-Sprecher-Tagung 

 setzt Schwerpunkte in der Arbeit des Verbandes 

 bereitet die Entscheidungen des Vorstands vor 

 macht Entscheidungen und Entscheidungsgründe transparent 

 bewirkt gemeinsames Vorgehen nach innen und außen. 

Die AG-Sprecher-Tagung 2016 fand am 07./08. Oktober erstmals im 
Ringhotel am Stadtpark in Lünen statt. Auf Wunsch von Ehrenamtlichen 
aus den Arbeitsgemeinschaften war ein neuer Tagungsort ausgewählt 
worden, da mit dem langjährigen Veranstaltungsort der Tagung in 
Barrierefreiheit.  

Es wurden folgende Themen bearbeitet: 

 Neue Software als EDV-Lösung für die Arbeitsgemeinschaften 

 Rheuma und Beruf 

 Geplante Satzungsänderungen 

 Ergebnisse der Therapeutenbefragung 

Stiftung Rheuma-Liga NRW 

Die Stiftung wurde durch testamentarische Verfügung eines Mitglieds aus 
Recklinghausen ermöglicht. Sie finanziert sich aus Zinsen des Stiftungsver-
mögens und Spenden, die, wie beim gemeinnützigen Verein, steuerlich 
geltend gemacht werden können. Nicht nur größere Beträge, die als Zustif-
tung das Stiftungsvermögen und damit die zur Verfügung stehenden Mittel 

AG-Sprecher- 
Tagung 
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AK-Sprecher- 
Tagung 
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mehren, sondern auch kleinere Spenden helfen uns in unserer Arbeit. 

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

Die Stiftung Rheuma-Liga NRW orientiert sich eng an den Verbandszielen 
der Deutschen Rheuma-Liga NRW. Ein Teil der Mitglieder des Stiftungs-
rates wird vom Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V. benannt. 
Dem Stiftungsrat, der auch den Stiftungsvorstand wählt, gehörten 2015 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 

 
Geschäftsstelle 
 

 Die hauptamtliche Geschäftsstelle führt in enger Kooperation mit dem 
Vorstand die Geschäfte nach den gesetzlichen und verbandlichen 
Maßgaben. Sie unterstützt die Arbeitsgemeinschaften in allen Bereichen 
der ehrenamtlichen Arbeit und ist Ansprechpartnerin für die Mitglieder. 

 Durch die Ausweitung der ehrenamtlichen Arbeitsfelder, Qualitätssteige-
rungen, höhere Serviceleistungen an die Arbeitsgemeinschaften und durch 
gestiegene Anforderungen im Verwaltungsbereich ist auch die Arbeit in der 
Geschäftsstelle umfangreicher geworden. Hier kommt nach wie vor dem 
Funktionstraining eine besondere Bedeutung zu. Die leider häufig 
vorkommende Schließung von Therapiestätten bringen viele telefonische 
und Mailanfragen in der Geschäftsstelle mit sich. Auch die Anfragen nach 
Informationsmaterialien und der juristischen Erstberatung haben weiterhin 
ein konstant hohes Niveau. 

Als Folge der neuen Telefonanlage mussten die Arbeitsgemeinschaften 
Schritt für Schritt integriert werden. Dies bedeutete einen hohen Arbeits- 
und Terminaufwand. Hinzu kamen die Anfragen von Mitgliedern zur 
neuen Essener Vorwahl für ihre örtliche Arbeitsgemeinschaft. 

 

 

Hauptamtliche 
Unterstützung 
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Parallel zur Weiterentwicklung der EDV für die Arbeitsgemeinschaften 
wurde zum Jahresende auch die EDV in der Geschäftsstelle umgestellt.  

Zu den Aufgaben der Geschäftsstelle gehören 

 die Mitgliederverwaltung 

 die gesamte Buchhaltung und Verwaltung des Vereins 

 die Verwaltung und Abrechnung der Selbstzahlervereinbarungen im 
Funktionstraining 

 die Unterstützung der Ehrenamtlichen in der Kassenführung und 
der Abrechnung im Funktionstraining 

 die Bearbeitung von Anträgen auf Beitragsbefreiung 

 die Beantragung von Mitteln und Erstellung der Verwendungs-
nachweise an die Sozialleistungsträger und andere Förderer 

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

 die Organisation und Begleitung des Ärztlichen Telefonservices 

 die Beratung zu Ansprüchen und Verfahren im Sozialrecht sowie die 
Koordination der anwaltlichen telefonischen Erstberatung für 
Mitglieder 

 die Unterstützung der Patientenreferentinnen, der 
Patientenvertreter in den Ausschüssen der Kassenärztlichen 
Vereinigungen und der Ansprechpartner/innen der diagnose- und 
altersspezifischen Gruppen 

 die Unterstützung und Begleitung öffentlichkeitswirksamer 
Veranstaltungen und Messen 

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

 die Redaktion „mobil in nrw“ 

 die Redaktion und Pflege des Internetauftritts 

 die Bearbeitung einer zunehmenden Zahl von Info-Anfragen 

 die Umsetzung und Finanzierung von Projekten. 

AG-Service Die Mitarbeiter/innen im Service für Arbeitsgemeinschaften begleiten die 
ehrenamtliche Arbeit vor Ort. Sie beraten, informieren, schulen und unter-
stützen die Ehrenamtlichen. Sie helfen bei der Organisation von Arbeits-
abläufen, der Abrechnung des Funktionstrainings, bei Problemen und der 
Initiierung neuer Angebote. Sie leisten darüber hinaus technische 
Unterstützung bei Computerproblemen oder bei 
Verständnisschwierigkeiten in Bezug auf die eingesetzte Software. 

Im Jahr 2016 standen den Arbeitsgemeinschaften in der zweiten 
Jahreshälfte nur zwei Mitarbeiter zur Verfügung, da ein Kollege aus 
gesundheitlichen Gründen langfristig nicht zur Verfügung stand. Die 
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beiden anderen Mitarbeiter übernahmen die Vertretung, was durch den 
zusätzlichen Arbeitsschwerpunkt der EDV-Entwicklung keine leichte 
Aufgabe war. Ein herzliches Dankeschön an die beiden Kollegen für ihren 
engagierten Einsatz! 

Im Jahr 2016 war ein großer Arbeitsschwerpunkt der Mitarbeiter des AG-
Service die Weiterentwicklung der Softwarelösung, mit der die 
Arbeitsgemeinschaften und die Geschäftsstelle der Deutschen Rheuma-
Liga NRW landesweit vernetzt werden sollen. Die bestehende Software des 
Anbieters wurde in Zusammenarbeit mit Ehrenamtlichen aus fünf 
Arbeitsgemeinschaften kontinuierlich weiterentwickelt und für den Bedarf 
der Arbeitsgemeinschaften angepasst. In den fünf 
Testarbeitsgemeinschaften wurde die Software installiert, so dass die 
Ehrenamtlichen aus diesen Arbeitsgemeinschaften damit arbeiten und ihre 
Erfahrungen in die Weiterentwicklung einfließen lassen konnten. Die 
Mitarbeiter des AG-Service standen stets für Fragen zur Verfügung und 
halfen bei technischen Problemen weiter. Zum Jahresende konnte die 
Testphase abgeschlossen werden. Die Software steht nun in einer für die 
Arbeitsgemeinschaften gut nutzbaren Form zur Verfügung, so dass 2017 
mit der Schulung weiterer Arbeitsgemeinschaften begonnen werden kann. 

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 unterstützen. In Zeiten personeller Engpässe in den 
Arbeitsgemeinschaften übernehmen sie auch die dringlichsten Aufgaben 
der Ehrenamtlichen, um den Fortbestand der Arbeit bis zur Aufstockung 
des ehrenamtlichen Teams zu sichern. Hierzu gehört insbesondere auch 
die Abrechnung des Funktionstrainings mit den Kostenträgern. Durch die 
zeitlich begrenzte Übernahme dieser Aufgabe sichern die Mitarbeiter die 
Wirtschaftlichkeit des Funktionstrainings bis zur Übernahme durch ein 
neues ehrenamtliches Team. 

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW legt großen Wert auf die Unterstützung 
von Familien mit einem rheumakranken Kind. In diesem Arbeitsbereich 
finden Selbsthilfeaktivitäten z.B. in den örtlichen Elternkreisen statt. Die 
Arbeit der Elternkreise wird von einer hauptamtlichen Diplom-Sozial-
arbeiterin begleitet. Diese informiert auch in Schulen und Kindergärten 
über rheumatische Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter, berät Eltern, 
Familien, Angehörige und Fachpersonal, kooperiert mit Kinder- und 
Jugendrheumatologen, Fachkliniken und Kinderärzten. 

Weitere Aufgaben übernimmt sie in den Bereichen der Information, 
Beratung und Unterstützung, in der Öffentlichkeitsarbeit und der Koope-
ration mit Kliniken, Ambulanzen, pädiatrischen Rheumatologen, mit den 
Einrichtungen im Bildungswesen, im Sozial- und Jugendhilfewesen und 
anderen öffentlichen Stellen. So beteiligte sie sich für die Deutsche 
Rheuma-Liga NRW am „ 2. Düsseldorfer Kinder- und Jugend-Rheumatag“. 

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

Kinder und 
Jugendliche 
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Kind angeboten sowie die „Extratouren“, ein Wochenende für ältere 
Kinder und Jugendliche. Auch 2016 wurde ein eintägiges Seminar für junge 
Rheumakranke bis 35 Jahre durchgeführt, ein physiotherapeutisch 
begleitetes Schnupperangebot im Segelfliegen.  

Vom 3. bis 8. August 2016 nahmen in den Sommerferien elf Familien mit 
einem rheumakranken Kind an einem mehrtägigen Familienseminar der 
Deutschen Rheuma-Liga NRW auf Borkum teil. Ziel war es, rheumakranken 
Kindern eine möglichst unbeschwerte Zeit mit ihrer Familie zu 
ermöglichen. Der Alltag in den Familien ist oft geprägt von Zeitknappheit. 
Eine Auszeit von den Alltagsbelastungen durch die chronische Erkrankung 
und Zeit für gemeinsame Aktivitäten und gemeinsamen Spaß mit anderen 
betroffenen Familien sollte Allen neue Kraft für die Bewältigung des Alltags 
mit seinen vielfältigen Herausforderungen geben. 

Schon seit vielen Jahren äußerten die Familie immer wieder den Wunsch, 
das Familienseminar länger stattfinden zu lassen, da ein Wochenende 
allein zu kurz ist, um die neugewonnenen Kontakte auszuschöpfen und 
wirklich nachhaltig zu vertiefen.  Leider war dies bislang besonders aus 
organisatorischen und finanziellen Gründen nicht möglich. 2016 konnte 
eine Erbschaft dafür genutzt werden, um diese Aspekte einer 
gemeinsamen Familientour zu realisieren.   

