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VORWORT

2009 war ein Superwahljahr mit Europawahl, zahlreichen kommunalen Wahlen und natiir-
lich der Bundestagswahl. Die Deutsche Rheuma-Liga hat dies als Chance begriffen, um ihre
Vorstellungen von einer fiir rheumakranke Menschen gerechteren Gesellschaft an die Politik
heranzutragen.

In den Landesverbdnden und auf Bundesebene sind Vertreter und Vertreterinnen der Rheuma-
Liga auf Abgeordnete zugegangen, um diese fiir die Situation rheumakranker Menschen zu
sensibilisieren und Verbesserungen einzufordern. Der aktualisierte Aktionsplan lieferte dazu
berzeugende Argumente und fundierte Inhalte.

Es gibt immer noch viel zu tun, um die medizinische Versorgung und soziale Sicherung
rheumakranker Menschen zu verbessern. Wir brauchen vielerorts mehr niedergelassene
Rheumatologen, denn noch immer miissen Betroffene lange Warte- und Fahrzeiten in Kauf
nehmen. Ein Rheumatologe auf 50.000 Erwachsene ist unser Ziel. Weniger als die Halfte sind
vorhanden. Das schlieBt auch unsere Forderung nach mehr rheumatologischen Lehrstiihlen
ein, um die Studenten Uberhaupt erst an die Rheumatologie heranzufiihren und auch mehr
rheumatologische Forschung zu initiieren.

Die Deutsche Rheuma-Liga ist fiir alle Altersgruppen wichtiger Ansprechpartner, denn Rheuma
trifft Menschen in jedem Lebensabschnitt. Wir raumen mit dem Vorurteil auf, dass Rheuma
eine »Alte-Leute-Krankheit« sei und tragen es mit unserer aktuellen Jubildumskampagne
»Rheuma - keine Frage des Alters« in die Offentlichkeit. Mit dem Welt-Rheuma-Tag 2009
begann die Kampagne hierzu und wir freuen uns, dass Familienministerin Dr. Kristina Schroder
2010 die Schirmherrschaft der Kampagne und des Medienpreises iibernommen hat.

e GEMEINSAM MEHR BEWEGEN o Wir befinden uns jetzt im Jahr des 40-jdhrigen Grindungsjubildums unserer Rheuma-Liga.
Die zuriickliegenden Jahre waren eine Erfolgsgeschichte. Geboren aus der Notwendigkeit,
Rheuma in Deutschland eine Stimme zu geben, ist ein professioneller Verband entstanden,
der mit seinen iiber eine Viertel Million Mitgliedern, eine wichtige Sdule in der Gesundheits-
versorgung darstellt. \xGemeinsam mehr bewegen« lautet der neue Slogan, der seit 2009 die
Wort-Bild-Marke ergénzt.

Der jetzt vorliegende Jahresbericht beinhaltet erstmals auch den Blick auf das Leben in den
Landes- und Mitgliedsverbanden, dem Fundament unserer Arbeit. Insbesondere vom groRen
Engagement der vielen Ehrenamtler und der eindrucksvollen Vielfalt der Projekte in den
Verbanden konnte ich mich bei meinen Besuchen selbst vorort iiberzeugen. Der vorliegende
Jahresbericht ist damit ein anschaulicher Beweis fiir die eindrucksvolle Vielfalt und die wach-
sende Gemeinsamkeit in unserer Rheuma-Liga im Interesse aller Rheumakranken.

lhre

Prof. Dr. Erika Gromnica-lhle
Prasidentin der Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband e.V.
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POLITISCHES ENGAGEMENT IN BUND UND LANDERN —
FORDERUNGEN, BEGEGNUNGEN, ERFOLGE

Der 2008 neu gewahlte Vorstand hat das politische Engagement zu einem besonders
wichtigen Ziel seiner vierjahrigen Amtzeit erklart. Die Deutsche Rheuma-Liga will noch
mehr Prdsenz zeigen, um die Interessen rheumakranker Menschen gegeniiber der Politik
und bei den Entscheidungstrégern deutlich zu machen. Dies ist in zahlreichen Gesprdchen
mit Politikern und in der kontinuierlichen Gremienarbeit zum Beispiel im Gemeinsamen
Bundesausschuss geschehen. Inshesondere die Monate vor der Bundestagswahl wurden fiir
das politische Engagement genutzt.

