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l. EDITORIAL

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

mit diesem Tétigkeitsberichtes mochten wir lhnen einen Arbeitsbereich
vorstellen, der sonst nicht so sehr im Mittelpunkt steht. Die ehrenamtliche
Vorstandsarbeit ist eine tragende Saule jedes Vereins. Wodurch zeichnet
sich die Vorstandsarbeit der Deutschen Rheuma-Liga NRW aus und welches
sind die Aufgaben, die damit verbunden sind?

Zunachst einmal: Auch der Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga NRW
arbeitet ehrenamtlich. Dies ist eine Selbstverstandlichkeit angesichts des
groflen ehrenamtlichen Engagements vor Ort und in den landesweiten
Projekten. Es ist aber auch die Voraussetzung fiir die Gewéhrung der
Gemeinniitzigkeit durch das Finanzamt.

Rainer Voss

Die Hauptaufgabe des Vorstands besteht in der Weiterentwicklung der
bestehenden Verbandsarbeit. Ideen muss man haben. Man muss ein wenig
in die Zukunft blicken kénnen, um die Aufgaben, die vor dem Verband
liegen, frithzeitig zu erkennen und in Angriff zu nehmen. Der Vorstand
bestimmt dabei - in enger Abstimmung mit den Ehrenamtlichen vor Ort
und in den landesweiten Projekten - liber die Zielrichtung des Verbandes.

Im rheumatischen Formenkreis sind mehr als 100 verschiedene
Erkrankungen vertreten. Vieles eint Betroffene verschiedener Diagnosen,
doch es gibt auch unterschiedliche Bedarfe. Die Entwicklung passgenauer
Selbsthilfeangebote fiir die verschiedenen Zielgruppen gehért ebenfalls zu
den Aufgaben des Vorstands.

Mein besonderer Dank gilt den Ehrenamtlichen der Deutschen Rheuma-
Liga NRW, die auch 2017 ihre Energie, Kreativitdit und Zeit in ein
solidarisches Engagement fiir andere Rheumakranke eingebracht haben.
Uns ist bewusst, dass dies nicht selbstverstandlich ist. Zum Zeichen der
Wertschatzung dieses Engagements hat der Vorstand auch im
zuriickliegenden Jahr Ehrenamtliche aus den Arbeitsgemeinschaften zu
einem Tag des Ehrenamts eingeladen. Diese Veranstaltungen haben
inzwischen Tradition und sind ein Zeichen fiir das Geben und Nehmen im
Verband und fiir ein gelebtes Miteinander.

lhr

Rainer Voss

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



Der Vorstand -
Vertretung der
Mitglieder

Gesetzlich
geregelt und
in der Satzung
verankert

Il. WERTE BEWAHREN UND ZUKUNFT NEU DENKEN

Die Fiihrung eines Vereins ist eine verantwortungsvolle Aufgabe. Dies gilt
umso mehr, wenn der Verein fast 50.000 Mitglieder hat wie die Deutsche
Rheuma-Liga NRW, die die grofite Selbsthilfeorganisation in Nordrhein-
Westfalen ist. Aus der Vielzahl der Mitglieder, der Ehrenamtlichen und der
Diagnosen aus dem rheumatischen Formenkreis sowie dem Spannungsfeld
zwischen der Selbsthilfe und den Kostentragern als Vertragspartner ergibt
sich eine Fiille von Aufgaben, fiir die unterschiedliche Kompetenzen und
Herangehensweisen notwendig sind.

Das Erfordernis zur Wahl eines Vorstands ergibt sich aus dem Vereinsrecht,
das im Biirgerlichen Gesetzbuch (BGB) geregelt ist. Der § 26 BGB lautet klar
und eindeutig: ,Der Verein muss einen Vorstand haben. Der Vorstand
vertritt den Verein gerichtlich und aufergerichtlich; er hat die Stellung eines
gesetzlichen Vertreters.”

Ohne Vorstand geht es also nicht in einem Verein. Jedoch ist die Grofle,
Zusammensetzung und Strukturierung des Vorstands nicht gesetzlich
vorgegeben. Vereine haben hier einen Gestaltungsspielraum.

In § 7 der Satzung der Deutschen Rheuma-Liga NRW ist der Vorstand
beschrieben:

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

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

In der Satzung an verschiedenen Stellen aufgefiihrte Aufgaben des
Vorstands sind

e Einberufung  der  Delegiertenversammlung  und  deren
Protokollierung

e Einladung zur Jahrestagung und der Tagung der
Arbeitskreissprecher/innen

e Entscheidung tiber die Aufnahme und Streichung von Mitgliedern

e Bestellung eines Geschéftsfihrers/einer Geschaftsfiihrerin, sofern
der Vorstand dies fiir zielfihrend halt



Wege in den
Vorstand

Zusammen-
setzung des
Vorstands

Es gibt drei Wege, wie eine Position im Vorstand besetzt werden kann.
Vorschlagsberechtigt sind die Delegierten auf der Delegiertenversammlung,
die regionalen  Arbeitskreise der  Ehrenamtlichen aus den
Arbeitsgemeinschaften sowie die Mitglieder des Vorstands selbst. In der
Regel werden fiir geeignet gehaltene Personlichkeiten im Vorfeld der
Delegiertenversammlung angesprochen. Erklaren sie sich zur Kandidatur
bereit, liegt eine Kurzvorstellung bereits den Unterlagen fiir die Delegierten
bei. Dies ist notwendig, da bei tiber 80o Ehrenamtlichen in den Teams vor
Ort nicht jeder Ehrenamtliche den Delegierten personlich bekannt sein
kann. Natiirlich stellt sich auch jeder Kandidat/jede Kandidatin auf der
Versammlung selbst vor.

Fiir die Vorstandsarbeit ist es wichtig, dass alle Vorstandsmitglieder einen
praktischen Bezug zu den Themen und Arbeitsbereichen der
Vorstandsarbeit haben, um ihre Kompetenzen optimal einbringen zu
konnen. In der Wahlordnung ist daher geregelt, dass als Voraussetzung zur
Mitarbeit im Vorstand jedes Vorstandsmitglied in seinem Bereich aktiv tatig
sein muss. Die Betroffenen miissen sich in ihrer Arbeitsgemeinschaft vor
Ort oder in einem der landesweiten Projekte engagieren. Arzte/ Arztinnen
missen in einer Klinik oder als Niedergelassene tatig sein, und die
Vertreter/innen der Sozialleistungstrager miissen hauptamtlich in ihren
Verwaltungen arbeiten. Erfiillt ein Vorstandsmitglied diese Voraussetzung
nicht mehr, kann es die Vorstandsarbeit bis zum Ende der Wahlperiode
weiterfiihren. Eine Wiederwahl ist dann jedoch ausgeschlossen.

Die Entscheidung iiber die Besetzung vakanter Vorstandspositionen treffen
die Delegierten. Sie entscheiden auch iiber die Anzahl der
Vorstandsmitglieder, da diese Zahl in der Satzung nicht festgelegt ist. Im
Jahr 2017 bestand der Vorstand aus 20 Personen. Die Hilfte der
Vorstandsmitglieder waren Rheumabetroffene aus den 6rtlichen
Arbeitsgemeinschaften. Bei den anderen Vorstandsmitgliedern handelte es
sich um vier Arzte, finf hauptamtlich Beschiftigte der Sozialleistungstrager
und einen Hauptamtlichen des medizinischen Dienstes der Krankenkassen.

Auch wenn die Mehrzahl der Mitglieder der Deutschen Rheuma-Liga NRW
im hoheren Lebensalter ist, ist es im Vorstand Tradition, eine
Beisitzerposition aus den Reihen der AG go zu besetzen. Die AG go ist die
einzige landesweite Arbeitsgemeinschaft fiir Familien mit einem
rheumakranken Kind und junge Rheumatiker bis 35 Jahre. Das
Besetzungsverfahren zugunsten eines Vertreters/einer Vertreterin der AG
9o ist nicht in der Satzung verankert. Die Delegierten entscheiden nach
Ablauf der Amtszeit dieses Beisitzers/dieser Beisitzerin stets von Neuem
iiber die Besetzung dieser Position mit einem Mitglied der AG go. Bisher
entschieden die Delegierten dies stets positiv fiir die AG 9o und haben
damit die Rolle und die Themen dieser speziellen Zielgruppe im Vorstand
verankert.



Vorstandsarbeit
ist Ehrenamt

Fit fiir die
Zukunft

.

Klausurtagung 2017

Ausschiisse und
Arbeitsgruppen

Ist in den Medien von Vorstédnden die Rede, sind damit in der Regel die im
DAX vertretenen Unternehmen gemeint. Stets ist in diesem Zusammenhang
von hohen, gelegentlich auch von unangemessenen Gehaltern die Rede,
was bei manchen Aufdenstehenden zu der falschen Einschatzung fiihrt, dass
auch der Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga NRW fiir seine Tatigkeit
bezahlt werde. Dies trifft selbstverstandlich nicht zu. Die
Vorstandsmitglieder erhalten fiir ihre Tétigkeit ebenso wenig ein
finanzielles Entgelt wie die vielen Ehrenamtlichen in den
Arbeitsgemeinschaften vor Ort. Wie in allen Tatigkeitsfeldern des
Verbandes steht auch im Vorstand stets der Aspekt der Selbsthilfe im
Vordergrund, und ehrenamtliches Engagement ist die Basis allen Handelns
im Verband.

Trotz des ehrenamtlichen Status liegt die volle Verantwortung fiir die
satzungsgemafle Durchfiihrung der Verbandsarbeit und fir samtliche
finanziellen Transaktionen in den Handen der Vorstandsmitglieder.
Zahlreiche  hochstrichterliche  Urteile  haben  eine  geringere
Verantwortlichkeit ehrenamtlicher Vorstande verneint. Ehrenamtliche
Vorstande haben die gleichen Priifpflichten wie hauptamtliche Vorstande
und stehen in der vollen Haftung fiir alle Angelegenheiten des Verbandes.
In den regelmafigen Vorstandssitzungen, die etwa alle zwei Monate
stattfinden, erhalten die Vorstandsmitglieder von der Geschaftsleitung alle
Informationen, die sie fiir die Ubernahme dieser hohen Verantwortung
bendtigen, und entscheiden iiber die weiteren Vorgehensweisen in allen
Verbandsangelegenheiten.

In  enger Abstimmung mit den Ehrenamtlichen aus den
Arbeitsgemeinschaften iibernimmt der Vorstand die Weiterentwicklung
bestehender Aufgabenbereiche und beschliefit iiber die Bearbeitung neuer
Tatigkeitsfelder. Dies erfordert grundlegende Voriiberlegungen und
Diskussionen, fir die im Rahmen der turnusmaéfligen Vorstandssitzungen
keine Zeit bleibt. In den letzten Jahren haben sich daher regelméafiige
Klausurtagungen etabliert. An einem Wochenende werden die
themenbezogen die Grundlagen fiir die weitere Arbeit geschaffen. Themen
waren in den zuriickliegenden Jahren z.B. das Selbstverstandnis des
Vorstands oder Aspekte der Verbandsentwicklung.

Der Vorstand bildet in vielen Féllen Ausschiisse und Arbeitsgruppen, in
denen Themenbereiche aufgrund der kleineren Personenzahl fundierter
diskutiert und schneller Ergebnisse erzielt werden kénnen. Die Besetzung
erfolgt auf dem Hintergrund der unterschiedlichen Erfahrungen und
Kompetenzen der einzelnen Vorstandsmitglieder, so dass sich in den
Ausschiissen die Expertinnen und Experten der einzelnen Themenfelder
zusammenfinden. Nach der Vordiskussion in den kleinen Runden werden
die Themen mit den erzielten Ergebnissen in den Gesamtvorstand
eingebracht, wo eine abschlief}ende Bewertung und Entscheidungsfindung
erfolgt.



Medizinischer Ausschuss

Im medizinischen Ausschuss arbeiten die Arzte des Vorstands zusammen
und bringen ihre medizinische Expertise ein. Vorsitzender ist Prof. Dr.
Michael Hammer. Die Arzte sind Ansprechpartner fiir neue
Therapieverfahren und berichten von wissenschaftlichen Kongressen. Sie
stehen bei medizinischen Anfragen an die Geschéftsstelle fiir Auskiinfte zur
Verfiigung und iibernehmen ehrenamtlich die Beratung im Rahmen des
Arztlichen Telefonservice.

Ausschuss Personalentwicklung

Fiir Aufgaben, die den Rahmen des Ehrenamtes tberschreiten, stehen die
Mitarbeiter/innen der Geschaftsstelle in Essen unterstiitzend zur
Verfiigung. Einige Aufgabenbereiche wie die zentrale Mitgliederverwaltung
oder die Organisation von Fortbildungen werden grundsatzlich von der
Geschaftsstelle Gibernommen. Der Ausschuss fiir Personalentwicklung hat
es sich zur Aufgabe gemacht, die Arbeit der Geschaftsstelle zu begleiten.