Die DJH Borkum ermöglichte einen umfassenden Freiraum, sehr gut 
übersehbare Außengelände boten auch den kleinsten Kindern die 
Möglichkeit, sich eigenständig und ohne ständige Beaufsichtigung durch 
die Eltern, zu bewegen und trotzdem geschützt zu sein. So gab es viele 
Austauschmöglichkeiten für Eltern, die umfassend genutzt wurden und zu 
vielen neuen Erkenntnissen und Strategien der Krankheitsbewältigung 
führten. 

Die Gruppendynamik sowohl unter den Kindern als auch unter den Eltern 
wurde gestärkt durch die gemeinsamen Tagesplanungen. Hier konnte 
auch die Selbsteinschätzung erprobt werden, denn täglich mussten Wege 
von rund 12 km zurückgelegt werden, um ans Meer, ins Museum oder in 
die Stadt zu kommen. Da die Insel viele Transportalternativen bietet, war 
hier jeder gefragt, täglich neu zu entscheiden. 

Das Thema Rheuma hatte im Kreis der Kinder und Jugendlichen keine 
negative Bedeutung. Die alltäglichen Schwierigkeiten durch Unverständnis 
und Vorurteile, die sich oft auch in einem konventionellen Urlaub zeigen, 
waren einfach nicht vorhanden. Die Eltern konnten sich bei 
Unsicherheiten, z.B. einem plötzlich geschwollenen Knie und Schmerzen, 
auf kurzem Wege austauschen und so schnelle Lösungen finden. Das 
gleiche Problem allein im Familienurlaub hätte sonst zu einem Abbruch 
desselben geführt. 

Der gemeinsame fünftägige Inselaufenthalt hat bei Kindern und Eltern zu 
einem unvergesslichen Erlebnis geführt. Alle Teilnehmer werden von den 
geknüpften Kontakten auch weit über den Sommerferienkurs hinaus 
profitieren.  

Die Reittherapie für rheumakranke Kinder wurde 2016 weitergeführt. In 
Zusammenarbeit mit den örtlich zuständigen Arbeitskreisen stand sie 

 
Unterwegs mit Fahrrädern 

 
Cool, so ein Reha-Liegerad 

 
Schlickpackung, umsonst und 
draußen 
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Familien in Aachen, Bielefeld, Detmold, Köln und im Rhein-Sieg-Kreis 
offen. Das reittherapeutische Angebot richtet sich nicht nur an die 
rheumakranken Kinder, sondern auch an ihre Geschwister. Nicht selten 
stehen diese im Schatten des kranken Kindes und haben aus diesem Grund 
ebenso einen großen Unterstützungsbedarf. Die Reittherapie trägt damit 
zur Stabilisierung der gesamten Familie bei. 

Unsere Mitglieder - Die Basis unseres Verbandes 
Die Mitgliederzahl hat sich gegenüber dem Vorjahr etwas erhöht und lag 
nach Ablauf des Jahres 2016 bei fast 47.000 Mitgliedern. 

Mitglieder Auch im Jahr 2016 war die Mehrheit unserer Mitglieder im höheren Alter. 
Etwa ein Drittel ist älter als 70 Jahre. Dies ist ein leichter Rückgang 
gegenüber dem Vorjahr. Weitere 27 % sind zwischen 60 und 70 Jahren, 
knapp 20 % zwischen 50 und 60 Jahren. Knapp 9%  sind jünger als 
50 Jahre. Damit teilt die Deutsche Rheuma-Liga NRW das Schicksal vieler 
Verbände, dass junge Menschen sich nicht in gleichem Maße an eine 
Organisation binden wie ältere Menschen. Männer sind mit etwas mehr als 
20Prozent bei den Mitgliedern vertreten.  

In der Altersgruppe der 40-60jährigen Mitglieder haben manche  
Aktivitäten in den Arbeitsgemeinschaften nicht mehr die Resonanz wie 
früher. Dies gilt z.B. für Informationsveranstaltungen mit ärztlichen 
Vorträgen. In der heutigen Zeit, in der krankheitsspezifische Informationen 
auch von Kliniken angeboten werden und im Internet jederzeit zugänglich 
sind, ist die Fülle des Informationsangebots für diese Generation zur 
Selbstverständlichkeit geworden. Angebotsbreite und  Versorgungsdichte 
werden in dieser Altersgruppe als Dienstleistung erwartet. Der 
Grundgedanke der Selbsthilfe, sich für seine eigenen Belange selbst 
einzusetzen und die eigenen Bedarfe selbst zu organisieren, ist in dieser 
Altersgruppe kaum verbreitet. 

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

Die Diagnoseverteilung wird nach den Eigenangaben auf den Mitgliedser-
klärungen ermittelt. Mehrfachnennungen sind möglich. Nach diesen 
Angaben leidet mehr als die Hälfte unserer Mitglieder unter Arthrose oder 
einer Wirbelsäulenerkrankung (53,6%). Hier spiegelt sich das Alter der 
Mitglieder auch in den Diagnosen. Weitere stark vertretene Krankheits-
bilder sind die Rheumatoide Arthritis (16,4 %), das Fibromyalgiesyndrom 
(14,7 %) und die Osteoporose (8,7 %). 

Selbsthilfe und 
Gemeinschaft 
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Mitgliedschaft Viele Rheumakranke lernen die Deutsche Rheuma-Liga dadurch kennen, 
dass sie mit einer ärztlichen Verordnung zum Funktionstraining in die 
Sprechstunde der Arbeitsgemeinschaft kommen. Dort treffen sie auf 
andere Betroffene, die dieses wichtige Therapie- und Selbsthilfeangebot 
ehrenamtlich organisieren.  

 Die Ehrenamtlichen betrachten es als selbstverständlichen Akt der 
Solidarität, dass jemand, der vom unentgeltlichen Einsatz eines anderen 
Menschen profitiert, wenigstens Mitglied im Verband wird und dadurch die 
Ziele und Aufgaben unterstützt. Dies gilt umso mehr, als der 
Mitgliedsbeitrag seit Jahren 33 € im Jahr beträgt und damit 
außerordentlich niedrig liegt -  2,75 €, also ein Kaffee im Monat, wie die 
Ehrenamtlichen es ausdrücken. Doch das Verständnis dafür ist seitens der 
Teilnehmer/innen nicht immer vorhanden. 

 Zwei Faktoren haben maßgeblich dazu beigetragen. In der Gesellschaft hat 
ein Entsolidarisierungsprozess eingesetzt, der mit den Jahren immer weiter 
fortgeschritten ist und sich zu Lasten der Schwächeren der Gesellschaft 
auswirkt. Viele Menschen haben ihren eigenen Vorteil im Auge und gehen 
selbstverständlich davon aus, dass sich der Mitgliedsbeitrag einsparen 
lässt, natürlich bei gleichzeitiger Nutzung des Angebots. Verstärkt hat 
diesen gesellschaftlichen Trend, dass seit dem Inkrafttreten der 
Neufassung der Vertragsgrundlage mit den gesetzlichen Krankenkassen 
über die Durchführung und Kostenübernahme des Funktionstrainings die 
Mitgliedschaft nicht verlangt werden kann, solange die gesetzlichen 
Krankenkassen die Kosten des Funktionstrainings übernehmen. Eine Zeit 
lang wurden die Versicherten von ihrer Krankenkasse darauf hingewiesen. 
Inzwischen hat sich dies verbessert. Wahrscheinlich hat sich die Erkenntnis 
durchgesetzt, dass die Motivation zur Nutzung von Selbsthilfeangeboten 
über das Funktionstraining hinaus auch die Ergebnisqualität der Therapie 
verbessert. 

Unabhängig und neutral 
Die Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. finanziert sich aus 
Mitgliedsbeiträgen, Spenden und den Förderungen der Rentenversiche-
rungsträger und Krankenkassen. 

Die Selbsthilfeförderung sowohl landesweit als auch für die örtliche Ebene 
wird zentral von der Geschäftsstelle beantragt und verwaltet. Auf der 
örtlichen Ebene bedeutet dies eine große Entlastung, da die Ehren-
amtlichen die Aufgaben der Beantragung und Abrechnung der Mittel nicht 
noch zusätzlich erbringen müssen. Durch die zentrale Mittelbeantragung 
ist darüber hinaus ein Überblick über die beantragten Mittel vorhanden. 
Immer schwieriger und aufwändiger ist der Bereich der Beantragung von 
Projektmitteln. 
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Die Nachfrage nach Funktionstraining ist nach wie vor hoch und 
tendenziell steigend. Die Qualität der Therapie hat die Ärzte überzeugt, 
was sich in einer gestiegenen Zahl von Verordnungen niederschlägt. 
Darüber hinaus ermöglicht die aktuelle Fassung der „Rahmenvereinbarung 
zur Durchführung von Rehabilitationssport und Funktionstraining“ eine 
höhere Zahl von Wiederverordnungen, was zu hoher Fluktuation in der 
vertraglichen Grundlage der Teilnehmer und einen entsprechenden 
Arbeitsaufwand führt. 

Die Dimensionen im Funktionstraining – landesweit etwa 35.000 Teilneh-
mer in etwa 3.000 Gruppen – erfordern eine wirtschaftliche Organisation 
und Durchführung. Da auch das Funktionstraining ein Angebot der Hilfe 
zur Selbsthilfe ist und ehrenamtlich organisiert wird, ist es nicht immer 
möglich, genügend Plätze vorzuhalten, so dass vor Ort in vielen Fällen die 
Notwendigkeit besteht, Wartelisten führen zu müssen. Neue Gruppen 
werden erst dann eingerichtet, wenn genügend Teilnehmer auf der 
Warteliste stehen und die Gruppe von Beginn an ausgelastet ist. 

Die wirtschaftliche Organisation und Durchführung 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 großes Problem sind weiterhin die zahlreichen Schließungen von 
Bädern mit dem daraus resultierenden Mangel an geeigneten 
Therapiestätten für die Warmwassergymnastik. Bei steigender Nachfrage 
sinkt gleichzeitig die Anzahl der zur Verfügung stehenden und bezahlbaren 
Therapieplätze. Dahinter steht das Problem, dass kommunale Bäder von 
der öffentlichen Hand aufgrund fehlender Finanzen nicht mehr saniert 
werden können oder dass sie wegen stark gestiegener Kosten z.B. im 
Energiesektor nicht mehr wirtschaftlich betrieben werden können. Da 
Zuschüsse aus den kommunalen Haushalten in der Regel nicht möglich 
sind, führt dies oft zur Schließung des Bades. Der wirtschaftliche Betrieb ist 
auch für private Badbetreiber ein Problem. Die hohen Kosten werden von 
diesen allerdings auf die Preise umgelegt. Dies hat hohe Therapiekosten 
für das Funktionstraining zur Folge, die von einer Selbsthilfeorganisation 
nicht zu bezahlen sind. Wir als Verband haben kaum Möglichkeiten, dem 
entgegenzusteuern. 