AKTIONSPLAN UND WAHLPRUFSTEINE

Der Bundesverband hat den Aktionsplan an die Bundestagsausschisse fiir Gesundheit sowie
Arbeit und Soziales tibermittelt. Er wurde zudem an die zustdndigen Minister, die Patienten-
und Behindertenbeauftragte geschickt. Auch Vertreter aus den Reihen des Spitzenverbandes
der Gesetzlichen Krankenversicherung, der Deutschen Rentenversicherung Bund, der Bundes-
agentur fir Arbeit sowie Arztevertreter und medizinische Fachgesellschaften wurden ange-
schrieben. Die Prasidentin und die Geschaftsfiihrerin der Deutschen Rheuma-Liga stellten
den »Aktionsplan Rheuma« in den Bundesministerien fiir Gesundheit sowie fiir Arbeit und
Soziales vor. Prasidentin Frau Professor Gromnica-lhle forderte inzwischen den neu gewahlten
Gesundheitsminister Philip Rosler auf, mit einem »Nationalen Rheuma-Plan« der Bundes-
regierung dhnliche Impulse fiir den Bereich Rheuma zu geben, wie dies mit dem Nationalen
Krebsplan fiir den Bereich Krebs erfolgt.

Mitglieder des Vorstands und der Geschaftsstelle des Bundesverbandes haben die Deutsche
Rheuma-Liga in den Gremien der Dachverbande und in zahlreichen Sitzungen des Gemein-
samen Bundesausschuss vertreten, so zum Beispiel bei der Uberarbeitung der Heilmittelricht-
linie und im Unterausschuss Bedarfsplanung.
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Mit dem Aktionsplan
Rheuma beschreibt die
Deutsche Rheuma-Liga
Anforderungen an die
gesundheitliche Ver-
sorgung und die soziale
Sicherung rheuma-
kranker Menschen. Sie
benennt notwendige
Maflnahmen, um die
Lebenssituation von
Rheumatikern zu ver-
bessern. Der Maf3-
nahmenkatalog wurde
erstmals 2006 mit
Experten entwickelt und
2008 iiberarbeitet.

£ www.rheuma-liga.de/

aktionsplan

Uberreichung des
Aktionsplans an den
damaligen Staatssekretér
im Bundesministerium fiir
Gesundheit, Rolf Schwanitz



In ganz Deutschland
sind derzeit Pflege-
stiitzpunkte im Aufbau.
Eines der ersten
Bundeslander war 2009
Bremen. Hier sorgen
drei Pflegestiitzpunkte
fiir schnelle und un-
komplizierte Beratung
und Vermittlung von
Hilfeleistungen. Die
Bremer Rheuma-Liga
war von Anfang an
dabei. An zwei Tagen im
Monat berét eine Mit-
arbeiterin die Besucher
zu den Angeboten der
Rheuma-Liga und
weiteren Hilfsangeboten
und Pflegeleistungen
mitten im Zentrum der
Stadt.

Im Laufe des Jahres erarbeitete die Deutsche Rheuma-Liga zu aktuellen gesundheits-
politischen und relevanten sozialpolitischen Debatten eigene Positionen und veréffentlichte
diverse Stellungnahmen, von denen einige nachfolgend aufgefiihrt sind. Die ausfiihrlichen
Stellungnahmen sind auf den Internetseiten nachzulesen.

Behindertenbericht: Barrierefreiheit und Nachteilsausgleich

Als die Bundesregierung ihren Behindertenbericht fiir die vergangene Legislaturperiode vor-
legte, der die MaBnahmen der Bundesregierung zur Verbesserung der Teilhabe und der
sozialen Sicherung darstellt, kritisierte die Rheuma-Liga, dass der Bericht zu positiv ausge-
fallen sei und forderte Nachbesserung. Viele gesetzliche Regelungen seien nicht in die Praxis
umgesetzt worden. Kritikpunkte sind unter anderem die immer noch fehlende Barrierefreiheit
in 6ffentlichen Verkehrsmitteln, vielen Arztpraxen oder Therapieeinrichtungen sowie Nach-
teile fir rheumakranke Kinder in Regelschulen.

Zielvereinbarungen vor Ort

Chronisch kranke oder &ltere Menschen stoRen im Alltag hdufig auf Hindernisse. Deshalb
hat die Rheuma-Liga in Rheinland-Pfalz gemeinsam mit anderen Verbénden eine Reihe von
»Zielvereinbarungen« zur Barrierefreiheit getroffen. Diese Vereinbarungen - etwa mit Super-
maérkten, Verkehrsunternehmen oder Sparkassen - erméglichen gréBere Unabhéngigkeit in
der Lebensfiihrung und mehr aktive Teilhabe. Am 28. April 2009 hat der Edeka-Markt in
Wittlich eine Zielvereinbarung mit Verbdnden chronisch kranker und behinderter Menschen
unterzeichnet. Neben Behindertenparkplédtzen und breiten Kassen ging es dabei um Hilfe
beim Eintliten der Ware und beim Einpacken ins Auto. Wer kleine Schrift schlecht lesen kann,
hat die Méglichkeit, sich eine Lupe auszuleihen. AuBerdem stehen Elektromobil und Rollator
zur Verfligung, die man sogar vom Parkplatz aus telefonisch anfordern kann.