Arbeitsgruppe Satzung

Grundlage jeder Vereinsarbeit ist die Satzung. Diese muss von Zeit zu Zeit
an sich andernde gesellschaftliche Realititen und Rechtsprechungen
angepasst werden. Die Arbeitsgruppe Satzung wurde installiert, um in
Zusammenarbeit mit einem im Vereinsrecht erfahrenen Rechtsanwalt die
geltende Satzung im Hinblick auf neue Anforderungen zu iiberpriifen und
die Satzungsbestimmungen entsprechend zu verandern. Dabei fiel auf, dass
insbesondere im Hinblick auf die Verbandsstruktur Anderungsbedarf
bestand. Die entsprechenden Anderungsvorschldge wurden der
Delegiertenversammlung vorgelegt und von den Delegierten akzeptiert.
Jedoch hat das zustindige Amtsgericht Uberarbeitungen gefordert und die
neuen Satzungsbestimmungen daher nicht eingetragen. Die Arbeitsgruppe
Satzung hat die Uberarbeitungen vorgenommen und wird diese 2018 den
Delegierten vorschlagen.

Arbeitsgruppe Geschéftsordnungen

In der Arbeitsgruppe Geschéftsordnungen wurde eine Geschéftsordnung
erarbeitet, in der Zustdndigkeiten und Verfahrenswege klar geregelt
wurden. Auch die Uberarbeitung der Geschiftsordnung fiir die
Geschaftsfithrung gehort zu den Aufgaben dieser Arbeitsgruppe.

Arbeitsgruppe Ehrenamtsmanagement

Ehrenamtliches Engagement ist die Basis der Deutschen Rheuma-Liga
NRW. Mehr als 1.200 Menschen engagieren sich ehrenamtlich im Rahmen
des Verbandes. Die Arbeitsgruppe hat den Auftrag, offene Fragen im
ehrenamtlichen Engagement des Verbandes aufzugreifen und Mafinahmen
vorzuschlagen, die das Ehrenamt unterstiitzen und wertschatzen sollen.



Zusammenarbeit und
Transparenz im
Verband

Arbeitsgruppe Produktentwicklung

Der Name dieser Arbeitsgruppe ist fiir eine Non-Profit-Organisation
zunachst ungewohnlich. Das Gabler Wirtschaftslexikon definiert den Begriff
Produktentwicklung als ,Moglichkeit, durch neue Produkte oder
Verbesserung bestehender Produkte auf bestehenden Markten Wachstum
zu realisieren."* Genau darum geht es auch in der Arbeitsgruppe. Sie priift
die Umsetzung neuer Projektideen und Méglichkeiten zur Verbesserung
bestehender Selbsthilfeangebote unter den Bedingungen ehrenamtlicher
Realisierbarkeit. So sollen mehr Rheumakranke erreicht und fiir die
Selbsthilfeaktivititen gewonnen werden.

Die Arbeit des Vorstands findet nicht am sprichwértlichen ,griinen Tisch*
statt. In der Satzung ist die enge Anbindung an die ehrenamtliche Arbeit vor
Ort in § 3 festgeschrieben. Hier ist die Verpflichtung des Vorstands zum
regelmafligen Gedankenaustausch mit den Ehrenamtlichen verankert.

Jahrestagung

Bei der Jahrestagung handelt es sich nach der Satzung um einen
Informations- und Gedankenaustausch, der mindestens einmal jahrlich
durchgefiihrt werden muss. Zu dieser gesamtverbandlichen Arbeitstagung
entsenden die Arbeitsgemeinschaften je eine Vertreterin/einen Vertreter,
die mit ebenfalls teilnehmenden Vorstandsmitgliedern iber aktuelle
Themen des Verbandes diskutieren.

AK-Sprecher-Tagung

Die Tagung der Arbeitskreissprecher ist ebenfalls in der Satzung verankert
und damit fir den Vorstand verpflichtend. Die Arbeitskreise sind
Zusammenschliisse von acht bis zehn Arbeitsgemeinschaften in einer
Region, die aus lhrer Mitte eine Sprecherin/ einen Sprecher wéhlen. Diese/r
nimmt an der AK-Sprecher-Tagung teil und berichtet dem Vorstand iiber
spezielle Fragestellungen in der Region.

Teilnahme an Sitzungen der Arbeitskreise

Im Frithjahr und im Herbst eines jeden Jahres finden in den Regionen
Sitzungen der regionalen Arbeitskreise statt, die einen gleichen
Informationsstand unter den Arbeitsgemeinschaften einer Region
herstellen und den Erfahrungsaustausch sicherstellen sollen. An diesen
Sitzungen nimmt einmal im Jahr ein Vorstandsmitglied teil, das lber die
Arbeit des Vorstands berichtet und fiir Fragen zur Verfiigung steht. Ebenso
erfahrt der Vorstand durch die Teilnahme an diesen Sitzungen aus erster
Hand, was gut lauft und wo in der Region der Schuh driickt.

Eroffnung von Seminaren fiir Ehrenamtliche

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW organisiert ein umfangreiches
Fortbildungsprogramm fur Patientinnen/Patienten, Ehrenamtliche und
Therapeut/innen im Funktionstraining. Die Seminare fiir Ehrenamtliche
werden, wann immer es die zeitlichen Ressourcen von
Vorstandsmitgliedern zulassen, von einem Vorstandsmitglied eroffnet.
Auch bei diesen Gelegenheiten wird von der Arbeit des Vorstands berichtet
und auf Fragen eingegangen.
*https://wirtschaftslexikon.gabler.de/definition/produktentwicklung-45031/version-268331
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Wertschatzung des
ehrenamtlichen
Engagements

Tag des Ehrenamtes

Bundesweite
Zusammenarbeit

Stiftung Rheuma-
Liga NRW

Direkte Kontaktméoglichkeiten zum Vorstand

Die Zusammenarbeit zwischen Vorstand und den Ehrenamtlichen aus den
Arbeitsgemeinschaften ist inzwischen so eng, dass auf der Jahrestagung
2017 sogar die Abschaffung einer Kontaktmdglichkeit beschlossen wurde.
Der Vorstand hatte eine monatliche telefonische Sprechstunde eingerichtet,
die jedoch von den Ehrenamtlichen so gut wie nicht genutzt wurde. Diese
Sprechstunde wurde von den Teilnehmer/innen der Jahrestagung als nicht
notwendig eingestuft und wird seit 2018 nicht mehr angeboten. Kritik und
Anregungen konnen jedoch weiterhin unter einer speziell eingerichteten
Mailadresse direkt an den Vorstand iibermittelt werden.

Zu den Aufgaben des Vorstands gehort auch die Beschlussfassung tiber die
Auszeichnung von Ehrenamtlichen mit der Ehrennadel in Silber und zum
Abschluss des ehrenamtlichen Engagements mit der Ehrenséule. Diese
hohen Auszeichnungen werden im Rahmen einer 6ffentlichen
Veranstaltung der Arbeitsgemeinschaft von einem Mitglied des Vorstands
vor Ort verliehen. Die 6ffentliche Ehrung durch den Vorstand soll auch bei
den Mitgliedern das Bewusstsein fiir den Wert der ehrenamtlichen Arbeit
scharfen.

Auch Uber die Auszeichnung mit der Ehrennadel in Gold fiir landesweites
Engagement beschlieft der Vorstand. Diese wird auf der
Delegiertenversammlung vom Présidenten verliehen.

Der Tag des Ehrenamtes bei der Deutschen Rheuma-Liga NRW hat bereits
seit einigen Jahren Tradition. An diesem Tag werden Ehrenamtliche aus den
Arbeitsgemeinschaften zu einer Dankeschén-Veranstaltung eingeladen. Der
Vorstand mochte auf diesem Wege etwas zuriickgeben fiir die Zeit und
Energie, die die Ehrenamtlichen das ganze Jahr iliber im Verband zur
Verfiigung stellen.

Das Vorstandsmitglied der Deutschen Rheuma-Liga NRW Annegret Kruse
ist als Vertreterin der Rentenversicherung auch Mitglied des Vorstands der
Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband. Der Président der Deutschen
Rheuma-Liga NRW nimmt an den regelméafiigen Préasidentenkonferenzen
teil, in denen die Prasidenten der Landes- und Mitgliedsverbéande der
Deutschen Rheuma-Liga zusammenarbeiten. Weitere Vorstandsmitglieder
wirken in verschiedenen Ausschiissen der Deutschen Rheuma-Liga
Bundesverband  mit.  Auch  die Delegierten, die in der
Delegiertenversammlung der Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband z.B.
den Vorstand mitwéhlen oder iiber die Satzung mitbestimmen, sind
Vertreter/innen des Vorstands aus Nordrhein-Westfalen. So bedeutet eine
Mitarbeit im Vorstand von NRW nicht nur ein Engagement fir
Rheumakranke in Nordrhein-Westfalen, sondern kann auch die
Einflussnahme auf die Geschicke der Deutschen Rheuma-Liga in der
gesamten Bundesrepublik mit sich bringen.

Die Stiftung Rheuma-Liga NRW orientiert sich eng an den Verbandszielen
der Deutschen Rheuma-Liga NRW. Ein Teil der Mitglieder des Stiftungsrates
wird vom Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V. benannt. Aufder
einigen Mitgliedern des aktuellen Vorstands engagieren sich im Rahmen
der Stiftung auch ehemalige Vorstandsmitglieder.
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Vorstandsmitglieder
2017 und ihre
Arbeitsschwerpunkte

Klaus Asmus

' Dr. Ludwig Bause

Peter Biermann

Dr. Frank Demtrdder

Corinna Elling-Audersch

Dr. Stefan Ewerbeck

Alexander Fliithmann

Mitglied im Beirat des Paritatischen NRW
Mitglied der Arbeitsgruppe
Ehrenamtsmanagement

Mitglied des Stiftungsvorstands der
Stiftung Rheuma-Liga NRW

Chefarzt der Rheumaorthopadie im St. Josef-
Stift in Sendenhorst

Mitglied des Medizinischen Ausschusses
Arztlicher Berater

Schriftfiihrer

Schriftfihrer auch in der AG Miilheim
Mitglied der Arbeitsgruppen
Produktentwicklung, Ehrenamtsmanagement
und Geschaftsordnungen

2. Vizeprasident

Stellvertretender Sprecher der
Arbeitsgemeinschaft Dortmund

Mitglied der Arbeitsgruppen
Ehrenamtsmanagement,
Geschéftsordnungen und Satzung
Mitwirkung in der Steuerungsgruppe des
Projekts ,,Chronische Erkrankungen am
Arbeitsplatz*

Mitglied des Medizinischen Ausschusses der
Deutschen Rheuma-Liga NRW

Arztlicher Berater

Mitglied der Kommission
~Patientenschulung” der Deutschen
Gesellschaft fiir Rheumatologie

Sprecherin der Arbeitsgemeinschaft Hilden
Mitglied des Personalausschusses sowie

der Arbeitsgruppen Ehrenamtsmanagement,
Produktentwicklung und Satzung Mitglied
des Internationalen Ausschusses und
Forschungspartnerin der Deutschen Rheuma-
Liga Bundesverband

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

Mitglied des Medizinischen Ausschusses der
Deutschen Rheuma-Liga NRW

Arztlicher Berater

Verwaltungsdirektor bei der Deutschen
Rentenversicherung Westfalen
Mitglied der Arbeitsgruppen
Produktentwicklung und Satzung
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Werner Greilich

Prof. Dr. Michael Hammer

Jens Hertel

Annegret Jiirgenliemke

Brigitte Killewald

Annegret Kruse
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Stellvertretender Geschaftsfiihrer des
medizinischen Dienstes der
Krankenversicherung Nordrhein

Mitglied des Personalausschusses sowie der
Arbeitsgruppen Geschéaftsordnungen und
Satzung

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

Vorsitzender des Medizinischen
Ausschusses der Deutschen Rheuma-Liga
NRW

Arztlicher Berater

Sprecher der Arbeitsgemeinschaft Kéln
Mitglied des Personalausschusses sowie der
Arbeitsgruppen Produktentwicklung und
Ehrenamtsmanagement

Sprecherin der Arbeitsgemeinschaft Schlofd
Holte-Stukenbrock

Patientenvertreterin in einem Ausschuss der
Kassenarztlichen Vereinigung Westfalen-

Lippe

Schatzmeisterin

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

Mitglied des Personalausschusses sowie der
Arbeitsgruppen Produktentwicklung und
Geschaftsordnungen

Mitglied des Stiftungsvorstands und des
Stiftungsrats der

Stiftung Rheuma-Liga NRW

Mitglied im Vorstand des Paritatischen
NRW, Kreisgruppe Oberhausen

Geschéftsfiihrerin der Deutschen
Rentenversicherung Rheinland
Mitglied der
Finanzentwicklungskommission der
Deutschen Rheuma-Liga NRW

Mitglied des Vorstandes der Deutschen
Rheuma-Liga Bundesverband



Dr. Heike Rumpf Qualifizierte Rheuma-Beraterin der
Arbeitsgemeinschaft Castrop-Rauxel
Mitglied der Arbeitsgruppe
Produktentwicklung

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

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

Elisabeth Stegemann-Nicola Sprecherin der Arbeitsgemeinschaft
Dortmund
Vertreterin der seltenen rheumatischen
Erkrankungen
Mitglied der Arbeitsgruppen
Produktentwicklung und
Ehrenamtsmanagement

Tanja Tyburzy Vertreterin der AG 90

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

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

Geschiftsfithrung

Der Vorstand arbeitet eng mit der Geschéftsfiihrung und den
Mitarbeiter/innen der Geschéftsstelle zusammen. Der Geschéftsfiihrer, Ulf
Jacob, vertritt im Auftrag des Vorstandes die Deutsche Rheuma-Liga NRW
in folgenden Gremien:

e Mitglied des Erweiterten Sprecherkreises des Wittener Kreises

e Mitglied des Koordinierungsausschusses Patientenbeteiligung nach
§ 140f SGB Vin NRW

e Mitglied der Ethikkommission der Arztekammer Nordrhein
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11. VERBANDSPOTENTIALE NUTZEN

Dabei sein und mitgestalten

Ehrenamtliche Strukturen

In der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V. arbeiten mehr als 1.200 ehren-
amtlich Engagierte mit Unterstiitzung hauptamtlich Beschaftigter partner-
schaftlich zusammen. Ein klarer Aufbau und transparente Strukturen er-
moglichen den regelméfligen Austausch auf allen Ebenen, sind die Basis
fur Teamstrukturen und sichern die Moglichkeit des eigenverantwortlichen
Arbeitens und des gemeinsamen Gestaltens. Wir sind iiberzeugt, dass ge-
meinsames ehrenamtliches Engagement, ineinandergreifendes Arbeiten
von Haupt- und Ehrenamtlichen, konstruktive Zusammenarbeit in den
Gremien des Verbandes und Fortbildungen die besten Voraussetzungen
sind, zu einer gelingenden Verbandsentwicklung zu gelangen.