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

 

Wirtschaftlichkeit 
und Belastungen der 
Ehrenamtlichen im 
Funktionstraining 

 
Hier ist die 
Wassergymnastik noch 
möglich 
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Im Jahr 2016 konnte in einer Arbeitsgemeinschaft eine 
Therapieeinrichtung wieder genutzt werden, die im Vorjahr geschlossen 
worden war. Hier mussten 600 Teilnehmer/innen auf einen Schlag wieder 
in das Funktionstraining integriert werden. Einem derart hohen 
Arbeitsaufkommen kann auf rein ehrenamtlicher Basis nicht 
nachgekommen werden. Hier war eine sehr gute Zusammenarbeit von 
haupt- und ehrenamtlichen Kräften notwendig, um zeitnah möglichst 
vielen Patienten die Aufnahme der Therapie wieder zu ermöglichen. 

Sozial Im Jahr 2016 waren 936 Mitglieder wegen geringen Einkommens vom 
Mitgliedsbeitrag befreit. Dies waren 283 Mitglieder mehr als im Vorjahr. 
Zudem regelt die Satzung der Deutschen Rheuma-Liga NRW, dass die 
Mitgliedschaft von Kindern und Jugendlichen unter 18 Jahren beitragsfrei 
geführt wird. Dies betraf im Jahr 2016 201 Kinder und Jugendliche und 
damit 62 Mitgliedschaften mehr als im Vorjahr. Die Solidarität in unserer 
Gemeinschaft ermöglicht diese sozialen Regelungen. Ohne eine hohe 
Mitgliederzahl wäre diese solidarische Unterstützung nicht möglich. 

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

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-
lässlichen Finanzierung. Diese zu sichern ist zum einen die Aufgabe der 
Mitglieder, aber auch aller Akteure im Gesundheitswesen. Es ist unsere 
Aufgabe, von uns und unserer Arbeit zu überzeugen und unsere Qualität 
herauszustellen, sowohl in Hinblick auf Neumitglieder als auch auf unsere 
Unterstützer. 
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Schmerz- 
bewältigung 

Aktivitäten der Selbsthilfe 

Kompetenz aus eigener Betroffenheit 
Ziel aller ehrenamtlichen Aktivitäten ist die Verbesserung der Versorgung 
und der Lebensqualität Rheumakranker. Landesweit engagieren sich mehr 
als 1.300 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 
zuständigen Mitarbeiter/innen für Öffentlichkeitsarbeit und für 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 
Gruppensprecherinnen oder Gruppensprecher und in vielen 
Arbeitsgemeinschaften gibt es Ansprechpartnerinnen und 
Ansprechpartner für Fibromyalgie und andere diagnosespezifische 
Gruppen. Diese Ehrenamtlichen planen und organisieren ein vielfältiges 
Unterstützungsangebot: 

Information In den 99 örtlichen Arbeitsgemeinschaften finden regelmäßig Sprechstun-
den statt. Hier informieren Ehrenamtliche über das Angebot der Rheuma-
Liga, über Erkrankungen und ihre Behandlungsmöglichkeiten und geben 
Auskunft über Wege im Gesundheitssystem. Ergänzt wird dieses Angebot 
durch vielfältige Broschüren und Merkblätter zu allen Themen, die im 
Zusammenhang mit rheumatischen Erkrankungen von Bedeutung sein 
können. Denn der informierte und handelnde Patient ist der besser 
behandelte Patient. 

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

 Gruppen von Nordic-Walking über Aqua-Gymnastik bis zum Tanz und der 
Medizinischen Trainingstherapie (MTT) ergänzen die Palette von 
Bewegungsangeboten. Sie sind abgestimmt auf rheumatische 
Erkrankungen und werden von erfahrenen, ausgebildeten Fachkräften 
geleitet. 

 Von Psychologen durchgeführte psychologische Schmerzbewältigungs-
kurse vermitteln Strategien zur Schmerzreduktion bzw. zur Reduzierung 
der Schmerzwahrnehmung. 

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

Ehrenamtliche 
Angebote 

 Ergänzende 
Bewegungsange-
bote 

Entspannung 
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Freizeit- 
angebote 

 

Beratung 

 

Gemeinsame Freizeitangebote mit Gleich- oder Ähnlichbetroffenen 
steigern die Lebensqualität. Sie orientieren sich an den Bedürfnissen 
Rheumakranker und bieten oft die einzige Möglichkeit, an Aktivitäten 
teilzunehmen, die auf Grund der Erkrankung in Gruppen mit Nicht-Betrof-
fenen schwer fallen oder nicht mehr möglich sind. Auch der Erklärungs-
bedarf, der gegenüber Nicht-Betroffenen sehr hoch sein kann, entfällt. 

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

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

Mit der Diagnose konfrontiert, bleiben Neuerkrankte oft mit ihren 
Unsicherheiten, Fragen und Ängsten allein. Neuerkrankte haben darüber 
hinaus immer ein großes Informationsbedürfnis ihre Erkrankung, die 
Behandlungsmöglichkeiten und die Wege im Gesundheitssystem 
betreffend. Auch hier helfen die Angebote der Deutschen Rheuma-Liga. 
Arbeitsgemeinschaften richten, oft in Kooperation mit 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 örtlichen Kliniken 
bieten mehrere Arbeitsgemeinschaften Rheuma-Cafés an. 

In vielen Fällen äußern Betroffene den Wunsch nach einem ausführ-
licheren Gespräch außerhalb des Gruppengeschehens, in dem sie zu 
persönlichen Fragen der Krankheits- und Lebensbewältigung beraten 
werden. Solche Gespräche sind nicht immer leicht zu führen. Sie erfordern 
Kenntnisse in der Gesprächsführung genauso wie die Fähigkeit, sich 
gegenüber den gehörten Problemen abgrenzen zu können. Diese 
Beratungsgespräche, die über die reine Informationsvermittlung 
hinausgehen, werden daher ausschließlich von ausgebildeten 
Ehrenamtlichen übernommen. 

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

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

 

Gesprächs- 
gruppen 

 

Rheuma- 
Cafés 

Die qualifizierten 
Berater/innen erhalten ein 
Handbuch zum Nachlesen 
aller Informationen 
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Das Angebot der Selbstmanagementkurse richtet sich in erster Linie an neu 
betroffene Rheumakranke, die die Erkrankung für sich angenommen und 
damit begonnen haben, ihr Leben darauf einzustellen. Ihnen wird von 
speziell geschulten und mit langjähriger eigener Krankheitserfahrung 
ausgestatteten Ehrenamtlichen in einem Selbstmanagementkurs 
vermittelt, wie sie ihr weiteres Leben angepasst an ihre individuelle 
Lebenssituation aktiv gestalten können. Die Kurse finden zweimal im Jahr 
als landesweites Angebot sowie auch bei Bedarf wohnortnah statt. 

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

 die Interessenvertretung in Gremien der regionalen Gesundheitspflege 

 die Teilnahme an Round-Table Gesprächen 

 die Kooperation mit anderen Verbänden 

 die Teilnahme an Qualitätszirkeln 

 die Patientenvertretung in den Ausschüssen der Kassenärztlichen 
Vereinigungen 

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

 die Teilnahme an regionalen und überregionalen Veranstaltungen und 

 die Maßnahmen zur Mitgliedergewinnung und -bindung. 

Rheuma kann jeden treffen - in jedem Alter 
Ein erheblicher Teil unserer Mitglieder ist höheren Lebensalters. Es ist ein 
Anliegen des Verbandes, Angebote für ältere, oft langjährige Mitglieder zu 
entwickeln, um die Bindung an den Verband und die erlebte Gemeinschaft 
vor Ort nicht verloren gehen zu lassen. Dies drückt sich insbesondere in 
einem sehr erfolgreichen Seminarangebot für Betroffene ab 70 Jahren aus. 
In einigen Arbeitsgemeinschaften ist seit vielen Jahren ein Besuchsdienst 
für schwerstbetroffene und ältere Rheumakranke eingerichtet. Einige 
Arbeitsgemeinschaften bieten auch Hockergymnastikgruppen an, um 
Älteren weiterhin die Möglichkeit der Bewegung zu erhalten, Senioren-
tanzgruppen oder gesellige Sonntagsfrühstücke für Ältere. 

Die Unterstützung für Familien mit einem rheumakranken Kind und junge 
Rheumatiker unter 35 Jahren findet unter dem Dach der überregional 
arbeitenden AG 90 statt. Die Deutsche Rheuma-Liga NRW unterstützt die 
Anliegen und Vorhaben der AG 90. Denn die Probleme rheumakranker 
Kinder, Jugendlicher und ihrer Eltern sind besonders und unterscheiden 
sich deutlich von denen älterer Rheumakranker. Die schulische 
Ausbildung, Fragen der Berufswahl und der Familiengründung 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 drückt sich auch darin aus, dass im Vorstand der Deutschen 
Rheuma-Liga NRW die Position eines Beisitzers für die AG 90 reserviert ist.  

 

Besondere 
Aufgaben 

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

Im landesweiten Seminarprogramm werden regelmäßig Fortbildungen für 
Betroffene verschiedener Diagnosen angeboten. Im Jahr 2016 richteten 
sich die Seminare an Betroffene einer rheumatoiden Arthritis, einer 
Psoriasis Arthritis, einer Arthrose und einer Fibromyalgie. 

Betroffene einer Fibromyalgie werden nicht immer ernst genommen, was 
über die krankheitsbedingten Einschränkungen hinaus ein großes Problem 
darstellt. Für die Behandlung werden sie immer öfter an 
Allgemeinmediziner verwiesen. Der Gesprächs- und Beratungsbedarf 
dieser Betroffenengruppe ist sehr hoch. Landesweit gab es in etwa der 
Hälfte der Arbeitsgemeinschaften Ansprechpartnerinnen und 
Gesprächskreise für Fibromyalgie-Erkrankte. 

Für die seltenen und selteneren Erkrankungen wie das Sjögren-Syndrom ist 
ein Angebot vor Ort nicht durchzuführen, da es innerhalb einer Region oft 
zu wenig Betroffene gibt. Für Betroffene mit diesen Diagnosen stellen 
Ehrenamtliche ein  telefonisches Beratungsangebot zur Verfügung. 

An bundesweiten Veranstaltungen, z.B. dem Sjögren-Tag, nimmt im 
Auftrag der Deutschen Rheuma-Liga NRW eine Ansprechpartnerin teil. Die 
Ergebnisse dieser Tagungen fließen in die Arbeit auf Landesebene ein.  

Experte in eigener Sache werden 

Die ehrenamtlich organisierten Angebote zur Krankheitsbewältigung 
werden ergänzt durch professionelle Leistungsangebote. Diese sind:   

 die Verbandszeitschrift mobil, mit einem speziellen Informationsteil 
aus NRW - für jedes Mitglied sechs Mal im Jahr. In der Februarausgabe 
von mobil in nrw veröffentlichen wir einen Rückblick auf das 
vorhergehende Jahr mit den Aktivitäten der Arbeitsgemeinschaften, so 
dass die Mitglieder einen Eindruck vom vielfältigen Engagement vor 
Ort bekommen. 