Pflegebediirftigkeit

Der Beirat zur Uberpriifung des Pflegebediirftigkeitsbegriffs hat sich dafiir ausgesprochen,
den Begriff zu reformieren und ein neues Begutachtungsinstrument einzufiihren. Grundlage
der Einschatzung soll der Grad der Selbstandigkeit sein, mit der Betroffene ihren Alltag
meistern. Anstelle der Pflegestufen | bis Il treten dann Bedarfsgrade 1 bis 5. Dadurch werden
auch Menschen in die Pflegeversicherung einbezogen, die bisher keinen Anspruch darauf
hatten. Die Deutsche Rheuma-Liga begriiBte diese Empfehlung, wies aber darauf hin, dass
auch bei der neuen Definition der Aspekt der Teilhabe nicht ausreichend berticksichtigt werde.
Zudem befiirchtet die Rheuma-Liga, dass es bei den diskutierten Finanzierungsmodellen zu
einer Verschlechterung des Leistungsbezugs kommen konnte. Bereits jetzt decken die Pflege-
sachleistungen den tatsachlichen Bedarf oft nicht ab und viele Betroffene sind gezwungen,
Leistungen selbst zu bezahlen. Unter- und Fehlversorgung sind die Folge.
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" Frither ist besser.

Absicherung rheumakranker Menschen im Alter und bei Erwerbsminderung

Im Nachgang zur Bundeskonferenz 2008 fiir Vertreter Eltern rheumakranker Kinder und
Jugendlicher, die sich mit dem Thema »Altersvorsorge und Berufsunféhigkeit - welche
Maoglichkeiten und Grenzen existieren bei der persénlichen Vorsorge« befasst hatte, ent-
stand ein Positionspapier zur Absicherung rheumakranker Mensche im Alter und bei Erwerbs-
minderung, das an den Bundestagsausschuss fiir Arbeit und Soziales ging.

Einrichtungsinternes Qualitdtsmanagement in der stationdren Rehabilitation

Die Bundesarbeitsgemeinschaft Rehabilitation (BAR) hat einen Entwurf fiir eine Verein-
barung zu einem einrichtungsinternen Qualitdtsmanagement erarbeitet. In der Geschafts-
stelle des Bundesverbandes wurde zu dem Entwurf eine Stellungnahme erarbeitet und an
die BAR geschickt.

Am 12. Februar 2009 war der Bundesverband Mitveranstalter einer Tagung der Behinderten-
beauftragten zur Umsetzung der UN-Konvention fiir behinderte Menschen im Bereich Ge-
sundheit. Ebenfalls beteiligten sich die BAG Selbsthilfe und der Bundesselbsthilfeverband
Korperbehinderter.

Wichtige Themen waren der barrierefreie Zugang zu Arzt- und Therapiepraxen und die Ver-
sorgung mit Hilfsmitteln, um eine gleichberechtigte Teilhabe behinderter Menschen am
gesellschaftlichen Leben zu erméglichen. Ebenso ging es um den diskriminierungsfreien
Zugang zur Versicherung. Eine ausfiihrliche Dokumentation liegt inzwischen vor.
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Beraterin Silke Burchardt
und Vorstandsmitglied
Manfred Adryan vom
Landesverband Bremen

@ Beauftragte der Bundesregierung
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TooETHER

Internet-Fotogalerie:
Ute Schénherr,
Botschafterin der
Deutschen Rheuma-Liga

Mit einer internationalen Online-Kampagne hat die EULAR, der europdische Zusammen-
schluss von wissenschaftlichen Fachgesellschaften und Patientenorganisationen fiir rheuma-
kranke Menschen, die Kandidaten zum Europdischen Parlament 2009 zur Unterstiitzung
rheumakranker Menschen aufgefordert. Der Bundesverband beteiligte sich an der Kampagne.
Mit einem Fragebogen wurden die EU-Kandidaten im Internet um Antworten gebeten. Auf
nationaler Ebene hat man explizit die deutschen Kandidaten angesprochen .