Ziele der gemeinsamen Arbeit sind

e Forderung der Rheumabekdmpfung

e Aufklarung und Beratung Rheumakranker

o Aufklarung der Offentlichkeit und

e Hilfs-, Selbsthilfe- und Unterstiitzungsangebote fiir Betroffene.

Seit der Griindung der Deutschen Rheuma-Liga NRW im Jahr 1974 haben
sich unzahlige Menschen in vielfaltigen Aufgabenbereichen engagiert. Sie
haben erreicht, dass die Selbsthilfe heute ein politisch gewollter und
akzeptierter Partner im Gesundheitswesen ist und die Rheuma-Liga als
eine starke Stimme fiir Rheumakranke wahrgenommen wird. Dies ist heute
notwendiger denn je, denn auch die Versorgung Rheumakranker hangt
stark von gesellschafts- und gesundheitspolitischen Veréanderungen ab.
Die politischen Entscheidungstrager setzen vermehrt auf privat bezahlte
Leistungen, deren Absicherung chronisch kranken Menschen jedoch kaum
zur Verfiigung stehen.

Delegiertenversammlung 2017

Grundgedanke einer Selbsthilfeorganisation ist es, dass jedes einzelne
Mitglied Teil der Gemeinschaft ist und im Rahmen seiner oder ihrer
Moglichkeiten Anteil am Geschehen im Verband nehmen kann. Dazu
findet vor Ort jédhrlich eine Mitgliederversammlung der ortlichen
Arbeitsgemeinschaft statt, bei der die Mitglieder ihre Anliegen vortragen
und Delegierte wahlen konnen, die diese auf Landesebene bei der
jahrlichen Delegiertenversammlung vertreten. Jede Arbeitsgemeinschaft
Delegiertenversammlung 2017 wahlt dabei zwei bis sechs Delegierte, je nach Mitgliederzahl. Dadurch ist
es moglich, die Belange der einzelnen AGen auf Landesebene zu vertreten
und zu beriicksichtigen.
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Satzungsanderung
und Wahlordnung
fiir den Vorstand

Wahl des
Vorstands

Ehrenmitgliedschaft

Die jahrliche Delegiertenversammlung ist das hochste Beschlussgremium
der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. und beschlief3t
stellvertretend fiir fast 50.000 Mitglieder die Richtung der Verbandsent-
wicklung. Sie tagt in der Regel einmal jahrlich und fand am 10. Juni 2017 in
der Stadthalle in Kamen statt.

In der Delegiertenversammlung standen Satzungsédnderungen und damit
verbunden eine neue Wahlordnung zur Wahl des Vorstands auf dem
Programm sowie die Entlastung des alten und die Wahlen zum neuen
Vorstand. Die Vorstellung des Tatigkeitsberichtes gestaltete der Vorstand
diesmal zu dritt. Nach einer kurzen Schilderung der Vorstandsarbeit des
Jahres 2016 durch den Prasidenten Herrn Voss stellte Frau Elling-Audersch
den Schwerpunkt ,Kompetenz aus eigener Betroffenheit” vor. Sodann
referierte Herr Asmus tiber das Konzept der Rheuma-Cafés am Beispiel des
Rheuma-Cafés der Arbeitsgemeinschaft Wuppertal im St. Josef-
Krankenhaus und stellte die Kinder- und Jugendarbeit vor.

Nach der ausfiihrlichen Darstellung der Finanzen durch die
Schatzmeisterin Brigitte Killewald und dem Bericht der Kassenpriifer
genehmigten die Delegierten die Jahresrechnung 2016 einstimmig bei
eigener Enthaltung des Vorstands und sprachen dem Vorstand und der
Geschaftsfiihrung die Entlastung aus.

Als Kassenpriifer/in fiir das Haushaltsjahr 2017 wurden Christa Elias aus
der Arbeitsgemeinschaft Dinslaken und Uwe Liibke aus der Arbeits-
gemeinschaft Viersen gewahlt. Zur Stellvertretung bestimmten die
Delegierten Ingrid Wirth aus der Arbeitsgemeinschaft Bochum und Hans-
Jurgen Sobetzko aus der Arbeitsgemeinschaft Bottrop.

Herr Voss wies darauf hin, dass die Satzung letztmalig 2008 geédndert
worden sei und seither einige rechtliche Veranderungen eingetreten seien,
die eine Anpassung der Satzung erforderten. Die Satzungsanderungen
wurden nochmals erlautert. Auf Antrag der Delegierten der
Arbeitsgemeinschaft Arnsberg beschloss die Delegiertenversammlung,
dass die AG go sowohl durch eine/n junge/n Rheumatiker/in als auch
durch ein Elternteil eines rheumakranken Kindes vertreten werden kann.
Die Satzungsdnderungen wurden sodann mit der erforderlichen
Zweidrittelmehrheit beschlossen.

Durch die Satzungsidnderungen wurden auch Anderungen in der
Wahlordnung zur Wahl von Vorstandsmitgliedern notwendig, die die
Delegierten ebenfalls beschlossen.

Im Jahr 2017 liefen die Amtszeiten einiger Beisitzer aus. Klaus Asmus,
Annegret Jiirgenliemke und Annegret Kruse wurden in ihren Amtern
bestatigt. Neu in den Vorstand gewéhlt wurden Dr. Heike Rumpf und
Elisabeth Stegemann-Nicola.

Fiir ihr langjéhriges Engagement im Verband ernannten die Delegierten
Hildegard Mang zum Ehrenmitglied. Sie engagierte sich viele Jahre in der
Arbeitsgemeinschaft Coesfeld, als qualifizierte Rheuma-Beraterin, als
Trainerin im Projekt ,Herausforderung Rheuma, als Referentin im Projekt
Patient Partners und im Vorstand.



Arbeitskreise

AK-Sprecher-
Tagung

Jahrestagung

Arbeitskreise / Arbeitskreis-Sprecher-Tagung

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

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

Die AK-Sprecher-Tagung 2017 fand am 17. Mai in Essen statt. Hier hatten
die AK-Sprecher, die Gelegenheit, die positiven und beeintrachtigenden
Aspekte der ehrenamtlichen Arbeit vor Ort mit Vorstandsmitgliedern zu
besprechen. Schwerpunktthemen waren die seit Jahren kontinuierlichen
Schlielungen von fir die Warmwassergymnastik geeigneten
Therapiebecken und die zunehmende Schwierigkeit,
Physiotherapeut/innen zur Durchfiihrung des Funktionstrainings zu finden.

Jahrestagung

Das gewahlte 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

y wird in diesen Fillen hinterfragt. Manchmal gibt es auch einfach
| niemanden, der eine zentrale Rolle einnehmen méchte.

d Aus diesem Grund nahmen bereits in den vergangenen Jahren nicht nur

Sprecher/innen der Arbeitsgemeinschaften an der jahrlichen Tagung teil.
Arbeitsgemeinschaften ohne eine/n gewéhlte/n Sprecher/in entsandten
stets ein interessiertes Teammitglied. Der Vorstand hat dieser Entwicklung
Rechnung getragen und die vormalige AG-Sprecher-Tagung umbenannt in

& Jahrestagung.

Die Jahrestagung

o setzt Schwerpunkte in der Arbeit des Verbandes

¥ o Dbereitet die Entscheidungen des Vorstands vor

e macht Entscheidungen und Entscheidungsgriinde transparent

~ o bewirkt gemeinsames Vorgehen nach innen und aufien.
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Vererben
und Helfen

Die Jahrestagung 2017 fand am 20./21. Oktober im Ringhotel am Stadtpark
in Liinen statt. Es wurden folgende Themen bearbeitet:

e Chronische Erkrankungen am Arbeitsplatz
e Umstellung der Telefonverbindungen
e Satzungsanderungen

e Rheuma-Cafés

Stiftung Rheuma-Liga NRW

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

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

Dem Stiftungsrat, der auch den Stiftungsvorstand wéhlt, gehérten 2017 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
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Hauptamtliche
Unterstiitzung der
ehrenamtlichen
Arbeit

Geschiftsstelle

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

Durch die Ausweitung der ehrenamtlichen Arbeitsfelder, Qualitatssteige-
rungen, hohere Serviceleistungen an die Arbeitsgemeinschaften und durch
gestiegene Anforderungen im Verwaltungsbereich ist auch die Arbeit in der
Geschéftsstelle umfangreicher geworden. Inzwischen lassen die meisten
Arbeitsgemeinschaften die Rundschreiben an ihre Mitglieder iiber die
Geschaftsstelle versenden. Auch die Beratung zu Informationsmaterialien
fur Infostande auf Selbsthilfetagen und deren Versand an die
Arbeitsgemeinschaften  ist  inzwischen eine  selbstverstandliche
Serviceleistung und wird von den Ehrenamtlichen regelmafig nachgefragt.

Die im Vorjahr begonnene Uberleitung der Telefonanschliisse der
Arbeitsgemeinschaften in eine gemeinsame Telefonanlage wurde
fortgefiihrt und hatte weiterhin einen hohen Arbeitsanfall zur Folge. Die
planmafige Durchfiihrung der Umstellung erforderte ein striktes
Terminmanagement und einen hohen Koordinationsaufwand mit den
beteiligten Telefonunternehmen und den Arbeitsgemeinschaften seitens
der Geschaftsstelle.

Zu Beginn des Berichtsjahres begann die Geschéftsstelle mit der Nutzung
der gleichen Software zur Mitgliederverwaltung, die auch in den
Arbeitsgemeinschaften eingesetzt werden wird. Mit dem Einsatz der
gleichen Software auf allen Ebenen des Verbandes sollen die Effizienz der
gemeinsamen Arbeit erhéht und Doppeleingaben vermieden werden.

Wie jede EDV-Umstellung brachte auch der Einsatz der neuen Software
einige Schwierigkeiten mit sich. Zum Zeitpunkt der Umstellung in der
Geschaftsstelle waren erst die grundlegenden Anforderungen
programmiert. Eine spatere Umstellung ware jedoch aus buchhalterischen
Griinden nicht moéglich gewesen. Die Unzulanglichkeiten in der EDV
storten die Arbeitsablaufe und erschwerten die Durchfiihrung der tiblichen
Geschéftsvorfalle.

Zu den Aufgaben der Geschaftsstelle gehdren
¢ die Mitgliederverwaltung
¢ die gesamte Buchhaltung und Verwaltung des Vereins

e die Verwaltung und Abrechnung der Selbstzahlervereinbarungen im
Funktionstraining

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

¢ die Bearbeitung von Antragen auf Beitragsbefreiung

o die Beantragung von Mitteln und Erstellung der Verwendungs-
nachweise an die Sozialleistungstrager und andere Férderer
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AG-Service

EDV-
Seminare

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

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

e die Organisation und Begleitung des Arztlichen Telefonservices

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

¢ die Unterstiitzung und Begleitung 6ffentlichkeitswirksamer
Veranstaltungen und Messen

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

¢ die Redaktion ,,mobil in nrw"
¢ die Redaktion und Pflege des Internetauftritts
¢ die Bearbeitung einer hohen Zahl von Info-Anfragen

¢ die Umsetzung und Finanzierung von Projekten.