 Broschüren und Merkblätter zu verschiedenen rheumatischen Erkran-
kungen und zu von der chronischen Krankheit beeinflussten Lebens-
bereichen 

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

 Seminare für Ehrenamtliche zur Qualifikation im Ehrenamt 

 Wöchentlicher ärztlicher Telefonservice 

 Telefonische Erstberatung in sozialrechtlichen Angelegenheiten durch 
einen Fachanwalt für Sozialrecht. Dieses Angebot richtet sich aus-
schließlich an Mitglieder. 
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Fortbildungsprogramm 
Die Deutsche Rheuma-Liga NRW bietet in jedem Jahr ein umfangreiches 
Seminarprogramm an, das sich an Betroffene, Ehrenamtliche und 
Physiotherapeuten, die für die Deutsche Rheuma-Liga NRW das Funk-
tionstraining anbieten, richtet.  

Leider haben wir in den zurückliegenden Jahren die Feststellung machen 
müssen, dass auch im Bereich der Seminare bei einigen Teilnehmer/innen 
ein Konsumdenken eingesetzt hat. Absagen kamen sehr kurzfristig oder 
auch gar nicht, so dass wir zunehmend mit Stornokosten zu kämpfen 
hatten. Aus diesem Grund haben wir bei den Patientenseminaren das 
Zahlungsziel vorverlegt und erheben im Fall einer Absage eine 
Kostenbeteiligung. 

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

In 18 Seminaren konnten 315 Betroffene diagnosespezifisch und zum Alltag 
mit einer rheumatischen Erkrankung fortgebildet werden. Zusätzlich 
wurden zwei Vor-Ort-Kurse im Projekt „Herausforderung Rheuma“ mit 16 
Teilnehmer/innen durchgeführt. 

Zwar ist im Vergleich zum Vorjahr die Zahl der Teilnehmer/innen  geringer, 
da nicht wie im Vorjahr in einem Seminar eine extrem hohe 
Teilnehmerzahl zu verzeichnen war. Im Vergleich zu 2014 ist die Anzahl 
jedoch deutlich höher (2014: 275 Teilnehmer/innen).  

In 17 Seminaren wurden 370 Ehrenamtliche qualifiziert und weitergebildet. 
Dies ist ein Zuwachs von 65 Teilnehmer/innen gegenüber dem Vorjahr. Es 
ist bemerkenswert, dass die Ehrenamtlichen aus den Arbeitsgemein-
schaften trotz des hohen Aufwands, den die Planung und Organisation der 
Angebote vor Ort erfordern, dennoch bereit sind, ihre Freizeit auch an 
Wochenenden darauf zu verwenden, sich die für ihr Ehrenamt 
notwendigen Kompetenzen anzueignen. Dies spricht für die hohe 
Verantwortlichkeit, mit der die Engagierten ihr Ehrenamt ausüben. 

Die Deutsche Rheuma-Liga legt großen Wert auf die Sicherung der Qualität 
im Funktionstraining. Daher werden die durchführenden Physiothera-
peuten nach einem bundesweit einheitlich abgestimmten Konzept fort-
gebildet. Zu ihrer Information erhalten alle Physiotherapeuten/-innen im 
Funktionstraining jährlich am Jahresende ein Merkblatt mit aktuellen 
Informationen. 

Im Jahr 2016 wurden 120 Physiotherapeuten in 9 Fortbildungs-
veranstaltungen weitergebildet, um die hohe Qualität im Funktionstraining 
auch zukünftig sicherzustellen. Dies sind 15 Teilnehmer/innen und ein 
Seminar mehr. 

Die Belegung bei den Fortbildungen für Therapeut/innen im 
Funktionstraining ist in den letzten Jahren stetig rückläufig. Die Vermutung 
liegt nahe, dass der Grund hierfür in der zunehmenden Arbeitsverdichtung 
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therapeuten 
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zu suchen ist, der insbesondere die Therapeut/innen in Kliniken und 
Therapieeinrichtungen unterworfen sind. Um diese Vermutung zu 
untermauern bzw. weitere Gründe zu erfahren, wurde 2016 eine Befragung 
der Therapeut/innen im Funktionstraining durchgeführt. Es wurden 1.245 
Fragebögen versandt. Die Beantwortung war schriftlich und online 
möglich. 356 Therapeut/innen antworteten, was eine Quote von 32 % 
entspricht. 

Die Befragung erbrachte das Ergebnis, dass der direkte Austausch mit 
anderen Therapeut/innen steht im Zentrum der Weiterbildungsaktivitäten 
steht. Es existiert nur geringer Bedarf nach E-Learning Angeboten. Intranet, 
E-Mail und Post-Versand sollten im Sinne eine integrierten 
Kommunikationsstrategie aufeinander abgestimmt werden. Diese 
Ergebnisse sollten im Rahmen einer Veranstaltung mit den 
Therapeut/innen diskutiert werden und daraus eine Optimierung des 
Fortbildungsangebots für Therapeut/innen im Funktionstraining abgeleitet 
werden. Hierzu wird es jedoch vorläufig nicht kommen. Die Veranstaltung 
musste wegen geringer Beteiligung abgesagt werden. 

 Ärztlicher Telefonservice 
Manchmal gibt es Fragen, die Patienten/-innen ihren behandelnden Ärzten 
nicht stellen. Hierfür kann es viele Gründe geben. Die Patienten/-innen 
haben Hemmungen, die Zeit reicht nicht mehr, oder die Frage fällt ihnen 
erst nach dem Arztbesuch ein. Andere Patienten möchten eine zweite 
ärztliche Meinung zu ihrer gesundheitlichen Situation hören. Für alle diese 
Fälle organisiert die Deutsche Rheuma-Liga NRW einen ärztlichen Telefon-
service, der jeden Dienstag von 18.30 Uhr bis 19.30 Uhr geschaltet ist. An 
jedem 3. und ggf. 5. Dienstag im Monat beantwortet ein orthopädischer 
Rheumatologe die Fragen der Anrufer. An den anderen Dienstagen ist das 
Telefon mit einem internistischen Rheumatologen besetzt. Alle Rheumato-
logen stellen sich für diese Beratung ehrenamtlich zur Verfügung, wofür 
wir uns herzlich bedanken. 

Im Jahr 2016 wurden im Rahmen des ärztlichen Telefonservices 101 Bera-
tungen durchgeführt, eine Steigerung um 11 Beratungen im Vergleich zum 
Vorjahr. Die durchschnittliche Gesprächsdauer betrug 7,8 Minuten. Auch 
im Jahr 2016 hatten die Anrufer/innen die meisten Fragen zur 
medikamentösen Rheuma-Therapie. Ein Schwerpunkt war hierbei die 
Therapie mit MTX. Bei den Anfragen zu Diagnosen waren die rheumatoide 
Arthritis, Osteoporose und das Sjögren-Syndrom häufig vertreten. Oft 
waren die Anrufer/innen unsicher in Bezug auf die richtige Therapie. 

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

Im Jahr 2016 wandten sich 360 von einer rheumatischen Erkrankung 
Betroffene mit einer Frage sozialrechtlicher Art an uns. 29 der Anrufer 
riefen mehrfach an, so dass insgesamt 389 Beratungsgespräche mit 
sozialrechtlichem Themenschwerpunkt geführt wurden. 63 Anfragen 
wurden per Mail beantwortet, 2 postalisch. 164  der Fragesteller erhielten 
zusätzlich Informationsmaterialien unseres Landesverbandes auf dem 
Postweg. Besonders bei den Email-Anfragen lässt sich eine deutliche 
Steigerung wahrnehmen. 

Von den 360 Ratsuchenden  waren 213 Mitglieder unseres Verbandes, 147 
nicht. Nichtmitglieder werden zwar zu ihren sozialrechtlichen Fragen 
beraten; das Angebot einer juristischen Beratung durch einen Fachanwalt 
für Sozialrecht steht ihnen jedoch nicht zur Verfügung. Dies ist ein 
besonderer Service ausschließlich für Mitglieder der Deutschen Rheuma-
Liga NRW. 

Von den 213 ratsuchenden Mitgliedern konnten 200 nach einer ausführ-
lichen, teils mehrfachen Beratung durch den Verband ihre Angelegenheit 
eigenständig weiterführen.   

Auch 2016 entstand zudem ein wechselseitiger Kontakt mit den 
qualifizierten Rheuma-Beratern. So konnten einige der Ratsuchenden an 
die Rheuma-Berater vor Ort weiter vermittelt werden, während auch 
umgekehrt die weiterführende Hilfe mittels der professionellen Beratung 
in der Geschäftsstelle durch die Berater vor Ort vermittelt wurde.  

2016 wurde eine Rechtsanwältin mit dem Schwerpunkt Sozialrecht mit 
einer kostenfreien juristischen Erstberatung für unsere Mitglieder 
beauftragt, die  im letzten Quartal des Jahres 13 Mitglieder beriet.  

Wie im Jahr zuvor wurde die juristische Erstberatung besonders in Fragen 
der unterhaltssichernden Leistungen wahrgenommen. Die Spitzenreiter 
bei den Beratungsthemen insgesamt waren auch 2016 wieder Fragen rund 
um den Schwerbehindertenausweis und hier die Einstufung in einen Grad 
der Behinderung und zur Vergabe der Merkzeichen. Darüber hinaus 
wurden  wieder insbesondere Fragen zu den Themenblöcken Erwerbs-
unfähigkeitsrente, sowie dem leidensgerechten Arbeitsplatz bzw. der 
Arbeitplatzanpassung gestellt. Wie auch im vergangenen Jahr bildeten 
Fragen im Kontext der Rehabilitation, insbesondere zu Ablehnungen von 
Kuren sowie Fragen aus dem Themenkomplex des Patientenrechts einen 
deutlichen Schwerpunkt. 

Auch die allgemeine soziale Beratung wurde häufig – 73 mal – angefragt 
bzw. ergab sich aus der  vielschichtigen Fragestellung. Die Komplexität der 
Problemlagen erforderte zunächst eine Strukturierung und Zuordnung zu 
den unterschiedlichen Lebens- und Rechtsbereichen. Die Ratsuchenden 
wurden an eine Organisation an ihrem Wohnort verwiesen, die eine 
allgemeine Sozialberatung anbietet. Diese Art der Beratung benötigt eine 
zeitweilige intensive Begleitung der Ratsuchenden, was von der Deutschen 
Rheuma-Liga NRW nicht geleistet werden kann. 

Unterstützung der 
Mitglieder in 
Rechtsangelegenheiten 
wird großgeschrieben 
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Die Fragen zum Thema einer Heilmittel-Verordnung außerhalb des 
Regelfalls reduzierten sich in 2016 auf 11 Ratsuchende. Nach einer 
Änderung der Heilmittelverordnung in 2015 können Heilmittel bei Bedarf 
langfristig verordnet werden. Ein Merkblatt des Gemeinsamen 
Bundesausschusses schränkte diese Möglichkeit für Rheumakranke jedoch 
stark ein. Die Krankenkassen nutzen die mit dem Merkblatt veröffentlichte 
Diagnoseliste zur Ablehnung von Verordnungen außerhalb des Regelfalls, 
obwohl die Liste nicht abschließend ist. Die Erfahrung zeigt, dass bei 
Rheumakranken fast keine Aussicht auf die Genehmigung einer 
langfristigen Heilmittelverordnung besteht. Die Neuregelungen, die sich in 
den Ergänzungen der Verordnungsvordrucke zeigten, sorgten in 2015 für 
viele Missverständnisse zwischen Arzt und Krankenkasse und damit zu 
einer Irritation der Patienten. In 2016 bezogen sich die wenigen auf die 
HM-VO bezogenen Fragen meist auf die Weigerung der Ärzte, die 
Möglichkeit der außerbudgetären Abrechnung im Sinne der Patienten zu 
nutzen. 