Im Oktober 2009 hat die Europdische Kommission ihren Vorschlag fiir die 5. Ausschreibung
zum Thema Gesundheit des 7. Rahmenforschungsprogramms vorgelegt. Wie bei den letzten
Ausschreibungen auch, wurden die rheumatischen Erkrankungen nicht im ausreichenden
Male beriicksichtigt. EULAR hat sich daher an die DGRh und die Rheuma-Liga mit der Bitte
um Unterstlitzung gewandt. Der Bundesverband hat daraufhin in einem Anschreiben an die
Bundesforschungsministerin appelliert, sich innerhalb der EU und des 7. Rahmenforschungs-
programms flir die rheumatischen Erkrankungen einzusetzen.

Im Oktober 2009 hat sich eine interfraktionelle Parlamentariergruppe zusammen-
geschlossen, die sich fiir die Interessen von Menschen mit rheumatischen und muskuloske-
lettalen Erkrankungen einsetzen will. EULAR/PARE hat die Mitgliedsorganisationen auf
dieses Treffen aufmerksam gemacht und um Unterstiitzung gebeten. Von der Geschaftsstelle
wurden daraufhin die deutschen Mitglieder des Européischen Parlaments, die bereits in der
Vergangenheit ihre Bereitschaft zur Zusammenarbeit erklart hatten angeschrieben und zu
dem Treffen eingeladen.

Im Vorfeld des World Arthritis Day startete EULAR eine Online-Umfrage rund um das Thema
Arbeitswelt »Let's work together« und eine Fotogalerie im Internet, erstellt mit Menschen,
die trotz rheumatischer Beintrdchtigungen ihren Job ausiiben. Mit dabei: Ute Schonherr,
musikalische Botschafterin der Deutschen Rheuma-Liga.
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GESELLSCHAFT MITGESTALTEN —
GEMEINSAM AKTIV FUR EINE BESSERE VERSORGUNG

Auf Bundes- und Landesebene wirkt die Deutsche Rheuma-Liga in zahlreichen externen
und libergeordneten Arbeitskreisen und Gremien mit. Vertreter der Vorstande und der Ge-
schéftsstellen arbeiten zum Beispiel im Vorstand und den Arbeitskreisen der LAG und der
BAG Selbsthilfe, im Verbandsrat und weiteren Gremien des Deutschen Paritatischen Wohl-
fahrtsverbandes, im Deutschen Behindertenrat, im Patientenforum der Bundesarztekammer,
der Kassenarztlichen Bundesvereinigung wie auch im Gemeinsamen Bundesausschuss. Dabei
geht es vorrangig um den Austausch von Informationen und Sichtweisen, aber auch darum,
die Interessen rheumakranker Menschen wahrzunehmen und fiir diese einzutreten. Vertreter
des Bundesvorstands der Deutschen Rheuma-Liga waren zudem in zahlreichen Gremien der
Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatologie sowie im Koordinierungsausschuss des Kompe-
tenznetzes Rheuma engagiert. Es gab eine enge Zusammenarbeit mit dem Berufsverband
der Deutschen Rheumatologen (BDRh) und dem Verband Rheumatologischer Akutkliniken
(VRA). Anfang Dezember 2009 haben Vertreter des Bundesverbandes an je einem Workshop
dieses Verbandes in Berlin und Hagen teilgenommen. Rund 28 Kliniken beteiligen sich an
einem mehrjahrigen Projekt zur Qualitatssicherung (kobra). Die Beteiligung der Patiente-
norganisation ist ausdriicklich gewiinscht. Die Kliniken haben als nationales Modul das
von der Rheuma-Liga favorisierte Projekt »Der informierte Patient« aufgenommen. Mit zwei
Patientenbefragungen wurden die Massnahmen zur Verbesserung in den Kliniken Gberprift
und in weiteren Workshops ausgewertet.

Die Deutsche Rheuma-Liga hat 3 % Anteile an der Rheumatologischen Fortbildungakademie
erworben. Damit sind alle groBen Verbdnde in der Rheumatologie an der Fortbildungs-
Akademie beteiligt und kdnnen die Qualitdt der Fort- und Weiterbildung in der Rheumato-
logie voranbringen.