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

Nachdem der Einsatz der neuen Software im Vorjahr mit fiinf
Arbeitsgemeinschaften getestet und die Software mit den Testergebnissen
zur Einsatzreife weiterentwickelt worden war, wurde im Berichtsjahr auf
breiter Basis mit der Schulung der Ehrenamtlichen begonnen. Das
Schulungskonzept umfasste jeweils eine dreitagige
Einfiihrungsveranstaltung, gefolgt von einer dreiwdchigen Praxisphase in
der Arbeitsgemeinschaft, die eventuell noch vorhandene Fragen und
Verstandnisschwierigkeiten aufzeigen sollte. Fiir die Nachschulung dieser
Praxisprobleme waren weitere zwei Schulungstage vorgesehen, so dass die
gesamte Schulungsdauer fiinf Tage betrug. Eine flinftagige Fortbildung im
Ehrenamt ist ein erheblicher Zeitaufwand, und es ist bewundernswert, dass
viele Ehrenamtliche - teils neben ihrer Berufstatigkeit - hierzu bereit waren.

Insgesamt ~ wurden  im  Berichtsjahr in 10  flnftagigen
Schulungsveranstaltungen 134 Ehrenamtliche aus 46  Arbeits-
gemeinschaften in der Anwendung der neuen Software geschult.
Zusatzlich wurde mit den fiinf Arbeitsgemeinschaften, die die Software im
Vorjahr getestet hatten, eine zweitdgige Abschlussveranstaltung mit
9 Teilnehmer/innen durchgefiihrt. Nach nur einem Schulungsjahr wird die
neue Software damit in 51 Arbeitsgemeinschaften eingesetzt. Dies
entspricht mehr als der Halfte der Arbeitsgemeinschaften.

19



Gemeinsam
mehr
bewegen

Arbeitsgemein-
schaften

Der Zeitaufwand fir diese Schulungen betrug im Berichtsjahr
52 Fortbildungstage, fir die keinerlei zusatzliche Personalkapazitaten
vorhanden waren. Hinzu kamen weitere Arbeitsschritte, die die
notwendige Voraussetzung fiir die Schulungen waren. Hier ist in erster
Linie zu nennen die Ubernahme aller Daten der Arbeitsgemeinschaft aus
der vorher genutzten Software, ihre Prifung und Bereinigung und das
Einpflegen in die neue Software. Der AG-Service besteht aus drei
Personen, die diesen Aufwand zusatzlich zu ihren sonstigen Aufgaben
niemals héatten leisten kénnen. Dankenswerterweise stellten sich drei
Ehrenamtliche aus der ersten Schulung zur Verfiigung, alle weiteren
Schulungen gemeinsam mit dem AG-Service als gleichberechtigte/r
Referent/in zu leiten. Dieses Modell hat sich sehr bewahrt. Denn in allen
Selbsthilfeaktivitdten erhoht die ehrenamtliche Perspektive die Qualitat
und tragt zum Versténdnis von Fragestellungen und Problemen bei.

Alle EDV-Veranstaltungen fanden in der Geschéftsstelle der Deutschen
Rheuma-Liga NRW in Essen statt. Da es sich um mehrtagige
Veranstaltungen handelte, wurden in einem nahe gelegenen Hotel Zimmer
fir die Ubernachtung gebucht. Bereits im Vorjahr war der Seminarraum
der Geschaftsstelle mit der fir die Schulungen notwendigen EDV-Technik
ausgestattet worden. Die Schulungen bedeuteten nicht nur fiir den
AG-Service einen erheblichen Aufwand, sondern fiir die gesamte
Geschéftsstelle. Es waren die Einladungen zu erstellen, die Zimmer zu
buchen, fiir ein Catering zu sorgen und erhebliche Reinigungsleistungen zu
bewiltigen. Positiv waren der engere Kontakt zu den teilnehmenden
Ehrenamtlichen und die kurzen Wege bei der Klarung von Fragen aus der
Arbeitsgemeinschaft.

Ein grofies Dankeschon allen, die sich an den Schulungen beteiligt haben,
fur ihren zuséatzlichen engagierten Einsatz:

e Den ehrenamtlichen Kursleitungen Christel Runde aus der
Arbeitsgemeinschaft Arnsberg-Sundern, Karlheinz Jansen aus der
Arbeitsgemeinschaft Heinsberg und Erich Walber aus der
Arbeitsgemeinschaft Kall-Schleiden

e Den Ehrenamtlichen der fiinf Arbeitsgemeinschaften, die das Programm
auf Herz und Nieren getestet haben

e Den ehrenamtlichen Teilnehmer/innen der Schulungen

e Dem AG-Service, der ein gut durchdachtes Schulungskonzept
entwickelt und umgesetzt hat

e Sowie allen Mitarbeiter/innen der Geschéaftsstelle, die auf
unterschiedliche Weise zum Gelingen der Veranstaltungen beigetragen
haben.

Die ehrenamtliche Arbeit in den Arbeitsgemeinschaften ist die Basis der
Deutschen Rheuma-Liga NRW. Ehrenamtliches Engagement ist jedoch
zeitlich immer begrenzt. Ein wichtiger Teil der Arbeit im AG-Service
besteht daher darin, die Ehrenamtlichen beim Finden weiterer
Mitstreiter/innen zu unterstiitzen. Dies gelingt nicht immer zeitnah. Gibt
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Mitgliedschaft

ein komplettes Team sein ehrenamtliches Engagement gleichzeitig auf,
muss die ehrenamtliche Arbeit véllig neu aufgebaut werden. In dieser
Phase tlibernimmt der AG-Service auch die dringlichsten Aufgaben der
Ehrenamtlichen, um den Fortbestand der Arbeit bis zur Etablierung eines
ehrenamtlichen Teams zu sichern. Im Jahr 2017 mussten zwei
Arbeitsgemeinschaften mit hauptamtlicher Unterstiitzung aufrechterhalten
werden.

Mitgliedschaft wirkt

Zum Stichtag 1. Januar 2018 hatte die Deutsche Rheuma-Liga NRW47.797
Mitglieder. Im Vergleich zum Vorjahr hat sich die Anzahl unserer
Mitglieder um 1.080 Personen erhoht. Dies ist erstaunlich, da wir aufgrund
der SchlieBung einer Therapiestitte mit vielen Gruppen im
Funktionstraining dort Mitglieder verloren haben, denen wir aufgrund des
strukturellen Mangels an geeigneten Therapiestatten nur weiter entfernte
Therapieplatze anbieten konnten.

Viele Rheumakranke lernen die Deutsche Rheuma-Liga dadurch kennen,
dass sie mit einer arztlichen 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 selbstverstandlichen Akt der
Solidaritét, dass jemand, der vom unentgeltlichen Einsatz eines anderen
Menschen profitiert, wenigstens Mitglied im Verband wird und dadurch die
Ziele und Aufgaben unterstiitzt. Doch das Verstdndnis ist seitens der
Teilnehmer/innen nicht immer vorhanden, dass ihre Mitgliedschaft auch
die Interessenvertretung fir Rheumakranke starkt und damit letztendlich
ihnen selbst zugute kommt.

Auch diejenigen, die sich fiir eine Mitgliedschaft entscheiden, halten die
Leistungen des Verbandes und den Einsatz der Ehrenamtlichen vor Ort oft
fur selbstverstandlich. Die Beteiligung der Mitglieder an der ortlichen
Mitgliederversammlung ist minimal, und das Interesse an einem eigenen
ehrenamtlichen Engagement kaum verbreitet. Doch Selbsthilfe lebt von
einem breiten Konsens und Engagement. Es scheint, als sei den meisten
Mitgliedern der Zusammenhang zwischen der eigenen Beteiligung und
einer guten und gesicherten Versorgung fiir Rheumakranke nicht bewusst.
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Sozial

Unabhéngig

AKTIV GEGEN RHEUMA -

Unabhangig und neutral

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

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

Mitglieder mit geringem Einkommen waren auch 2017 vom
Mitgliedsbeitrag befreit. Zudem regelt die Satzung der Deutschen Rheuma-
Liga NRW, dass die Mitgliedschaft von Kindern und Jugendlichen unter 18
Jahren beitragsfrei gefiihrt wird. Die Solidaritét in unserer Gemeinschaft
ermoglicht diese sozialen Regelungen. Ohne eine hohe Mitgliederzahl
waére diese solidarische Unterstiitzung nicht méglich.

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

Selbsthilfe ist politisch gewollt, ihre Kompetenz wird zunehmend nachge-
fragt. Doch sind Selbsthilfe und Ehrenamt nicht gleichbedeutend mit
Kostenfreiheit. Zu ihrer Absicherung bedarf es der kontinuierlichen, ver-
lasslichen Finanzierung. Diese zu sichern ist die Aufgabe der Mitglieder,
aber auch aller Akteure im Gesundheitswesen. Im Hinblick auf
Neumitglieder als auch auf unsere Unterstiitzer miissen wir von uns und
unserer Arbeit liberzeugen und unsere Qualitét herausstellen

Engagement hat viele Gesichter

Aktiv gegen Rheuma - ich bin dabei!

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

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

Wirtschaftlichkeit

Kontinuierlicher
Riickgang
geeigneter
Therapiebecken

Hier ist die

Wassergymnastik noch
moglich

Funktionstraining

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

Das Funktionstraining wird ehrenamtlich organisiert von Menschen, die
meist selbst von einer rheumatischen Erkrankung betroffen sind und die
Anforderungen daher genau kennen, die die rheumatische Erkrankung an
die Ubungen und die Raumlichkeiten stellt. So erhilt das Funktionstraining
seine unverwechselbare Qualitat.

Die Nachfrage nach Funktionstraining ist nach wie vor hoch. Die Qualitat
der Therapie hat die Arzte iiberzeugt, was sich in einer stetigen Zahl von
Verordnungen niederschlagt. Dariiber hinaus erméglicht die aktuelle
Fassung der  ,Rahmenvereinbarung  zur Durchfiihrung  von
Rehabilitationssport und Funktionstraining” eine hoéhere Zahl von
Wiederverordnungen, was zu Fluktuation in der vertraglichen Grundlage
der Teilnehmer/innen und einen entsprechenden Arbeitsaufwand fiihrt.

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

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

Ein grofles Problem sind seit Jahren die zahlreichen Schlieffungen von
Badern mit dem daraus resultierenden Mangel an geeigneten
Therapiestatten fiir die Warmwassergymnastik. Bei steigender Nachfrage
sinkt gleichzeitig die Anzahl der zur Verfiigung stehenden geeigneten und
bezahlbaren Therapieplatze. Dahinter steht das Problem, dass kommunale
Béader von der 6ffentlichen Hand aufgrund fehlender Finanzen nicht mehr
saniert werden kénnen oder dass sie wegen stark gestiegener Kosten z.B.
im Energiesektor nicht mehr wirtschaftlich betrieben werden kénnen. Da
Zuschiisse aus den kommunalen Haushalten in der Regel nicht méglich
sind, fiihrt dies oft zur Schlieflung des Bades. Der wirtschaftliche Betrieb ist
auch fur private Badbetreiber ein Problem. Die hohen Kosten werden von
diesen allerdings auf die Preise umgelegt. Dies hat hohe Therapiekosten
fur das Funktionstraining zur Folge, die von einer Selbsthilfeorganisation
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Physiotherapeut/in
- ein Mangelberuf?

Ehrenamtliche
Angebote

Information

nicht zu bezahlen sind. Wir als Verband haben kaum Méglichkeiten, dem
entgegenzusteuern.

Wenn eine Therapieeinrichtung schliefdt, fihrt dies zu einem enormen
Arbeitsaufwand fiir die Ehrenamtlichen vor Ort. Nicht selten therapieren in
einer Einrichtung mehr als 100 Teilnehmer. Diese Patienten stehen bei
einer SchlieBung unversorgt da und missen in anderen Therapieeinrich-
tungen untergebracht werden. Inwieweit dies gelingt, ist stets von der
Infrastruktur vor Ort abhéngig. Die Deutsche Rheuma-Liga NRW betreibt
selbst keine Therapieeinrichtungen oder Béder, sondern mietet
Therapiezeiten bei ortlichen Betreibern von Schwimmbadern oder
Therapiebecken. Sind diese vor Ort nicht vorhanden, muss die Therapie
auf unbestimmte Zeit ausfallen. Im Jahr 2017 fielen in der
Arbeitsgemeinschaft Aachen aus diesem Grund mehrere hundert
Therapieplatze weg.

Ein neues Problem ist im Berichtsjahr zunehmend in das Bewusstsein
geriickt. In mehreren Fallen stand fiir das Funktionstraining zwar ein
geeignetes Bad zur Verfiigung. Jedoch konnten fiir die Anleitung der
Therapie zunachst kein/e Physiotherapeut/in gefunden werden. Die
Rahmenvereinbarung mit den gesetzlichen Krankenkassen und den
Rentenversicherungen gibt diese berufliche Qualifikation jedoch vor. Es
bleibt abzuwarten, ob sich dieses Problem verstetigt und zu einem
grofleren Problem auswachsen wird.