Weiterhin kam es sporadisch zu Anfragen bei dem Thema 
Knochendichtemessung, wenn Ärzte die gesetzlichen Vorgaben zur 
Abrechnung der Knochendichtemessung, durch die Rückgabe ihrer 
Kassenzulassung für die DXA-Messung unterliefen. Der EBM für die 
Knochendichtemessung ist auf rund 17,00 Euro festgelegt, die von den 
Fachärzten als nicht kostendeckend betrachtet wird. 

In diesen Fällen konnte an die zuständigen KVen verwiesen werden. Die 
von der KV angebotene Beschwerdemöglichkeit zu diesem Thema wird 
aber kaum wahrgenommen. Die Patienten wollen ein bestehendes 
Vertrauensverhältnis zu Ihrer Ärztin / zu ihrem Arzt nicht gefährden.  

In vielen Beratungsanfragen wurde deutlich, dass die Ratsuchenden als 
Patienten der Rheumatologie in den überwiegenden Fällen keine 
ausreichenden medizinischen wie ebenfalls gar keine sozialrechtlichen 
Informationen erhalten. Oft sind Patienten medizinisch unterversorgt oder 
müssen um nichtmedizinische Therapien und Maßnahmen kämpfen. Viele 
Patienten, besonders solche mit undifferenzierten rheumatischen 
Diagnosen (z.B. seronegative RA, Kollagenose; Fibromyalgie), fühlen sich 
vom Gesundheitssystem allein gelassen. Im Laufe der Beratungstätigkeit 
kann man von einer steigenden Tendenz dieser Art von Beratungsanfragen 
sprechen. 

Resonanz in den Medien 
Die vielfältige Medienlandschaft, die uns in der heutigen Zeit zur 
Verfügung steht, bietet viele Möglichkeiten, über rheumatische Erkran-
kungen und ihre Auswirkungen zu informieren. Die Kehrseite ist, dass die 
Informationsfülle in unserer Mediengesellschaft kaum noch überschaubar 
ist und Informationen leicht am Adressaten vorbeigehen können. Hinzu 
kommt, dass Rheuma im Allgemeinen und die Selbsthilfe im Besonderen 
nicht sensationell und daher in der Regel für Journalisten von geringem 
Interesse sind. 
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Die Veränderungen im Gesundheitswesen weg vom Solidargedanken hin 
zu einer Individualisierung des Gesundheitsrisikos sind für alle chronisch 
Kranken tendenziell bedrohlich. In dieser Situation benötigen Rheuma-
kranke gesicherte Informationen über ihre Erkrankung und alles, was 
damit zusammenhängt. Zwar finden Betroffene gar nicht so selten in 
Gesundheitsmagazinen und Gesundheitsbeilagen in Zeitungen Informa-
tionen über einzelne rheumatische Erkrankungen, die jedoch oft einen 
kommerziellen Hintergrund haben, der nicht sofort ersichtlich ist. 

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

Internet Im Laufe der letzten Jahre hat sich die Zahl der Besuche auf unsere 
Website von mobilen Endgeräten aus kontinuierlich erhöht. Im Jahr 2016 
machten die Zugriffe von Tablets und Smartphones bereits zwei Drittel der 
Gesamtzugriffe aus.  Daher wurden im Jahr 2016 die Internetseiten der 
Deutschen Rheuma-Liga NRW überarbeitet. Die Seiten wurden auf die 
Technik des Responsive Designs umgestellt, das das Zugriffsgerät 
automatisch erkennt und die Seitendarstellung an den Bildschirm des 
Zugriffsgerätes anpasst. Die redaktionelle Bearbeitung der Seiten wurde 
auf ein modernes Content Management System umgestellt. Mit diesen 
technischen Verbesserungen ging ein behutsamer Relaunch der Seiten 
einher. Nach der Veröffentlichung der neuen Seiten gingen die 
Zugriffsraten in die Höhe. Es erfolgten etwa 200.000 Seitenaufrufe und 
10.000 Downloads durch 60.000 Besucher/innen. 

Generell werden unsere Internetseiten rege genutzt. Im Jahr 2016 
besuchten etwa 4.000 Menschen monatlich unsere Website. Es wird 
interessant sein zu sehen, wie die Erhöhung der Benutzerfreundlichkeit 
durch das Responsive Design sich auf die Nutzerzahlen auswirken wird. 

 Der moderne Internetauftritt der Deutschen Rheuma-Liga NRW hält für 
verschiedene Zielgruppen einen einfachen Zugang zu Informationen auf 
der Startseite und darüber hinaus spezielle Bereiche für verschiedene 
Gruppen von Betroffenen bereit. Angesprochen werden Neubetroffene, 
erfahrene Kranke, Angehörige, Eltern sowie medizinische Berufsgruppen. 
In einem nur mit den Mitgliedsdaten zugänglichen Bereich bieten wir 
Serviceleistungen für Mitglieder. Ein passwortgeschützter Bereich stellt 
den Ehrenamtlichen alle Informationen zur Verfügung, die sie für ihre 
Arbeit im Verband benötigen. Auch Mitarbeiter verschiedener Berufsgrup-
pen, z.B. Ärzte, Physiotherapeuten oder Mitarbeiter von Krankenkassen, 
finden hier die ihr Berufsfeld betreffenden Informationen. Physiothera-
peut/innen, die das Funktionstraining durchführen, können sich in einem 
nur für sie zugänglichen Bereich informieren und zu Seminaren anmelden. 

 Die Deutsche Rheuma-Liga NRW ist im Internet nicht selbst in sozialen 
Netzwerken oder einem eigenen Forum vertreten. Da es im Internet 
weniger auf Regionalität ankommt, gestaltet die Deutsche Rheuma-Liga 
Bundesverband diese Angebote stellvertretend für alle Landes- und 
Mitgliedsverbände mit Ehrenamtlichen aus dem ganzen Bundesgebiet. 
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Medien Auch im Jahr 2016 erreichte unser Verband eine gute Präsenz in den 
Medien. Beispiele für die Berichterstattung sind: 

 Niederrhein Nachrichten: Rheuma-Liga stellt sich vor 
13. Februar 2016 

 NRZ: Die Rheuma-Liga stellt sich vor 
17. Februar 2016 

 Neue Westfälische: Rheuma - Infos und Beratung für Betroffene und 
Angehörige 
23. Februar 2016 

 Wochenblatt für Landwirtschaft und Landleben: Immer in 
Außenseiter-Position 
Ausgabe 12/2016 

 Soester Anzeiger: Rheuma-Liga will wandern 
31. Mai 2016 

 Borkener Zeitung: Rheuma-Liga seit 20 Jahren in Borken 
04. Mai 2016 

 Gesundheits Magazin Ruhr: Gibt es eine Rheuma-Diät? 
Ausgabe 2/2016 

 Neue Westfälische Tageszeitung: Engagement bereichert 
20. Juni 2016 

 Die Glocke: Engagement bereichert das Leben 
20. Juni 2016 

 Borkener Zeitung: Wenn jede Bewegung schmerzt 
22. Juni 2016 

 Westfälische Nachrichten: Radtour nach Vinnenberg 
26. Juli 2016 

 Selbsthilfe-Forum: Herausforderung Rheuma 
Ausgabe 2. Halbjahr 2016 

 Waltroper Zeitung: Rheuma-Liga hadert mit dem Ausweich-Becken 
05. August 2016 

 Westfalen-Blatt: Rheuma-Liga bietet wieder Wassergymnastik 
03. August 2016 

 Westfälische Zeitung: Fitness im Wasser 
7. Oktober 2016 

 Neue Westfälische: Die verkannte Krankheit 
21. Oktober 2016 

 Westfälische Nachrichten: Ein Begriff für viele Symptome 
21. Oktober 2016 
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 Neuer Emsbote: Eine starke Gemeinschaft 
31. Oktober 2016 

 Die Glocke: Rheuma-Liga feiert 25. Geburtstag in Warendorf 
01. November 2016 

 Remscheider Generalanzeiger: Rheuma kann auch Kinder treffen 
11. November 2016 

 Therapeutisches Reiten: Wenn Kinder Rheuma haben: So können 
Pferde helfen 
Ausgabe 4/2016 

 Warburger Kreisblatt: Krankheit ist unberechenbar 
15. Dezember 2016 

 Wuppertaler Rundschau: Mitglied 300.000 kommt aus Wuppertal 
17. Dezember 2016 

 Stift aktuell: Wir wollen anderen helfen, sich selbst zu helfen 
Ausgabe Dezember 2016 

 

Gemeinsam mehr bewegen 

Kooperationspartner Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband 

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW ist Mitglied der Deutschen Rheuma-Liga 
Bundesverband, dem 16 Landesverbände und drei Mitgliedsverbände 
angehören. 

Der Bundesverband nimmt alle übergeordneten Aufgaben wahr, insbe-
sondere die Interessenvertretung in der Gesellschafts- und Gesundheits-
politik. Er leistet übergeordnete, bundesweite Informations- und Öffent-
lichkeitsarbeit und bietet Service für die Verbände z.B. durch 

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

 den Kontakt zu Politik und Parlamentariern 

 die Ausrichtung parlamentarischer Abende 

 die Zusammenarbeit mit den Selbstverwaltungsgremien der 
Sozialleistungsträger und den Gremien und Gesellschaften der  
Mediziner 

 Publikationen, Broschüren und Merkblättern, die einheitliche, 
gesicherte Informationen der Rheuma-Liga garantieren 

 bundesweite Kampagnen in den Medien 

 Aufarbeitung und Weitergabe relevanter Informationen des 
Gesundwesens 

 Zusammenarbeit mit europäischen und internationalen Rheumatic 
Leagues und medizinischen Fachgesellschaften. 
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Gemeinsames 
Handeln 

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

 Der Bundesverband vertritt die Interessen Rheumakranker 

 in der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe (BAG) 

 im Paritätischen Bundesverband 

 in der Deutschen Gesellschaft für Rheumatologie (DGRh) 

 in der Bundesärztekammer 

 in der Kassenärztlichen Bundesvereinigung 

Die Mitglieder des Bundesvorstands, die Bundesgeschäftsführerin und 
weitere Mitarbeiter der Bundesgeschäftsstelle arbeiten im Gemeinsamen 
Bundesausschuss und dessen Unterausschüssen im Sinne Rheumakranker 
mit. 