Experten der eigenen Erkrankung

Ziel aller ehrenamtlichen Aktivitaten ist die Verbesserung der Versorgung
und der Lebensqualitdit Rheumakranker. Landesweit engagieren sich mehr
als 1.200 Ehrenamtliche, die in der Regel selbst von einer rheumatischen
Erkrankung betroffen sind. Alle Angebote werden vom Team einer
Arbeitsgemeinschaft organisiert, das aus dem/der AG-Sprecher/in,
dem/der Kassenwart/in und ihren jeweiligen Stellvertretungen sowie den
zustiandigen Mitarbeiter/innen fiir Offentlichkeitsarbeit und fiir die
Organisation des Funktionstrainings besteht. Manche
Arbeitsgemeinschaften haben diese Aufteilung aufgegeben. Sie verstehen
sich als Team und organisieren die Arbeitsteilung untereinander. In den
Gruppen im Funktionstraining engagieren sich Teilnehmende als
Gruppensprecherinnen  oder  Gruppensprecher und in vielen
Arbeitsgemeinschaften gibt es Ansprechpartnerinnen und
Ansprechpartner fiir Fibromyalgie und andere diagnosespezifische
Gruppen. Diese Ehrenamtlichen planen und organisieren ein vielféltiges
Unterstiitzungsangebot:

In den 99 ortlichen Arbeitsgemeinschaften finden regelmaflig Sprechstun-
den statt. Hier informieren Ehrenamtliche tiber das Angebot der Rheuma-
Liga, tiber Erkrankungen und ihre Behandlungsmaéglichkeiten und geben
Auskunft Giber Wege im Gesundheitssystem. Erganzt wird dieses Angebot
durch vielféltige Broschiiren und Merkblatter zu allen Themen, die im
Zusammenhang mit rheumatischen Erkrankungen von Bedeutung sein
konnen. Denn der informierte und handelnde Patient ist der besser
behandelte Patient.
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Begegnung

Erganzende
Bewegungsange-
bote

Ergotherapie

Schmerz-
bewaltigung

Entspannung

Freizeit-
angebote

Gesprachs-
gruppen

Vortrage

Rheuma-
Cafés

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

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

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

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

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

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

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

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

Mit der Diagnose konfrontiert, bleiben Neuerkrankte oft mit ihren
Unsicherheiten, Fragen und Angsten allein. Neuerkrankte haben dariiber
hinaus immer ein grofles Informationsbediirfnis ihre Erkrankung, die
Behandlungsméglichkeiten und die Wege im Gesundheitssystem
betreffend. Auch hier helfen die Angebote der Deutschen Rheuma-Liga.
Arbeitsgemeinschaften richten, oft in Kooperation mit Nachbararbeitsge-
meinschaften, Rheuma-Cafés in Fachkliniken, Fachabteilungen und Ambu-
lanzen ein, um Betroffene gleich zu Beginn der Krankheit aufzufangen,
indem sie Hilfen anbieten. In Zusammenarbeit mit den 6rtlichen Kliniken
bieten mehrere Arbeitsgemeinschaften Rheuma-Cafés an.
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Beratung

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

Herausforderung
Rheuma

Besondere
Aufgaben

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

Die Ausbildung zu ,Qualifizierten Rheuma-Beratern* gliedert sich in fiinf
Module, die medizinische und sozialrechtliche Aspekte, kommunikative
Kompetenzen und Selbstreflexion sowie Supervision umfassen.
Ehrenamtliche aus mehr als der Hélfte der Arbeitsgemeinschaften haben
die Beratungsausbildung durchlaufen. Im Berichtsjahr haben 11
Ehrenamtliche das Zertikat als qualifizierte Berater/in erhalten. Die Zahl
der Arbeitsgemeinschaften mit einem/einer qualifizierten Berater/in hat
sich damit auf 52 erhoht.

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

Das Angebot der Selbstmanagementkurse richtet sich in erster Linie an neu
betroffene Rheumakranke, die die Erkrankung fiir sich angenommen und
damit begonnen haben, ihr Leben darauf einzustellen. lhnen wird von
speziell geschulten und mit langjahriger eigener Krankheitserfahrung
ausgestatteten  Ehrenamtlichen in einem Selbstmanagementkurs
vermittelt, wie sie ihr weiteres Leben angepasst an ihre individuelle
Lebenssituation aktiv gestalten kénnen. Die Kurse finden zweimal im Jahr
als landesweites Angebot sowie auch bei Bedarf wohnortnah statt.

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

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

e die Kooperation mit anderen Verbanden

e die Teilnahme an Qualitétszirkeln

o die Patientenvertretung in den Ausschiissen der Kassenérztlichen
Vereinigungen

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

e die Teilnahme an regionalen und tiberregionalen Veranstaltungen und
e die Malnahmen zur Mitgliedergewinnung und -bindung.

Rheuma ist keine Frage des Alters

Ein erheblicher Teil unserer Mitglieder ist hheren Lebensalters. Es ist ein
Anliegen des Verbandes, Angebote fiir éltere, oft langjahrige Mitglieder zu
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Rheuma trifft alte und junge Menschen

Familien mit
einem
rheumakranken
Kind

Die Reittherapie tut den Kindern gut

entwickeln, um die Bindung an den Verband und die erlebte Gemeinschaft
vor Ort nicht verloren gehen zu lassen. Dies driickt sich insbesondere in
einem sehr erfolgreichen Seminarangebot fiir Betroffene ab 70 Jahren aus.
In einigen Arbeitsgemeinschaften ist seit vielen Jahren ein Besuchsdienst
fur schwerstbetroffene und &altere Rheumakranke eingerichtet. Einige
Arbeitsgemeinschaften bieten auch Hockergymnastikgruppen an, um
Alteren weiterhin die Méglichkeit der Bewegung zu erhalten, Senioren-
tanzgruppen oder gesellige Sonntagsfriihstiicke fiir Altere.

Die Unterstiitzung fiir Familien mit einem rheumakranken Kind und junge
Rheumatiker unter 35 Jahren findet unter dem Dach der iiberregional
arbeitenden AG go statt. Die Deutsche Rheuma-Liga NRW unterstiitzt die
Anliegen und Vorhaben der AG go. Denn die Probleme rheumakranker
Kinder, Jugendlicher und ihrer Eltern sind besonders und unterscheiden
sich deutlich von denen alterer Rheumakranker. Die schulische
Ausbildung, Fragen der Berufswahl und der Familiengriindung sind eng an
das Lebensalter gekoppelt. Diese Lebenssituation bedarf besonderer
Begleitung und Betreuung, die im Verband durch eine spezialisierte
Sozialarbeiterin geleistet wird. Die Anerkennung der besonderen
Lebenslage von Familien mit einem rheumakranken Kind und Jungen
Rheumatikern drickt sich auch darin aus, dass im Vorstand der Deutschen
Rheuma-Liga NRW die Position eines Beisitzers fiir die AG go reserviert ist.

Zwei Miitter eines rheumakranken Kindes nahmen im Berichtsjahr am
Elternworkshop der Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband teil.
Selbsthilfeaktivitditen in NRW finden z.B. in den ortlichen Elternkreisen
statt. Sie sind Ansprechpartner fiir Familien, die neu mit der Diagnose ihres
Kindes konfrontiert sind, stehen fiir Begleitung und Unterstiitzung zur
Verfiigung und helfen bei der Neugriindung von Elternkreisen.

Tragfahige Elternkreise sind im Zusammenhang mit dem Projekt ,,Familien
starken - Reittherapie fiir rheumakranke Kinder” entstanden. Das Angebot
wurde auch wurde 2017 weitergefiihrt. In Zusammenarbeit mit den 6rtlich
zustandigen Arbeitskreisen stand sie Familien in Disseldorf, Bergisch
Gladbach, Eschweiler (AG Aachen) und Meerbusch 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
grolen Unterstiitzungsbedarf. Die Reittherapie tragt damit zur
Stabilisierung der gesamten Familie bei. Fiir die Finanzierung der
Reittherapie in Diisseldorf konnten wir die Stiftung Disseldorfer
Kindertrdume neu gewinnen.

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

Weitere Aufgaben lbernimmt sie in den Bereichen der Information,
Beratung und Unterstiitzung, in der Offentlichkeitsarbeit und der Koope-
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Jung sein mit
Rheuma

ration mit Kliniken, Ambulanzen, padiatrischen Rheumatologen, mit den
Einrichtungen im Bildungswesen, im Sozial- und Jugendhilfewesen und
anderen o6ffentlichen Stellen. So beteiligte sie sich am 8. November fiir die
Deutsche Rheuma-Liga NRW am ,, 3. Diisseldorfer Kinder- und Jugend-
Rheumatag”, der erneut in Kooperation mit der Universitatsklinik
Diisseldorf durchgefiihrt wurde.

Auch die Planung, Organisation und Begleitung von Veranstaltungen und
Seminaren fiir Kinder, Jugendliche und Familien gehéren zu ihren
Aufgaben. In jedem Jahr wird ein Seminar fiir Familien mit einem
rheumakranken Kind angeboten sowie die ,,Extratouren®, ein Wochenende
fur altere Kinder und Jugendliche. In diesem Seminar hat sich ein Team
langjéhriger Teilnehmer/innen gebildet, die mittlerweile in die Planung des
Seminars eingebunden werden und fiir neue Teilnehmer/innen als
hilfreiche Ansprechpartner/innen zur Verfiigung stehen.

Die zweite in der AG 9o organisierte Gruppe sind junge Rheumatiker/innen
zwischen 18 und 35 Jahren. In dieser Altersgruppe hat sich inzwischen ein
vielfaltiges Engagement in der Netzwerk- und Offentlichkeitsarbeit
entwickelt. Fiinf junge Rheumatikerinnen engagierten sich 2017 im Beirat
Transition der Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband und brachten ihre
Erfahrungen  beim  Wechsel ~vom  Kinderrheumatologen  zur
rheumatologischen Versorgung als Erwachsene ein. Drei junge Betroffene
sind in die Offentlichkeitsarbeit ihrer o&rtlichen Arbeitsgemeinschaft
eingebunden und nehmen wenn méglich an den Sitzungen der
Arbeitskreise teil. Die jungen Rheumatiker/innen gestalten auch das
Kontakt- und Infomagazin (KIM), das zusétzlich zur mobil allen Mitgliedern
der AG 9o zugesandt wird. Eine junge Rheumatiker/in ist Mitglied des
bundesweiten Redaktionsteam der mobil.

Rheuma ist keine Diagnose

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

Im landesweiten Seminarprogramm werden regelméafiig Fortbildungen fiir
Betroffene verschiedener Diagnosen angeboten. Im Jahr 2017 richteten
sich die Seminare an Betroffene einer rheumatoiden Arthritis, einer
Arthrose und einer Fibromyalgie.

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

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

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

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

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

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

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

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

Vielfaltige Fortbildungen

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW bietet in jedem Jahr ein umfangreiches
Seminarprogramm an, das sich an Betroffene, Ehrenamtliche und
Physiotherapeuten, die fiir die Deutsche Rheuma-Liga NRW das Funk-
tionstraining anbieten, richtet. Insgesamt wurden im Jahr 2017 47
Fortbildungsveranstaltungen mit 818 Teilnehmerinnen und Teilnehmern
durchgefiihrt. EIf Veranstaltungen waren EDV-Fortbildungen zur Einsatz
der neuen Vereinssoftware in den Arbeitsgemeinschaften. Die hohe Zahl
an Fortbildungsveranstaltungen und die enorme Teilnehmerzahl sind die
hochsten jemals erreichten Werte in unserem Verband.

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

In 15 Seminaren konnten 369 Betroffene diagnosespezifisch und zum
Alltag mit einer rheumatischen Erkrankung fortgebildet werden. Darin
enthalten sind drei Vor-Ort-Kurse im Projekt ,Herausforderung Rheuma“
mit 33 Teilnehmer/innen.

Die Anzahl der fortgebildeten Patientinnen und Patienten ist deutlich

hoher als im Vorjahr (2016: 315), was auf die hohe Teilnehmerzahl im

Seminar zu Naturheilkunde zuriickgeht. Sehr erfreulich ist die

Verdopplung der Teilnehmerzahl in den Vor-Ort-Kursen im Projekt

~Herausforderung ~ Rheuma“. Der  praktische = Nutzen  der

Selbstmanagementkurse scheint sich in den Arbeitsgemeinschaften sowie
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der Geschaftsstelle in Essen

unter den Mitgliedern herumgesprochen zu haben.

In 16 Seminaren wurden 236 Ehrenamtliche qualifiziert und weitergebildet.
Hinzu kommen 134 Teilnehmer/innen in 11 EDV-Schulungen. Es ist
bemerkenswert, dass die Ehrenamtlichen aus den Arbeitsgemeinschaften
trotz des hohen Aufwands, den die Planung und Organisation der
Angebote vor Ort erfordern, dennoch bereit sind, ihre Freizeit auch an
Wochenenden darauf zu verwenden, sich die fiir ihr Ehrenamt
notwendigen Kompetenzen anzueignen. Dies spricht fiir die hohe
Verantwortlichkeit, mit der die Engagierten ihr Ehrenamt ausiiben.

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

Im Jahr 2017 wurden 79 Physiotherapeuten in 5 Fortbildungs-
veranstaltungen weitergebildet, um die hohe Qualitdt im Funktionstraining
auch zukiinftig sicherzustellen. Die Belegung bei den Fortbildungen fiir
Therapeut/innen im Funktionstraining ist in den letzten Jahren stetig
ricklaufig. Die Ursachen fiir diese Entwicklung sowie maogliche
Losungswege sollten im Rahmen einer Veranstaltung mit den
Therapeut/innen diskutiert werden. Leider musste die Veranstaltung
wegen geringer Anmeldezahlen abgesagt werden.

In Zusammenarbeit mit der Kassendrztlichen Vereinigung Nordrhein
wurden erstmalig medizinische Fachangestellte aus Arztpraxen zu
rheumatischen Erkrankungen geschult. Die Fortbildungen fanden im Marz
in Essen und im November in KoIn statt. Nach einem medizinischen
Vortrag durch einen internistischen Rheumatologen erhielten die
Teilnehmer/innen  Informationen zu  Symptomen rheumatischer
Erkrankungen und lernten das Netzwerk der Ansprechstellen fiir
Rheumakranke sowie die Angebote der Deutschen Rheuma-Liga NRW
kennen.

Auch das Projekt Patient Partners lief 2017 weiter. In diesem Projekt
schulen Betroffene einer rheumatoiden Arthritis Studierende der Medizin
im Patientengesprach bei der Diagnose einer rheumatoiden Arthritis und
stellen ihre Hande zum abtasten zur Verfiigung. Dariiber hinaus
informieren sie die angehenden Arztinnen und Arzte iiber die Wichtigkeit,
Méglichkeiten und Angebote der Selbsthilfe. Kooperationspartner sind die
Universitatskliniken in Disseldorf, Kéln und Miinster.

Im Wintersemester 2016/2017 wurden 19 Schulungen durchgefiihrt. Im
Sommersemester 2017 fanden 18 Schulungen statt. Jede Schulung wurde
von zwei Betroffenen betreut. Die Anzahl der Studierenden wurde nicht
dokumentiert.

Es wurden erste Uberlegungen angestellt, auch Schulungen fiir
Auszubildende anderer medizinischer Berufe anzubieten. Ehrenamtliche
einiger Arbeitsgemeinschaften, in deren Umbkreis sich Pflegeschulen
befinden, sind von diesen bereits angefragt worden. Eine Kick-Off-
Veranstaltung zur Konzeptentwicklung befindet sich in der Planung.
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Medizinische Fragen zu Rheuma?
Rufen Sie an!
v tha v liga arm dn

04 - 8279797
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Arztlicher Telefonservice

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

Im Jahr 2017 wurden im Rahmen des arztlichen Telefonservices g5 Bera-
tungen durchgefiihrt, was dem Durchschnitt der vergangenen Jahre
entspricht. Die durchschnittliche Gesprachsdauer betrug 9,2 Minuten und
lag damit um eineinhalb Minuten hoher als im Vorjahr. Inhaltlich stand im
Jahr 2017 ganz klar die medikamentdse Therapie im Vordergrund. Wie im
Vorjahr hatten die Anrufer/innen die meisten Fragen zur medikament&sen
Rheuma-Therapie. Aber auch ein Wechsel der Medikation oder die Frage
nach unerwiinschten Wirkungen waren haufige Griinde fiir einen Anruf.
Bei den Anfragen zu Diagnosen waren die rheumatoide Arthritis, die
Psoriasis Arthritis und die Polymyalgia rheumatica haufig vertreten. Oft
waren die Anrufer/innen unsicher in Bezug auf die richtige Therapie.

Ratgeber im Sozialrecht

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

Im Jahr 2017 wandten sich 323 von einer rheumatischen Erkrankung
Betroffene mit einer Frage sozialrechtlicher Art an uns. 15 der Anrufer
riefen mehrfach an, so dass insgesamt 338 Beratungsgesprache mit
sozialrechtlichem Themenschwerpunkt gefiihrt wurden. 73 Anfragen
wurden per Mail beantwortet, eine postalisch. 136 der Fragesteller
erhielten zusatzlich Informationsmaterialien unseres Landesverbandes auf
dem Postweg. Bei den Email-Anfragen lasst sich gegeniiber dem
vergangenen Jahr eine Steigerung von rund 7 % erfassen.
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Von den 323 Ratsuchenden waren 174 Mitglieder unseres Verbandes, 149
nicht. Nichtmitglieder werden zwar zu ihren sozialrechtlichen Fragen
beraten; das Angebot einer juristischen Beratung durch einen Fachanwalt
fur Sozialrecht steht ihnen jedoch nicht zur Verfiigung. Dies ist ein
besonderer Service ausschlieflich fur Mitglieder der Deutschen Rheuma-
Liga NRW.

Von den 174 ratsuchenden Mitgliedern konnten 165 nach einer ausfiihr-
lichen teils mehrfachen Beratung durch den Verband ihre Angelegenheit
eigenstandig weiterfihren.

Auch 2017 entstand zudem ein wechselseitiger Kontakt mit den
qualifizierten Rheuma-Beratern. So wurden Ratsuchende an die Rheuma-
Berater vor Ort weitervermittelt, wahrend auch umgekehrt die
weiterfilhrende Hilfe mittels der professionellen Beratung in der
Geschaftsstelle durch die Berater vor Ort vermittelt wurde.

Auch 2017 wurde wieder eine Rechtsanwéltin mit dem Schwerpunkt
Sozialrecht fiir die kostenfreie juristische Erstberatung unserer Mitglieder
eingesetzt. Dieser Moglichkeit konnten wir 10 Mitglieder zufiihren.

Wie im Jahr zuvor wurde die juristische Erstberatung in Fragen der
Erwerbsminderungsrente  (3), dem Krankengeldbezug (1), der
Kosteniibernahme medizinischer Fuf3pflege (1), der med. Rehabilitation im
Ausland (1) der Klage bzgl. des Schwerbehindertenausweises (2), der
Unfallversicherung (1) und der Thematik rund um IGEL (1) wahrgenommen.

Die Spitzenreiter bei den Beratungsthemen insgesamt waren auch 2017
wieder Fragen rund um den Schwerbehindertenausweis und hier die
Einstufung in einen Grad der Behinderung und zur Vergabe der
Merkzeichen sowie Fragen zum Widerspruchsverfahren. Dariiber hinaus
wurden wieder insbesondere Fragen zu den Themenbldcken
Erwerbsminderungsrente sowie zur Arbeitsplatzanpassung gestellt.

In rund einem Viertel der Anfragen wurde das Patientenrecht in Bezug auf
die rheumatologische Versorgungssituation und das Verhéltnis von Arzt
und Patient angesprochen. Patienten berichten tiber Wartezeiten von tber
acht Monaten selbst in dringenden Féllen. Die iiberweisenden Hausérzte
sind anscheinend zunehmend weniger bereit, bei der Terminierung einer
notwendigen Facharztuntersuchung zu unterstiitzen. In solchen Fallen
kann auf die Teminservicestellen der zustdndigen Kassenéarztlichen
Vereinigungen zurlickgegriffen werden, oft aber auch  mit einem
unbefriedigenden Ergebnis.

In vielen Beratungsanfragen wurde deutlich, dass die Ratsuchenden als
Patienten der Rheumatologie in den iiberwiegenden Fallen keine
ausreichenden medizinischen wie ebenfalls gar keine sozialrechtlichen
Informationen erhalten. Immer noch sind Patienten medizinisch
unterversorgt oder miissen besonders um nichtmedikament6se Therapien
und Mafinahmen kémpfen. Weiterhin fiihlen sich viele Patienten,
besonders solche mit undifferenzierten rheumatischen Diagnosen (z.B.
seronegative RA, Kollagenose; Fibromyalgie), vom Gesundheitssystem
allein gelassen.
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Auch die allgemeine soziale Beratung wurde haufig - 46 x - angefragt bzw.
ergab sich aus der vielschichtigen Fragestellung. Die Komplexitat der
Problemlagen erforderte zunéchst eine Strukturierung und Zuordnung zu
den unterschiedlichen Lebens- und Rechtsbereichen. Die Ratsuchenden
wurden an Organisationen an ihrem Wohnort verwiesen, die eine
allgemeine  Sozialberatung anbieten oder (unter bestimmten
Voraussetzungen) kostengiinstige bzw. -freie arbeits- und sozialrechtliche
Begleitung durchfiihren. Die Ratsuchenden benétigen in ihrer bestehenden
Lebenssituation eine zeitweilige intensive Begleitung, was von der
Deutschen Rheuma-Liga NRW nicht geleistet werden kann.

17 x wurde das Thema langfristige Heilmittel-Verordnung angefragt. Die
Erweiterung der Diagnoseliste {iber den Langfristigen Heilmittelbedarf und
den Besonderen Verordnungsbedarf (ehemals Praxisbesonderheiten), die
ab 1/2017 gilt, hat fiir Patienten mit einer dort aufgefiihrten Erkrankung zu
einer Erleichterung in der Versorgung mit Heilmitteln gefiihrt.

Vergleichsweise selten kam es zu Anfragen bei dem Thema
Knochendichtemessung. wenn Arzte die gesetzlichen Vorgaben zur
Abrechnung der Knochendichtemessung durch die Riickgabe ihre
Kassenzulassung fiir die DXA-Messung unterliefen. Der EBM fiir die
Knochendichtemessung ist auf rund 17,00 Euro festgelegt, die von den
Fachdrzten als nicht kostendeckend betrachtet wird. Trotz der Eingaben
des Landesverbandes zur Umsetzung des Beschlusses des G-BA zur
Osteodensitometrie (ODM) Mitte 2014 und der ergriffenen Mafinahmen
der Kassenarztlichen Vereinigungen kam es auch 2017 zur Abrechnung der
Knochendichtemessung als individuelle Gesundheitsleistung. Die
betroffenen Patienten haben sich an die Patientenberatungen ihrer
zustandigen Kassendrztlichen Vereinigung gewandt.

Das Thema ,Ablehnung des Funktiontrainings“ wurde 19 x angefragt.
Einige wenige riickgemeldete Falle zeigten, dass Mitglieder liber den
Rechtsweg  eine  zeitlich  begrenzte = Weiterbewilligung  der
Kosteniibernahme fiir das Funktionstraining durch ihre Krankenkasse
erwirken konnten.

Eine starke Stimme fiir Rheumakranke

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

Die Veranderungen im Gesundheitswesen weg vom Solidargedanken hin
zu einer Individualisierung des Gesundheitsrisikos sind fiir alle chronisch
Kranken tendenziell bedrohlich. In dieser Situation benétigen Rheuma-
kranke gesicherte Informationen uber ihre Erkrankung und alles, was
damit zusammenhéangt. Zwar finden Betroffene gar nicht so selten in
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Internet

Medien

Gesundheitsmagazinen und Gesundheitsbeilagen in Zeitungen Informa-
tionen uber einzelne rheumatische Erkrankungen, die jedoch oft einen
kommerziellen Hintergrund haben, der nicht sofort ersichtlich ist.

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

Nach der behutsamen Uberarbeitung der Internetseiten und der
Umstellung auf responsive design werden unsere Internetseiten weiterhin
rege genutzt. Im Jahr 2017 besuchten etwa 4.500 Menschen monatlich
unsere Website, was einer Erhohung der Besucherfrequenz um 12%
entspricht. Mehr als 5.600 Zugriffe waren im Oktober zu verzeichnen, was
nicht tiberraschend ist, da der Welt-Rheuma-Tag am 12. Oktober stets zu
einer Erhdhung des Interesses fiihrt. Uberdurchschnittlich hohe
Zugriffsraten zeigten auch Juli und August. In der Urlaubszeit haben
Betroffene vielleicht eher die Gelegenheit, Informationen einzuholen. Etwa
zwei Drittel aller Besucher/innen wurden iber eine Suchmaschine
zugeleitet, ein Drittelgriff direkt Giber die Browseradresse auf die Seiten zu.

Der moderne Internetauftritt der Deutschen Rheuma-Liga NRW halt fiir
verschiedene Zielgruppen einen einfachen Zugang zu Informationen auf
der Startseite und dariber hinaus spezielle Bereiche fiir verschiedene
Gruppen von Betroffenen bereit. Angesprochen werden Neubetroffene,
erfahrene Kranke, Angehorige, Eltern sowie medizinische Berufsgruppen.
In einem nur mit den Mitgliedsdaten zugénglichen Bereich bieten wir
Serviceleistungen fiir Mitglieder. Ein passwortgeschiitzter Bereich stellt
den Ehrenamtlichen alle Informationen zur Verfiigung, die sie fiir ihre
Arbeit im Verband bendtigen. Auch Mitarbeiter verschiedener Berufsgrup-
pen, z.B. Arzte, Physiotherapeuten oder Mitarbeiter von Krankenkassen,
finden hier die ihr Berufsfeld betreffenden Informationen. Physiothera-
peut/innen, die das Funktionstraining durchfiihren, kénnen sich in einem
nur fiir sie zuganglichen 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 Regionalitdit ankommt, gestaltet die Deutsche Rheuma-Liga
Bundesverband diese Angebote stellvertretend fiir alle Landes- und
Mitgliedsverbande mit Ehrenamtlichen aus dem ganzen Bundesgebiet.