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

 die Geschäftsführerkonferenzen (halbjährlich) 

 die Präsidentenkonferenzen (halbjährlich) 

 die Ausschusssitzungen (ein- bis zweimal jährlich) 

 die Sitzungen des Bundesvorstandes 

 die Bundesdelegiertenversammlung (jährlich) 

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

Die Deutsche Rheuma–Liga NRW und die Deutsche Rheuma-Liga Bundes-
verband haben auch 2016 eng kooperiert. Der bundesweite Workshop für 
eine gemeinsame Öffentlichkeitsarbeit, der seit einigen Jahren immer am 
Beginn des Jahres durchgeführt wird und der die konzeptionelle Planung 
der bundesweiten Kampagnen unterstützt, hat sich bewährt. An diesem 
Workshop nehmen regelmäßig Vertreterinnen aus Nordrhein-Westfalen 
teil. Es bestand außerdem eine enge Zusammenarbeit bei der 
Kampagnengestaltung, mit der Redaktion der mobil  und in der 
Arbeitsgruppe Funktionstraining.  

Vom 28. September bis 01. Oktober 2016 repräsentierte die Deutsche 
Rheuma-Liga NRW die Deutsche Rheuma-Liga auf der REHA-CARE 
International in Düsseldorf. Wie in jedem Jahr war die Deutsche Rheuma-
Liga NRW auch im Berichtsjahr im Auftrag des Bundesverbandes mit 
einem Informationsstand vertreten. Über 49.000 Interessierte besuchten 
die Messe. 
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Reha Care 2016 
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 IV. AUSBLICK UND DANK 
 

Rheuma hat viele Gesichter. Der rheumatische Formenkreis umfasst mehr 
als 100 Diagnosen. Viele dieser Erkrankungen kommen nur selten vor, z.B. 
die Vaskulitiden und die Kollagenosen. Beides sind Erkrankungsgruppen 
mit einer Reihe von Einzeldiagnosen, von denen es nur wenige Betroffene 
gibt. Doch auch für diese Betroffenen will die Deutsche Rheuma-Liga NRW 
eine kompetente und verlässliche Ansprechpartnerin sein. 

Es ist uns aufgefallen, dass bei den Diagnosen, die beim Ärztlichen 
Telefonservice 2016 zur Sprache kamen, mit dem Sjögren-Syndrom eine 
seltene rheumatische Erkrankung gehäuft vorkam. Für Betroffene dieser 
Erkrankung engagieren sich ehrenamtliche Ansprechpartnerinnen in 
unserem Verband. Doch auch für Betroffene anderer seltener Diagnosen 
sollte es ein Angebot geben. Die Entwicklung von Selbsthilfeaktivitäten 
kann voraussichtlich nicht wohnortnah gestaltet werden, da es immer nur 
wenige Betroffene gibt. Hier ist die Entwicklung von Konzepten gefragt. 

Rheuma hat viele Gesichter - unsere Hilfe auch. Es sind die Gesichter der 
vielen Menschen, die sich in unserem Verband solidarisch für andere 
Rheumakranke ehrenamtlich engagieren. Sie bringen viel Zeit und Energie 
für diese Tätigkeit auf. Sie sollten dafür auch gelegentlich etwas 
zurückbekommen. Der Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga NRW hat 
daher bereits vor einigen Jahren entschieden, dass es einen regelmäßigen 
Tag des Ehrenamtes geben soll. Es ist der Dank des Verbandes in Form 
einer unterhaltenden Veranstaltung, bei der Ehrenamtliche aus den 
Arbeitsgemeinschaften es sich gemeinsam gut gehen lassen sollen. Diese 
Einladung werden wir auch 2017 wieder aussprechen. 

Ehrungen Die Würdigung des umfangreichen und oft jahrelangen ehrenamtlichen 
Einsatzes ist dem Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga NRW auch 
darüber hinaus ein Anliegen. Für langjähriges Engagement vor Ort kann 
die Ehrennadel in Silber, für nachhaltiges Wirken auf der Landesebene die 
Ehrennadel in Gold verliehen werden. Beim Ausscheiden aus langjähriger 
ehrenamtlicher Tätigkeit kann als abschließender Dank die Ehrensäule 
verliehen werden. Auf Antrag des Vorstandes kann die 
Delegiertenversammlung Ehrenmitglieder ernennen und die 
Ehrenpräsidentschaft verleihen. 

Im Jahr 2016 wurden mit der Silbernen Ehrennadel der Deutschen 
Rheuma-Liga NRW  

 Rosemarie Beckmann, AG Warendorf 

 Gudrun Busse, AG Lemgo 

 Anke Demuth, AG Gronau 

 Ilona Herrmann, AG Duisburg 

 Gudrun Kaufmann, AG Harsewinkel 

 Helmut Kowalski, AG Langenfeld-Monheim 

 Rosemarie Kramer, AG Iserlohn 

 
Tag des Ehrenamts 2015 
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 Hannelore Schrey, AG Gelsenkirchen 

 Birgitta Teriete, AG Schwelm 

 Käthe Wolters, AG Heinsberg 

 Ursula Zick, AG Wuppertal 

 

Für ihr landesweites ehrenamtliches Engagement erhielt Gunhild Scheffler  
aus der Arbeitsgemeinschaft Köln die Ehrennadel in Gold, ebenso Prof. Dr. 
Matthias Schneider für sein Engagement im Vorstand. 

 

Die Ehrensäule der Deutschen Rheuma-Liga NRW erhielten 

 Christa Heynold, AG Hagen 

 Käthe Riepe, AG Halle 

 Bernhard Spellbrink, AG Duisburg 

 

Barbara Markus aus der Arbeitsgemeinschaft Arnsberg-Sundern wurde 
zum Ehrenmitglied ernannt. Sie war viele Jahre im Vorstand aktiv und hat 
sich seit ihrem Eintritt in den Verband in ganz NRW, bundesweit und 
international für Familien mit einem rheumakranken Kind eingesetzt hat, 
unter anderem als Bundeselternsprecherin. 

Der einstige Präsident der Deutschen Rheuma-Liga NRW, Dieter Wiek aus 
der Arbeitsgemeinschaft Dinslaken, wurde wegen seines mehr als 
30jährigen ehrenamtlichen Engagements vor Ort, landesweit im Vorstand 
und als Präsident sowie wegen seines bundesweiten und internationalen 
Engagements zum Ehrenpräsidenten ernannt.  

 

Wir danken allen, die uns auch im Jahr 2016 erneut unterstützt und 
gefördert haben. 

Danke sagen wir 

 den Sozialleistungsträgern für ihre finanziellen Förderungen 

 den Spendern und Fördermitgliedern 

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

 allen Ehrenamtlichen für ihr tagtägliches tatkräftiges Engagement, ohne 
das unser Arbeit nicht möglich wäre 

 all unseren Mitgliedern für Ihre Treue und Verbundenheit 

 allen, die uns in jedweder Form unterstützt und gefördert haben 
und allen, die sich unseren Zielen verpflichtet fühlen. 



38 
 

Ganz herzlich bedanken wir uns auch bei den Ärztinnen und Ärzten, die 
sich 2016 ehrenamtlich für den Ärztlichen Telefonservice zur Verfügung 
gestellt haben. Diese waren: 

 

 Dr. med. Hans Bergerhausen, Duisburg; 

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

 Priv.-Doz. Dr. Ralf Decking, Leverkusen; 

 Paul Flaxenberg, Essen; 

 Dr. med. Robert Geyer, Düsseldorf; 

 Dr. med. Andreas Göbel, Lippstadt; 

 Prof. Dr. med. Christian Götze, Bad Oeynhausen; 

 Dr. med. Michail Govorov; Brakel; 

 Prof. Dr. Rolf Haaker, Brakel; 

 Prof. Dr. med. Michael Hammer, Sendenhorst; 

 Dr. med. Alexander Hardung, Köln; 

 Helmut Hruschka, Wuppertal; 

 Dr. med. Jörg Jäger, Menden; 

 Dr. Markus Jost, Ratingen; 

 Dr. med. Horst Mehmel, Krefeld; 

 Martina Moll-Müller, Bonn; 

 Dr. med. Andreas Perniok, Olsberg; 

 Dr. med. Ulrich Pfeiffer, Wuppertal; 

 Dr. Gisela Reichmuth, Herne; 

 Dr. Hans-Gerd Schmitz, Velbert; 

 Dr. med. Klaus Schroeder, Hamm; 

 Dr. Matthias Sekura, Wesel; 

 Prof. Dr. med. Christof Specker, Essen; 

 Priv. Doz. Dr. Johannes Strunk, Köln; 

 Dr. Cay von der Decken, Würselen; 

 Dr. med. Jürgen Währisch, Essen; 

 Dr. Walter Wittkamp, Soest 

 

 

Ein herzliches Dankeschön an Rechtsanwältin Anja Bollmann, die einen 
Beitrag dazu leistet, dass die Mitglieder unseres Verbandes ihre Rechte im 
Sozialsystem wahrnehmen können. 
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Im ehrenamtlichen Engagement von Betroffenen für Betroffene schlägt das 
Herz Deutschen Rheuma-Liga NRW. Es ist beeindruckend, wie viele 
Menschen ihre Kraft und Zeit für andere Betroffene einsetzen. Unser Dank 
gilt den Ehrenamtlichen unseres Verbandes, aber auch den Familien und 
Freunden, die für das Engagement Verständnis zeigen und es in vielen 
Fällen aktiv unterstützen. Beides ist nicht selbstverständlich. 

Danke für Ihre Solidarität mit anderen Rheumakranken und für Ihren 
engagierten Einsatz in unserem Verband. Allen, die sich bisher noch nicht 
für andere Betroffene engagieren, möchte ich einen Satz von Goethe ans 
Herz legen: 

 

 

 

Es ist nicht genug zu wissen, man muss auch anwenden, 

es ist nicht genug zu wollen, man muss auch tun. 
Johann Wolfgang von Goethe 
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 V. ANHANG 
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Vorstandsmitglieder 2016 und ihre Arbeitsschwerpunkte 

Klaus Asmus Mitglied im Beirat des Paritätischen NRW 
Mitglied der Arbeitsgruppe Vorstandsent-
wicklung der Deutschen Rheuma-Liga NRW 
Mitglied des Stiftungsvorstands der 
Stiftung Rheuma-Liga NRW 

Dr. Ludwig Bause Mitglied des  Medizinischen Ausschusses der 
Deutschen Rheuma-Liga NRW 
Ärztlicher Berater 

Peter Biermann Schriftführer 

Dr. Frank Demtröder 2. Vizepräsident 
Mitglied im Ausschuss Gesundheits- und 
Sozialpolitik der Deutschen Rheuma-Liga 
Bundesverband 
Mitglied der Arbeitsgruppe Leitfaden / 
Ehrenamtsmanagement der Deutschen 
Rheuma-Liga NRW 

Corinna Elling-Audersch Mitglied der Arbeitsgruppen Leitfaden / 
Ehrenamtsmanagement, Funktionstraining,  
Konzept / Aufgaben im AG Service sowie 
Personalplanung der Deutschen Rheuma-Liga 
NRW 

Dr. Stefan Ewerbeck Mitglied des  Medizinischen Ausschusses der 
Deutschen Rheuma-Liga NRW 
Ärztlicher Berater 