Auch im Jahr 2017 erreichte unser Verband eine gute Prdsenz in den
Medien. Beispiele fir die Berichterstattung sind:

e Rheinische Post: Rheuma-Liga droht nach 34 Jahren das Aus
10. Januar 2017

e  Gronauer Nachrichten: Rheuma-Liga hat 533 Mitglieder
18. Januar 2017

e  Westdeutsche Zeitung: 300.000. Mitglied
18. Januar 2017

e Rheinische Post: Rheumakranke bekommen Rat und Hilfe
1. Februar 2017
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Ruhr Nachrichten: Aktive Hilfe fiir Rheumakranke
7. Marz 2017

Westfélische Nachrichten: Leitungsteam bestatigt
14. Marz 2017

Rheinische Post: Das Leben mit Rheuma meistern
18. Mérz 2017

Aachener Nachrichten: Warmes Badewasser in Burtscheid wird knapp
28. Marz 2017

Ruhr Nachrichten: Rheuma-Selbstmanagement
4. April 2017

Weserkurier: Trainieren und informieren
3. Mai 2017

Dorstener Zeitung: Rheuma-Liga ist umgezogen
9. Mai 2017

Westfélische Nachrichten: Aktive Hilfe fiir Rheumapatienten
16. Mai 2017

Westfélische Nachrichten: Es gibt noch zu wenig Angebote
19. Mai 2017

Westfalische Nachrichten: Da steckt Bewegung drin
20. Mai 2017

NRZ: Neuer Rheuma-Treff in Emmerich startet im Juni
3.Juni 2017

NRZ: Manche mégen’s heifd
14. Juni 2017

Niederrhein Nachrichten: Rheuma-Treff in Emmerich
9. September 2017

Niederrhein Nachrichten: Rheumatischer Fuf}
7. Oktober 2017

Ludenscheider Nachrichten: Mehr als 100 Krankheitsbilder
12. Oktober 2017

Neue Westfilische: Uber Rheuma sprechen
12. Oktober 2017

Westfalenpost: Rheuma-Liga besucht Bad Pyrmont
20. Oktober 2017

Die Glocke: Bedarf fiir Gespréachskreise in diversen Sprachen ist da
17. November 2017

Niederrhein Nachrichten: Treffen der Rheuma-Liga
9. Dezember 2017
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Gemeinsam mehr bewegen

Kooperationspartner Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband

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

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

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

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

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

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

e bundesweite Kampagnen in den Medien

e Aufarbeitung und Weitergabe relevanter Informationen des
Gesundwesens

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

Der Bundesverband hat einen ehrenamtlichen Vorstand, der eng mit
Ehrenamtlichen und Hauptamtlichen aus den Landes- und Mitglieds-
verbanden zusammen arbeitet. Dieter Wiek, ehemaliger Prasident der
Deutschen Rheuma-Liga NRW, ist Mitglied des Vorstands der Deutschen
Rheuma-Liga Bundesverband. Annegret Kruse, Mitglied des Vorstands der

Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V., gehoért dem Bundesvorstand als
Vertreterin der Rentenversicherung an.

Der Bundesverband vertritt die Interessen Rheumakranker

e inder Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe (BAG)

e im Paritatischen Bundesverband

e inder Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatologie (DGRh)
e inder Bundesarztekammer

e inderKassenéarztlichen Bundesvereinigung

Die Mitglieder des Bundesvorstands, die Bundesgeschéftsfiihrerin und
weitere Mitarbeiter der Bundesgeschéftsstelle arbeiten im Gemeinsamen
Bundesausschuss und dessen Unterausschiissen im Sinne Rheumakranker
mit.

36



Gremien

Gemeinsames
Handeln

REHA-CARE

TSR

LA g0t

) L L)
1 'ge J ]
o LS
Yuistitern  IMSG e o mermes €0

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

o die Geschéftsfiihrerkonferenzen (halbjahrlich)

e die Prasidentenkonferenzen (halbjahrlich)

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

e die Bundesdelegiertenversammlung (jahrlich)

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

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW und die Deutsche Rheuma-Liga Bundes-
verband haben auch 2017 eng kooperiert. Der bundesweite Workshop fiir
eine gemeinsame Offentlichkeitsarbeit, der seit einigen Jahren immer am
Beginn des Jahres durchgefiihrt wird und der die konzeptionelle Planung
der bundesweiten Kampagnen unterstiitzt, hat sich bewahrt. An diesem
Workshop nehmen regelmaflig Vertreterinnen aus Nordrhein-Westfalen
teil. Es bestand auflerdem eine enge Zusammenarbeit bei der
Kampagnengestaltung, mit der Redaktion der mobil und in der
Arbeitsgruppe Funktionstraining.

Vom 4. bis 7. Oktober 2017 reprasentierte die Deutsche Rheuma-Liga NRW
die Deutsche Rheuma-Liga auf der REHA-CARE International in Diisseldorf.
Wie in jedem Jahr war die Deutsche Rheuma-Liga NRW auch im
Berichtsjahr im Auftrag des Bundesverbandes mit einem Informations-
stand vertreten. Uber 39.000 Interessierte besuchten die Messe.

Kooperationspartner DMSG NRW und AIDS-Hilfe NRW

Gemeinsam mit der Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft NRW und
der AIDS-Hilfe NRW fiihrte die Deutsche Rheuma-Liga 2017 das Projekt
»Chronische Erkrankungen am Arbeitsplatz* weiter. Ziel des Projektes ist
es, chronisch kranke Menschen darin zu unterstiitzen, moglichst lange am
Erwerbsleben teilhaben zu kénnen.

Im Berichtsjahr standen die Konzeptentwicklung und die Vorbereitung
einer Online-Umfrage im Mittelpunkt der gemeinsamen Arbeit, bei der
chronisch kranke Berufstatige ihren Unterstiitzungsbedarf und ihre
Wiinsche an die Gestaltung von Arbeitsplatz und -zeit mitteilen konnten.
Die Umfrage startete am 1. Dezember 2017 und wurde Uber den
Jahreswechsel hinaus fortgefiihrt, so dass noch keine Ergebnisse vorliegen.
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Noch besser werden: Das
Funktionstraining wird
weiterentwickelt

Borkum 2016

V. AUSBLICK UND DANK

Die Palette der Selbsthilfeaktivititen in unserem Verband ist breit
gefachert. Als Angebot aller Arbeitsgemeinschaften und durch die Vielzahl
der Teilnehmer/innen sticht das Funktionstraining daraus hervor. Die hohe
Inanspruchnahme darf jedoch nicht dariiber hinwegtauschen, dass dieses
qualitativ nach wie vor exzellente Selbsthilfeangebot weiterentwickelt
werden muss. Der seit Jahren anhaltende kontinuierliche Riickgang
geeigneter Therapiebdder und die zunehmende Schwierigkeit,
Physiotherapeut/innen fiir das Funktionstraining gewinnen zu kdnnen,
sind die eine Seite der Medaille. Die andere Seite ist die Versorgung von
rheumakranken mit Medikamenten, deren Wirkung entziindlich-
rheumatische Erkrankungen so giinstig zu beeinflussen vermag, dass
rheumakranke Menschen heute von einer héheren kérperlichen Belastung
profitieren  konnen. Diese Entwicklung sollte sich auch im
Funktionstraining niederschlagen. In einer Arbeitsgruppe der Deutschen
Rheuma-Liga Bundesverband, in der auch wir als Landesverband NRW
mitwirken, wird daher intensiv an einer Weiterentwicklung des
Funktionstrainings gearbeitet.

Nach dem grof3en Erfolg des ersten Sommerkurses fiir Familien mit einem
rheumakranken Kind vor zwei Jahren ist fiir 2018 nun eine Wiederholung
geplant. Erneut haben Familien die Chance, diesmal auf Borkum, sich
fernab des Alltags eine neue Perspektive auf ihr Familienleben mit der
chronischen Erkrankung zu entwickeln und sich natiirlich auch ein wenig
zu erholen. Die beiden Sommerkurse wurden erméglicht durch den
Nachlass eines Mitglieds zugunsten rheumakranker Kinder.

Eine bessere Welt fiir Rheumakranke - dies ist seit der Griindung der
Deutschen Rheuma-Liga das Ziel unseres Verbandes und Richtschnur allen
Handelns. Auch im unmittelbaren Lebensumfeld in der Kommune gibt es
Verbesserungspotentiale. Nutzen Sie hierfir die kommunalen
Beteiligungsgremien und wirken Sie mit in Behinderten- und
Seniorenbeiraten, in Gesundheitszirkeln und Selbsthilfenetzwerken. Sie
werden sehen, dass sich auf diesem Wege Verbesserungen bei der
Gestaltung und Nutzbarkeit des 6ffentlichen Raumes fiir alle erreichen
lassen. Suchen Sie sich Verbiindete und scheuen Sie sich nicht, gemeinsam
lhre  Biirgermeisterin  oder  lhren  Biirgermeister und die
Kommunalpolitiker/innen anzusprechen und ihnen die Wichtigkeit der
Erhaltung von Badern deutlich zu machen. Auch die landesweite
Ehrenamtskarte wurde noch nicht in allen Kommunen umgesetzt. Mit der
Forderung ihrer Einfilhrung koénnen Sie darauf hinwirken, dass die
kommunale Wertschatzung lhres ehrenamtlichen Engagements kein
Lippenbekenntnis bleibt.

Rheuma hat viele Gesichter - unsere Hilfe auch. Es sind die Gesichter der
vielen Menschen, die sich in unserem Verband solidarisch fiir andere
Rheumakranke ehrenamtlich engagieren. Sie bringen viel Zeit und Energie
fur diese Tatigkeit auf. Sie sollten dafiir auch gelegentlich etwas
zuriickbekommen. Der Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga NRW hat
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Tag des Ehrenamts 2017

Ehrungen

daher bereits vor einigen Jahren entschieden, dass es einen regelmafiigen
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. Im
August 2017 hatten Ehrenamtliche aus den Arbeitsgemeinschaften bei
einem gemeinsamen Brunch mit anschliefdender Varieté-Vorstellung einen
schénen Tag in Bonn. Alle waren sich einig: Die tolle Veranstaltung trug
dazu bei, das ehrenamtliche Netzwerk der Deutschen Rheuma-Liga NRW
zu starken und den Leitspruch des Verbandes zu untermauern:
Gemeinsam mehr bewegen!

Die Wiirdigung des umfangreichen und oft jahrelangen ehrenamtlichen
Einsatzes ist dem Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga NRW auch
dariiber hinaus ein Anliegen. Fiir langjahriges Engagement vor Ort kann
die Ehrennadel in Silber, fiir nachhaltiges Wirken auf der Landesebene die
Ehrennadel in Gold verliehen werden. Beim Ausscheiden aus langjéhriger
ehrenamtlicher Tétigkeit kann als abschlief}ender Dank die Ehrenséule
verliehen  werden. Auf Antrag des Vorstandes kann die
Delegiertenversammlung  Ehrenmitglieder ~ ernennen  und  die
Ehrenprasidentschaft verleihen.

Im Jahr 2017 wurden mit der Silbernen Ehrennadel der Deutschen
Rheuma-Liga NRW

e Renate Becker, AG Oberbergischer Kreis
e Gertrud Deuhs, AG Neuss

e Marianne Drobnick, AG Herne

e EvaGeller, AG Koln

e Brigitte Gerlach, AG Dortmund

o Alfred Haras, AG Datteln

e Franz Josef Haschke, AG Gelsenkirchen
e Sieglinde Hauke, AG Meerbusch

e Angelika Heilscher, AG Dortmund

e Ingrid Kétter, AG Miinster

e Wolfgang Kremer, AG Solingen

e Gisela Lemken, AG Xanten

e Ursula Mazur, AG Oberhausen

o Lieselotte Reitz, AG Kall-Schleiden

e Kurt Riechmann, AG Altkreis Lubbecke
e Heike Schapmann, AG Miinster

e Sieglinde Weigel, AG Bad Lippspringe
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Die Ehrensaule der Deutschen Rheuma-Liga NRW erhielten
e Traute Kleine-Weischede, AG Leverkusen

e Margret Neusser, AG Arnsberg-Sundern

e Brigitte Schréder, AG Bad Oeynhausen

Hildegard Mang aus der Arbeitsgemeinschaft Coesfeld wurde auf der
Delegiertenversammlung zum Ehrenmitglied ernannt. Sie bereicherte neun
Jahre die Arbeit im Vorstand und ist weiterhin als qualifizierte
Rheumaberaterin und Trainerin von Selbstmanagementkursen sowie an
einigen Universitaten in NRW in der Fortbildung aktiv.

Wir danken allen, die uns auch im Jahr 2017 erneut unterstiitzt und
geférdert haben.

Danke sagen wir
¢ den Sozialleistungstragern fiir ihre finanziellen Férderungen
e den Spendern und Férdermitgliedern

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

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

o all unseren Mitgliedern fiir Ihre Treue und Verbundenheit

e allen, die uns in jedweder Form unterstiitzt und geférdert haben
und allen, die sich unseren Zielen verpflichtet fiihlen.
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Ganz herzlich bedanken wir uns__auch bei den Arztinnen und Arzten, die
sich 2017 ehrenamtlich fiir den Arztlichen Telefonservice zur Verfiigung
gestellt haben. Diese waren:

o  Dr. Ludwig Bause, Sendenhorst;

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

o  Prof. Dr. Juirgen Braun, Herne;

o Dr. Stefan Ewerbeck, Meerbusch;

o Paul Flaxenberg, Essen;

o Dr. med. Robert Geyer, Diisseldorf;

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

e Prof. Dr. Rolf Haaker, Brakel;

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

o  Dr. Christiane Krapp, Bad Sassendorf;

e Dr. Dietmar Krause, Gladbeck;

o Dr. med. Andreas Perniok, Olsberg;

o Dr. med. Ulrich Pfeiffer, Wuppertal;

e  Prof. Dr. Martin Rudwaleit, Bielefeld;

e Dr. Ertan Saracbasi-Zender, Oberhausen;
e Prof. Dr. Matthias Schneider, Diisseldorf;
e Dr. med. Klaus Schroeder, Hamm;

e Dr. Matthias Sekura, Wesel;

o  Dr. Maria Stoyanova-Scholz, Duisburg;

e Dr. Astrid Thiele, Wuppertal;

Ein herzliches Dankeschon geht auch die an Rechtsanwaltin Anja Bollmann,
die einen Beitrag dazu leistet, dass die Mitglieder unseres Verbandes ihre
Rechte im Sozialsystem wahrnehmen kénnen.

Im ehrenamtlichen Engagement von Betroffenen fiir Betroffene schlagt das
Herz Deutschen Rheuma-Liga NRW. Es ist beeindruckend, wie viele
Menschen ihre Kraft und Zeit fiir andere Betroffene einsetzen. Unser Dank
gilt den Ehrenamtlichen unseres Verbandes, aber auch den Familien und
Freunden, die fiir das Engagement Verstandnis zeigen und es in vielen
Féllen aktiv unterstiitzen. Beides ist nicht selbstverstandlich.
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Il. Aufbau der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V.

1 landesweite, 99 ortliche

Arbeitsgemeinschaften
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Finanzielle Grundlagen der Verbandsarbeit

Eigenbetei-
IIRL.'IHREH z Einnahmen aus
Seminaren und A
Ered g Erbschaften;
rginzenden .
B & . 5:2% Sonstige AGService
EWEELNES Einnahmen: Informations-u.  mobil 6,6% Sonstige Kosten
angeboten; 0% ' ergénzende 0,2%
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Zuwendungen angeoote
. 4.0% Personalkosten;
der Sozial- 30,7%
leistungstriger; :
13,4% Offentlichkeits-.
arbeit
2,6%
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Zinsertrage;
1,4%

Gremienarbeit
3,4%

Seminare und
Forthildungen
7,8%

Sach-und
Verwaltungs-
kosten
EDV- und 18,2%
Internetkosten
8,5%

Mitgliedsbeitrige
78,0% Beitrége an
andere Verbande

52%

Versicherungen
0,8%

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

Wir danken fiir die Férderungen im Jahr 2017

der Deutschen Rentenversicherung Westfalen,

der Deutschen Rentenversicherung Rheinland und

der Deutschen Rentenversicherung Bund

der Deutschen Rentenversicherung Knappschaft-Bahn-See

der Férdergemeinschaft der Krankenkassen nach § 20 SGB V

sowie der AOK NordWest und der AOK Rheinland / Hamburg fiir die
Férderung von Projekten.

Unser Dank gilt auch den Férdermitgliedern, die uns im Jahr 2017
unterstitzten:

e Apothekerverband Westfalen-Lippe

e Béder- und Parkhausgesellschaft Coesfeld
e Fachklinik 360° GmbH

e Dr. Christian Jantea

e Klinik Porta Westfalica

e Gerald Mithofer-Dethloff

e RABirgit Rust
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Vor Ort

Mitgliederzahl in den 6rtlichen Arbeitsgemeinschaften zum 01.01.2018 und
Veranderungen zum Vorjahr

Aachen
Ahaus

Altkreis Liibbecke
Arnsberg Sundern

Bad Lippspringe
Bad Oeynhausen
Bad Salzuflen

Bad Wiinnenberg

Beckum
Bergkamen
Bielefeld
Bocholt-Rhede
Bochum
Bonn

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

Halle

Hamm
Harsewinkel
Heinsberg
Herford
Herne

Hilden
Hoxter
Ibbenbiiren
Iserlohn
Julich

Kall/ Schleiden
Kempen
Kevelaer

1

-

445

171
582
367
277
378
684
533
593
367

422

15
896
508
685
446
250
740
248
826
306

378
126

.020

954
434
604
124
909
459
418
384
448
885
428
427
207
274
995

.386

497
200

278
238
143
230
193
223
173
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Lippstadt
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Marsberg
Meerbusch

Menden
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Minden

Moers
Monchengladbach
Miilheim

Miinster

Neuss
Oberbergischer Kreis
Oberhausen

Olpe

Olsberg

Paderborn

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

Selm

Siegen

Soest

Solingen

Unna

Velbert

Viersen

Waltrop
Wanne-Eickel
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Wuppertal

Xanten
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Jubilden in den Arbeitsgemeinschaften

Selbsthilfeaktivititen der Deutschen Rheuma-Liga NRW werden in
99 ortlichen Arbeitsgemeinschaften flichendeckend 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 9o
zusammengeschlossen.

Die Entwicklung von 100 Arbeitsgemeinschaften konnte nur dadurch
erreicht werden, dass sich Ehrenamtliche zu allen Zeiten nicht nur in der
Unterstutzung Rheumakranker engagiert haben, sondern auch fiir 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 tliberzeugen konnten. Herzlichen
Dank dafiir, dass Sie sich auch dieser Aufgabe stellen und den Fortbestand
Ihrer Arbeitsgemeinschaft sichern.

Im Jahr 2017 konnten folgende Arbeitsgemeinschaften auf erfolgreiche
Jahre zuriickblicken:

40 Jahre:

Arbeitsgemeinschaft Miinster
Arbeitsgemeinschaft Oberhausen
Arbeitsgemeinschaft Velbert

30 Jahre:

Arbeitsgemeinschaft Lippstadt
Arbeitsgemeinschaft Rhein-Sieg-Kreis
25 Jahre:

Arbeitsgemeinschaft Heinsberg

Arbeitsgemeinschaft Kempen
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45127 Essen
Nordrhein-Westfalen e.V. Tel.: (0201) 82 797-0
Fax: (0201) 82 797-27

RHEUMA LIGA ( ‘ lll. Hagen 37

eMail: info@rheuma-liga-nrw.de

Satzung www.rheuma-liga-nrw.de

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

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

§2

1) Zweck des Vereins ist, die Rheumabekampfung zu férdern, die Rheumakranken
aufzuklaren und zu beraten und die Arbeit der mit der Rheumabekédmpfung 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.

) Der Verein dient ausschlief3lich und unmittelbar gemeinniitzigen Zwecken im Sinne der
Abgabeordnung 1977 (2. Teil Steuerschuldrecht, 3. Abschnitt: steuerbegiinstigte Zwecke,

§§ 51-68).

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

§3

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

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

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

- Erganzende Bewegungsangebote

- Lebenspraktische Beratung und Hilfen
- Beratung in sozialrechtlichen Fragen

- Begegnungen und Freizeitgestaltung.

2) Mindestens einmal jéhrlich ladt der Vorstand die Sprecher/innen der 6rtlichen Arbeits-
gemeinschaften zu einem Informations- und Gedankenaustausch ein.
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3) Um einen besseren Informationsfluss zu gewahrleisten, werden die 6rtlichen Arbeits-
gemeinschaften zu regionalen Arbeitskreisen zusammengefasst. Die Arbeitskreise tagen
regelméafig. Die Mitglieder wahlen aus ihrer Mitte fiir die Dauer von drei Jahren eine/n
Sprecher/in, die/der die Interessen des Arbeitskreises gegeniiber dem Vorstand vertritt.
Wiederwabhl ist zulassig. Der Vorstand ladt die Sprecher/innen der Arbeitskreise minde-
stens einmal jéhrlich zu einem Gedankenaustausch ein.

II. Mitgliedschaft und Beitrage
§4

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

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

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

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

) Uber den Ausschluss eines Mitgliedes entscheidet der Vorstand.

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

§5

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

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

-nach Maf3gabe der hierfir zur Verfligung stehenden Mittel die Kosten fiir therapeu-
tische Angebote, die nach Abzug einer angemessenen Eigenleistung des Mitgliedes
verbleiben und

- die volle oder teilweise Finanzierung von Mafinahmen 6rtlicher Arbeitsgemeinschaften
und deren angegliederten Treffs, soweit satzungsgemafie Zwecke gemafs § 2 Abs. 1 der
Satzung verfolgt werden.

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

4) Der Vorstand ist erméchtigt, in besonderen Féllen einzelne Mitglieder von der Beitrags-
zahlung zu befreien.

5) Das Néhere regelt eine vom Vorstand zu beschliefRende Beitragsordnung.
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Ill. Organe des Vereins

§6

Organe des Vereins sind der Vorstand und die Delegiertenversammlung.

§7

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

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

§8

1) Die ordentliche Delegiertenversammlung findet jahrlich statt. Sie ist vom Vorstand
wenigstens sechs Wochen vorher mit Angabe der Tagesordnung einzuberufen. Sie
besteht aus den gewahlten Delegierten der ortlichen 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 fiir die
Dauer von drei Jahren auf Mitgliederversammlungen der ortlichen Arbeitsgemein-
schaften gewahlt. Das Néhere regelt eine vom Vorstand zu beschlieRende Wahlordnung.
Die Halfte der gewahlten Delegierten der Arbeitsgemeinschaften sollen Rheumakranke
sein.

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

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

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

5) Antrage zur Delegiertenversammlung kénnen von den Delegierten, den Arbeitskreisen
und dem Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. gestellt
werden. Sie miissen in schriftlicher Form spatestens 2 Wochen vor der Delegierten-
versammlung bei der Geschéftsstelle vorliegen.
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6) Die Delegiertenversammlung hat folgende Aufgaben:
- Wahl des Vorstandes.
- Entgegennahme des Jahresberichts tiber die Arbeit des Vereins.
- Genehmigung der Jahresrechnung.
- Entlastung des Vorstandes.
- Beschluss iiber Satzungsanderungen.
- Wahl von zwei Kassenpriiferinnen/Kassenpriifern jeweils fiir die Dauer eines Jahres.
- Festsetzung der Hohe des Mitgliederbeitrages.
- Ernennung von Ehrenmitgliedern.

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

§9

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

§10

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

IV. Satzungsénderung und Auflésung

§1

Fiir Anderungen der Satzung oder Auflésung des Vereins bedarf es einer Zweidrittel-
mehrheit der erschienenen Delegierten in einer ordnungsgemaf? einberufenen Delegierten-
versammlung, wobei Satzungsédnderungen oder Auflésung in der Tagesordnung
ausdriicklich angekiindigt sein miissen.

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

V. Verwendung der Mittel

§12

Samtliche Mittel dirfen nur fur die satzungsmafigen Zwecke des Vereins verwendet
werden. Anspriiche auf Ersatz entstandener Aufwendungen fiir Zwecke des Vereins werden
durch die Bestimmung nicht beriihrt. Dem Vorstand obliegt es zu entscheiden, wann und in
welchem Umfang Aufwendungen bei Sitzungen und Tagungen gewahrt werden.
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Keine Person darf durch Verwaltungsaufgaben, die den Zwecken des Vereins fremd sind,
oder durch unverhaltnisméafliige Vergiitungen begiinstigt werden.

Die Mitglieder erhalten keine Gewinnanteile und in ihrer Eigenschaft als Mitglieder auch
keine sonstigen Zuwendungen aus Mitteln des Vereins. Bei ihrem Ausscheiden oder bei
Auflosung oder Aufhebung des Vereins haben die Mitglieder keinen Anspruch auf das
Vereinsvermogen. Bei Auflésung des Vereins oder bei Wegfall seines bisherigen Zweckes ist
das Vermogen dem Deutschen Paritatischen Wohlfahrtsverband, Frankfurt, mit der Auflage
zu Ubertragen, es unmittelbar und ausschlief3lich fiir gemeinnitzige Zwecke zu verwenden.

VL. Schlussbestimmung

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

Beschlossen am 24. April 1974 in der Griindungsversammlung in Aachen.

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

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

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

Beitragsordnung

§1  Solidaritatsprinzip

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

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

§2  Hohe des Mitgliedsbeitrages

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

) Der Beitrag fir fordernde Mitglieder wird vom Vorstand in Absprache mit dem
Fordermitglied festgesetzt. Der Jahresbeitrag soll 150,00 € nicht unterschreiten.

) Der Jahresbeitrag ist in einer Summe zu zahlen. Im Jahr des Beitritts wird der
Mitgliedsbeitrag anteilig pro Mitgliedsmonat berechnet. Fiir férdernde Mitglieder wird
der Jahresbeitrag auch im Beitrittsjahr in voller Hohe fallig.
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§3  Falligkeit und Form der Beitragszahlung

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

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

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

§4  Befreiung vom Mitgliedsbeitrag

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

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

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

§5  Giiltigkeit

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

) Die Bekanntmachung erfolgt in mobil.

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