Alexander Flüthmann Mitglied der Arbeitsgruppen Vorstandsent-
wicklung sowie Funktionstraining der 
Deutschen Rheuma-Liga NRW 
Mitglied der Arbeitsgruppe Konzept / 
Aufgaben im AG Service der Deutschen 
Rheuma-Liga NRW 

Neidhard Gardiewski Patientenvertreter in einem Ausschuss der 
Kassenärztlichen Vereinigung Westfalen-
Lippe 
Mitglied der Arbeitsgruppe Vorstandsent-
wicklung der Deutschen Rheuma-Liga NRW 

Werner Greilich Mitglied der Arbeitsgruppen Vorstandsent-
wicklung und Personalplanung der 
Deutschen Rheuma-Liga NRW 

Prof. Dr. Michael Hammer Vorsitzender des  Medizinischen Ausschusses 
der Deutschen Rheuma-Liga NRW 
Ärztlicher Berater 
Mitglied der Arbeitsgruppe Vorstandsent-
wicklung der Deutschen Rheuma-Liga NRW 
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Jens Hertel Mitglied der Arbeitsgruppe Personalplanung 
der Deutschen Rheuma-Liga NRW 

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

Brigitte Killewald Schatzmeisterin 
Ausschuss Finanzen der Deutschen Rheuma-
Liga Bundesverband e.V. 
Projektgruppe „Qualifizierung in der 
ehrenamtlichen Beratung“ bei der Deutschen 
Rheuma-Liga Bundesverband e.V. 
Mitglied der Arbeitsgruppen Leitfaden / 
Ehrenamtsmanagement , Funktionstraining, 
Konzept und  Aufgaben im AG Service sowie 
Personalplanung der Deutschen Rheuma-Liga 
NRW 
Mitglied des Stiftungsvorstands und des 
Stiftungsrats der 
Stiftung Rheuma-Liga NRW 
Mitglied im Vorstand des Paritätischen NRW, 
Kreisgruppe Oberhausen 

Annegret Kruse Mitglied der Finanzentwicklungskommission 
der Deutschen Rheuma-Liga NRW 
Mitglied des Vorstandes der Deutschen 
Rheuma-Liga Bundesverband 

Hildegard Mang Patientenreferentin in den Projekten „Patient 
Partners“ und „Herausforderung Rheuma“ 
Mitglied der Arbeitsgruppen Leitfaden / 
Ehrenamtsmanagement,  Vorstandsent-
wicklung, Funktionstraining sowie Konzept / 
Aufgaben im AG Service der Deutschen 
Rheuma-Liga NRW 
Mitglied des Stiftungsrates der 
Stiftung Rheuma-Liga NRW  

Gabriele Schippers  

 

Dr. Klaus Schroeder Mitglied des  Medizinischen Ausschusses der 
Deutschen Rheuma-Liga NRW 
Ärztlicher Berater 

Tanja Tyburzy Vertreterin der Jungen Rheumatiker/innen 
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Rainer Voss Präsident 
Mitglied der Arbeitsgruppen Vorstandsent-
wicklung, Funktionstraining sowie Konzept 
und Aufgaben im AG Service der Deutschen 
Rheuma-Liga NRW 
Vorsitzender des Stiftungsrats der Stiftung 
Rheuma-Liga NRW 

Angelika Wegener 1. Vizepräsidentin 
Mitglied der Arbeitsgruppen Vorstandsent-
wicklung und Personalplanung der 
Deutschen Rheuma-Liga NRW 
Mitglied des Stiftungsrats der 
Stiftung Rheuma-Liga NRW 



44 
 

Finanzielle Grundlagen der Verbandsarbeit 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

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

Wir danken für die Förderungen im Jahr 2016 

der Deutschen Rentenversicherung Westfalen, 
der Deutschen Rentenversicherung Rheinland und  
der Deutschen Rentenversicherung Bund 
der Deutschen Rentenversicherung Knappschaft-Bahn-See 

der Fördergemeinschaft der Krankenkassen nach § 20 SGB V 

sowie der AOK NordWest und der AOK Rheinland / Hamburg für die 
Förderung von Projekten. 

Unser Dank gilt auch den Fördermitgliedern, die uns im Jahr 2016 
unterstützten: 

 Apothekerverband Westfalen-Lippe 

 Bäder- und Parkhausgesellschaft Coesfeld 

 Fachklinik 360° GmbH 

 Dr. Christian Jantea 

 Vitanitas GmbH 

 Klinik Porta Westfalica 

 Gerald Mithöfer-Dethloff 

 Kerstin Marx 

 RA Birgit Rust 



45 
 

Mitgliederentwicklung 
 2015 2016 

Mitgliederbestand zum 1.1. des Folgejahres 46.269 46.723 

Neumitglieder 5.319 5.273 

Ausgeschiedene durch Tod, Umzug,  
außerordentliche Kündigung 1.161 1.140 

Ordentliche Kündigungen 4.026 3.575 

Minderjährige Mitglieder 139 201 

Beitragsbefreite: (inkl. Kinder) 953 1.137 
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Mitgliederzahl in den örtlichen Arbeitsgemeinschaften zum 01.01.2015 und 
Veränderungen zum Vorjahr 

 
 

Aachen 1.573 + 75 Kleve 220 - 6 

Ahaus 175 + 2 Köln 1.948 - 102 
Altkreis Lübbecke 536 - 3 Krefeld 570 + 29 
Arnsberg Sundern 349 - 10 Langenfeld/ Monheim 353 + 4 
Bad Lippspringe 284 + 10 Lemgo 497 - 3 
Bad Oeynhausen 406 - 51 Leverkusen 436 - 3 
Bad Salzuflen 672 + 17 Lippstadt 1.067 + 16 
Bad Wünnenberg 525 + 45 Lüdenscheid 834 + 4 
Beckum 584 + 14 Lüdinghausen 171 + 1 
Bergkamen 326 + 18 Marsberg 301  0 
Bielefeld 1.367 + 1 Meerbusch 319 - 6 
Bocholt-Rhede 20 + 5 Menden 100 + 8 
Bochum 907 + 17 Meschede 626 + 181 
Bonn 544 - 41 Minden 1.732 - 49 
Borken 649 + 25 Moers 506 - 7 
Bottrop 474 - 32 Mönchengladbach 494 - 30 
Castrop-Rauxel 245 + 10 Mülheim 157 - 11 
Coesfeld 670 + 27 Münster 387 + 27 
Datteln 239 - 16 Neuss 430 + 76 
Detmold 802 + 7 Oberbergischer Kreis 193 + 1 
Dinslaken 328  0 Oberhausen 431 - 43 
Dormagen 340 + 2 Olpe 243 - 17 
Dorsten 129 - 8 Olsberg 253 - 2 
Dortmund 982 - 39 Paderborn 734 - 3 
Duisburg 957 - 36 Ratingen 279 + 3 
Düren 432 + 8 Recklinghausen 636 - 19 
Düsseldorf 621 - 2 Remscheid 330 - 10 
Emmerich 120 + 1 Rheda-Wiedenbrück 111 + 1 
Essen 931 - 34 Rheine 225 + 12 
Euskirchen 469 + 19 Rhein-Erftkreis 470 - 11 
Gelsenkirchen 415 + 5 Rheinisch-Berg.-Kreis 243 - 6 
Grevenbroich 381 + 8 Rhein-Sieg Kreis 702 - 44 
Gronau 450 - 8 Schloß Holte-Stukenbrock 348 + 27 
Gütersloh 873 - 12 Schwelm 484 + 11 
Hagen 373 + 23 Selm 120 + 2 
Halle 422 + 31 Siegen 464 + 11 
Hamm 218 - 4 Soest 334 + 9 
Harsewinkel 273 - 6 Solingen 331 + 3 
Heinsberg 943 + 6 Unna 402 + 3 
Herford 1.226 + 297 Velbert 302 + 8 
Herne 529 - 30 Viersen 582 - 13 
Hilden 190 + 8 Waltrop 178 - 4 
Höxter 270 - 4 Wanne-Eickel 636 + 18 
Ibbenbüren 252 + 10 Warburg 209 + 30 
Iserlohn 145 - 10 Warendorf 355 + 44 
Jülich 141 - 3 Wesel 375 + 19 
Kall/ Schleiden 203 - 10 Witten 356 - 15 
Kempen 204 - 7 Wittgenstein 232 + 7 
Kevelaer 174 - 8 Wuppertal 496 - 16 
    Xanten 177 - 3 

Vor Ort 
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Jubiläen in den Arbeitsgemeinschaften 
Selbsthilfeaktivitäten der Deutschen Rheuma-Liga NRW werden in 
99 örtlichen Arbeitsgemeinschaften flächendeckend in ganz Nordrhein-
Westfalen organisiert, ehrenamtlich durch meist selbst von einer 
rheumatischen Erkrankung Betroffene. Familien mit einem rheumakranken 
Kind und junge Rheumatiker sind in der landesweiten AG 90 
zusammengeschlossen. 

Die Entwicklung von 100 Arbeitsgemeinschaften konnte nur dadurch 
erreicht werden, dass sich Ehrenamtliche zu allen Zeiten nicht nur in der 
Unterstützung Rheumakranker engagiert haben, sondern auch für den 
Fortbestand der ehrenamtlichen Arbeit Sorge getragen haben. Immer 
wieder ist es ihnen gelungen, Menschen zu finden, die sie von der 
Sinnhaftigkeit eines Engagements zu überzeugen konnten. Herzlichen 
Dank dafür, dass Sie sich auch dieser Aufgabe stellen und den Fortbestand 
Ihrer Arbeitsgemeinschaft sichern. 

Im Jahr 2016 konnten folgende Arbeitsgemeinschaften auf erfolgreiche 
Jahre zurückblicken:  

40 Jahre: 

Arbeitsgemeinschaft Aachen 

Arbeitsgemeinschaft Duisburg 

Arbeitsgemeinschaft Emmerich 

Arbeitsgemeinschaft Herne 

30 Jahre: 

Arbeitsgemeinschaft Bad Wünnenberg 

Arbeitsgemeinschaft Dorsten 

Arbeitsgemeinschaft Moers 

25 Jahre: 

Arbeitsgemeinschaft Ahaus 

Arbeitsgemeinschaft Bad Lippspringe 

20 Jahre: 

Arbeitsgemeinschaft Bergkamen 

Arbeitsgemeinschaft Borken 
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Satzung 

 

I. Name, Zweck und Sitz des Vereins 

§ 1 

Der Verein führt den Namen „Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V.“. 

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

 

§ 2 

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

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

(3)  Der Verein nutzt die Verbandszeitschrift der Deutschen Rheuma-Liga als Mitteilungs-
blatt. 

 

§ 3 

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

- Umfassende Information und Aufklärung über die Erkrankungen des rheumatischen 
Formenkreises. 

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

- Ergänzende Bewegungsangebote 

- Lebenspraktische Beratung und Hilfen 

- Beratung in sozialrechtlichen Fragen 

- Begegnungen und Freizeitgestaltung. 

(2)  Mindestens einmal jährlich lädt der Vorstand die Sprecher/innen der örtlichen Arbeits-
gemeinschaften zu einem Informations- und Gedankenaustausch ein. 

III. Hagen 37 
45127 Essen 

Tel.: (0201) 82 797-0 
Fax: (0201) 82 797-27 
eMail: info@rheuma-liga-nrw.de 
 
www.rheuma-liga-nrw.de 

 

http://www.rheuma-liga-nrw.de/
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(3)  Um einen besseren Informationsfluss zu gewährleisten, werden die örtlichen Arbeits-
gemeinschaften zu regionalen Arbeitskreisen zusammengefasst. Die Arbeitskreise tagen 
regelmäßig. Die Mitglieder wählen aus ihrer Mitte für die Dauer von drei Jahren eine/n 
Sprecher/in, die/der die Interessen des Arbeitskreises gegenüber dem Vorstand vertritt. 
Wiederwahl ist zulässig. Der Vorstand lädt die Sprecher/innen der Arbeitskreise minde-
stens einmal jährlich zu einem Gedankenaustausch ein. 

 

II. Mitgliedschaft und Beiträge 

§ 4 

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

(2)  Die Aufnahme ordentlicher und fördernder Mitglieder erfolgt auf Antrag, der bei der 
Geschäftsstelle einzureichen ist. 

(3)  Der Vorstand entscheidet über die Aufnahme. 

(4)  Ehrenmitglieder werden von der Delegiertenversammlung ernannt. 

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

(6)  Über den Ausschluss eines Mitgliedes entscheidet der Vorstand. 

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

 

§ 5 

(1)  Die Höhe des Mitgliedsbeitrages wird von der Delegiertenversammlung festgesetzt. Den 
Beitrag für fördernde Mitglieder setzt der Vorstand fest. 

(2)  Ehrenmitglieder zahlen keine Beiträge. 

(3)  Im Mitgliedsbeitrag sind enthalten: 

- Der Bezug der Verbandszeitschrift (s. § 2 Abs. 3), 

- nach Maßgabe der hierfür zur Verfügung stehenden Mittel die Kosten für therapeu-
tische Angebote, die nach Abzug einer angemessenen Eigenleistung des Mitgliedes 
verbleiben und 

- die volle oder teilweise Finanzierung von Maßnahmen örtlicher Arbeitsgemeinschaften 
und deren angegliederten Treffs, soweit satzungsgemäße Zwecke gemäß § 2 Abs. 1 der 
Satzung verfolgt werden. 

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

(4)  Der Vorstand ist ermächtigt, in besonderen Fällen einzelne Mitglieder von der Beitrags-
zahlung zu befreien.  

(5)  Das Nähere regelt eine vom Vorstand zu beschließende Beitragsordnung. 
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III.  Organe des Vereins 

§ 6 

Organe des Vereins sind der Vorstand und die Delegiertenversammlung. 

 

§ 7 

(1)  Der Vorstand besteht aus der/dem Präsidentin/Präsidenten, der/dem ersten und zweiten 
Vizepräsidentin/Vizepräsidenten, der/dem Schriftführer/in, der/dem Schatzmeister/in 
sowie Beisitzerinnen/Beisitzern. Vertretungsberechtigt nach § 26 BGB sind jeweils zwei 
Vorstandsmitglieder, von denen eines die/der Präsident/in oder ein/e Vizepräsident/in 
sein muss. Die Mitglieder des Vorstandes werden auf drei Jahre durch die Delegier-
tenversammlung gewählt. Das Wahlverfahren wird durch die von der Delegierten-
versammlung beschlossene Wahlordnung für die Wahl des Vorstandes geregelt. 
Wiederwahl ist zulässig. 

(2)  Der Vorstand führt die Geschäfte des Vereins. Er ist für alle Angelegenheiten des Vereins 
zuständig, soweit sie nicht durch Satzung einem anderen Vereinsorgan zugewiesen sind. 

 

§ 8 

(1)  Die ordentliche Delegiertenversammlung findet jährlich statt. Sie ist vom Vorstand 
wenigstens sechs Wochen vorher mit Angabe der Tagesordnung einzuberufen. Sie 
besteht aus den gewählten Delegierten der örtlichen Arbeitsgemeinschaften und den 
Mitgliedern des Vorstandes. Delegierte/r kann nur ein ordentliches Mitglied der 
Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. sein. Die Delegierten werden für die 
Dauer von drei Jahren auf Mitgliederversammlungen der örtlichen Arbeitsgemein-
schaften gewählt. Das Nähere regelt eine vom Vorstand zu beschließende Wahlordnung. 
Die Hälfte der gewählten Delegierten der Arbeitsgemeinschaften sollen Rheumakranke 
sein. 

(2)  Jede Arbeitsgemeinschaft entsendet pro angefangene 200 ihrer Mitglieder eine/n 
Delegierte/n zur Delegiertenversammlung. Sie entsendet mindestens zwei Delegierte, 
höchstens jedoch sechs Delegierte. Maßgebend ist die Mitgliederzahl zu Beginn des 
Geschäftsjahres, 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 für eine Arbeitsgemeinschaft außer Betracht. 

(3)  Jedes anwesende Mitglied der Delegiertenversammlung hat eine Stimme. Die 
Delegiertenversammlung ist unabhängig von der Zahl der Erschienenen beschlussfähig, 
wenn die Delegiertenversammlung ordnungsgemäß einberufen ist. Beschlüsse werden, 
soweit die Satzung nichts anderes bestimmt, mit einfacher Mehrheit gefasst. 

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

(5)  Anträge zur Delegiertenversammlung können von den Delegierten, den Arbeitskreisen 
und dem Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. gestellt 
werden. Sie müssen in schriftlicher Form spätestens 2 Wochen vor der Delegierten-
versammlung bei der Geschäftsstelle vorliegen. 
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(6)  Die Delegiertenversammlung hat folgende Aufgaben: 

- Wahl des Vorstandes. 

- Entgegennahme des Jahresberichts über die Arbeit des Vereins. 

- Genehmigung der Jahresrechnung. 

- Entlastung des Vorstandes. 

- Beschluss über Satzungsänderungen. 

- Wahl von zwei Kassenprüferinnen/Kassenprüfern jeweils für die Dauer eines Jahres. 

- Festsetzung der Höhe des Mitgliederbeitrages. 

- Ernennung von Ehrenmitgliedern. 

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

 

§ 9 

Der Vorstand kann eine/n Geschäftsführer/in bestellen, die/der dem Vorstand gegenüber 
verantwortlich ist. Die/Der Geschäftsführer/in ist besonderer Vertreter im Sinne des § 30 
BGB. Sie/Er führt verantwortlich die Geschäfte nach der durch den Vorstand erlassenen 
Geschäftsanweisung für den Geschäftsführer der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-
Westfalen e.V. 

 

§ 10 

Die Delegiertenversammlung kann eine um die Ziele des Vereins besonders verdiente 
Persönlichkeit zum Ehrenpräsidenten ernennen. 

 

IV. Satzungsänderung und Auflösung 

§ 11 

Für Änderungen der Satzung oder Auflösung des Vereins bedarf es einer Zweidrittel-
mehrheit der erschienenen Delegierten in einer ordnungsgemäß einberufenen Delegierten-
versammlung, wobei Satzungsänderungen oder Auflösung in der Tagesordnung 
ausdrücklich angekündigt sein müssen. 

Satzungsänderungen, die vom Registergericht oder einer sonstigen Behörde aus formellen 
Gründen verlangt werden, kann der Vorstand von sich aus vornehmen. 

 

V.  Verwendung der Mittel 

§ 12 

Sämtliche Mittel dürfen nur für die satzungsmäßigen Zwecke des Vereins verwendet 
werden. Ansprüche auf Ersatz entstandener Aufwendungen für Zwecke des Vereins werden 
durch die Bestimmung nicht berührt. Dem Vorstand obliegt es zu entscheiden, wann und in 
welchem Umfang Aufwendungen bei Sitzungen und Tagungen gewährt werden. 
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Keine Person  darf durch Verwaltungsaufgaben, die den Zwecken des Vereins fremd sind, 
oder durch unverhältnismäßige Vergütungen begünstigt werden. 

Die Mitglieder erhalten keine Gewinnanteile und in ihrer Eigenschaft als Mitglieder auch 
keine sonstigen Zuwendungen aus Mitteln des Vereins. Bei ihrem Ausscheiden oder bei 
Auflösung oder Aufhebung des Vereins haben die Mitglieder keinen Anspruch auf das 
Vereinsvermögen. Bei Auflösung des Vereins oder bei Wegfall seines bisherigen Zweckes ist 
das Vermögen dem Deutschen Paritätischen Wohlfahrtsverband, Frankfurt, mit der Auflage 
zu übertragen, es unmittelbar und ausschließlich für gemeinnützige Zwecke zu verwenden. 

 

VI. Schlussbestimmung 

§ 13 

Im Übrigen gelten die §§ 21 - 79 BGB. 

 
Beschlossen am 24. April 1974 in der Gründungsversammlung in Aachen. 
Satzungsänderungen beschlossen am 23. Juni 1976, 28. März 1979, 
9. Mai 1981, 11. Mai 1985, 27. Juni 1987, 28. Mai 1994, 20. Mai 1995,  
20. Juni 1998, 29. Mai 1999, 20. Mai 2006 und 7. Juni 2008 in den ordentlichen Mitgliederversammlungen / 
Delegiertenversammlungen. 

 

 

Beitragsordnung 

§ 1 Solidaritätsprinzip 

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

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

§ 2 Höhe des Mitgliedsbeitrages 

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

(2)  Der Beitrag für fördernde Mitglieder wird vom Vorstand in Absprache mit dem 
Fördermitglied festgesetzt. Der Jahresbeitrag soll 150,00 € nicht unterschreiten. 

(3)  Der Jahresbeitrag ist in einer Summe zu zahlen. Im Jahr des Beitritts wird der 
Mitgliedsbeitrag anteilig pro Mitgliedsmonat berechnet. Für fördernde Mitglieder wird 
der Jahresbeitrag auch im Beitrittsjahr in voller Höhe fällig. 
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§ 3 Fälligkeit und Form der Beitragszahlung 

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

(2)  Die Beitragszahlung ist per Lastschrift oder Überweisung möglich. Änderungen der 
Anschrift und Bankverbindung teilt das Mitglied dem Verband zeitnah mit. Aus dem 
Versäumnis dieser Informationspflicht resultierende Kosten wie z.B. Stornogebühren des 
Kreditinstitutes gehen zu Lasten des Mitglieds. 

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

§ 4 Befreiung vom Mitgliedsbeitrag 

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

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

(3)  Der Vorstand kann auf Antrag einzelne Mitglieder bei nachgewiesenem geringem 
Haushaltseinkommen von der Beitragszahlung befreien. Die Entscheidung ist befristet 
und in regelmäßigen Abständen zu überprüfen. 

§ 5 Gültigkeit 

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

(2)  Die Bekanntmachung erfolgt in mobil. 

 

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