Der Bundesverband war zudem, wie in den vorangegangenen Jahren, mit Vortrdgen in die
wissenschaftlichen Kongresse integriert und nahm an den Pressekonferenzen der Fach-
kongresse teil. Den Abschluss des DGRh-Kongresses bildete die Veranstaltung fir Betrof-
fene mit dem Thema: »Traum oder Trauma - Versorgung von Rheumapatienten in NRW,
ausgerichtet vom Landesverband NRW.
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Podiumsdiskussion
»Traum oder Trauma ...«
anléBlich des DGRh-
Kongresses am

26. September 2009

in Kéln



Etwa 500 Besucher kamen
am 24. Oktober 2009 ins
Berliner ICC, um sich iiber
das Thema »Arthrose« zu

informieren.
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Auch die Zusammenarbeit mit der Deutschen Gesellschaft fiir Orthopédie und orthopéadischen
Chirurgie (DGOOC) gestaltetet sich intensiver. 2009 war die Présidentin der Deutschen
Rheuma-Liga Prof. Erika Gromnica-lhle erstmalig in der Pressekonferenz des Kongresses
der Deutschen Gesellschaft fiir Orthopédie und orthopédische Chirurgie einbezogen. Der
Landesverband Berlin veranstaltete mit groBem Erfolg im Zusammenhang mit dem wissen-
schaftlichen Kongress ein Patientenforum zum Thema Arthrose.

Patient Partners

Zwei neue Projekte der Rheuma-Liga sollen die Kommunikation zwischen Arzten und
Patienten verbessern. Bei »Patient Partners« unterstiitzen speziell geschulte Rheuma-
patienten die Ausbildung von Medizinstudenten. Eine erste Pilotphase an der Universitadt
Dusseldorf wurde von den Studenten sehr gut angenommen. Dort miissen Studierende im
4. Studienjahr das Pflichtmodul »Gelenkschwellungen« belegen. Das Besondere: Die Lehren-
den sind Patientinnen. Sie stellen zunachst ihre Krankheitsgeschichte vor. Dann spielen sie
in einem Rollenspiel mit den Studierenden ein Anamnesegesprach durch und lassen ihre
von der rheumatoiden Arthritis betroffenen Hande untersuchen. AnschlieBend besprechen
die Patientinnen mit den Studierenden, wie sie Gesprach und Untersuchung erfahren haben
und wo es Verbesserungsméglichkeiten gibt. Die Deutsche Rheuma-Liga Landesverband
Nordrhein-Westfalen betreut das Projekt an der Universitat Disseldorf.

Die Patient Partners sind auch in der Arztefortbildung tatig. Alle Landesverbinde und die
Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew unterstiitzen das nachhaltig angelegte Projekt.
Der Bundesverband sorgt fiir die Ausbildung, die alljahrliche Qualifizierung und den
Erfahrungsaustausch der ehrenamtlich engagierten Betroffenen. Als langjahriger Sponsor
des Patient-Partners-Projektes engagiert sich das Unternehmen Pfizer.
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Der informierte Patient

Zur Zeit sind strukturierte Informationsangebote fiir Patienten in den Rheumatologen
Praxen in Arbeit. Hierbei engagieren sich die Regionalen Rheumazentren, der Berufsverband
der Rheumatologen und die wissenschaftliche Fachgesellschaft. Die Deutsche Rheuma-Liga
war von Beginn an beratend einbezogen und unterstiitzt das Vorhaben als ergénzendes
Angebot zu den vertiefenden diagnosespezifischen Patientenschulungsangeboten, auf die in
der arztlichen Praxis ebenso hingewiesen werden sollte und deren flachendeckende Durch-
flihrung seit langem angestrebt wird. Das Projekt soll 2010 in die konkrete Umsetzung
gehen. Erste Pilotkurse sind 2011 geplant.

Aufgrund der vielfaltigen Aktivitaten im Bereich Patienteninformation und Patientenschulung
fand im Vorfeld der Geschéftsfithrerkonferenz im Herbst 2009 ein Workshop statt, der sich
mit den unterschiedlichen Programmen und Ansatzen befasste. Auch eine Fachveranstaltung
im Vorfeld der Delegiertenversammlung war dem Thema gewidmet. Die Verbandsvertreter/
innen erhielten neue Impulse durch Berichte iiber Erfolge mit Selbstmanagement-Kursen in
GroBbritannien und in den Niederlanden, wo geschulte Rheuma-Betroffene erfolgreich solche
Seminare durchfiihren. Beide Veranstaltungen wurden von der KKH Allianz unterstutzt.
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Studenten der
Medizinischen Hoch-
schule in Diisseldorf
im Gespréch mit ihren

»Patient Partners«

StruPi (Strukturierte
Patienteninformation)
richtet sich an neu
diagnostizierte
Patienten mit rheumato-
ider Arthritis.

Das dreistufige Konzept
mit einzelnen Modulen
soll die Grundlage fiir
Informationsveran-
staltungen legen.

Die erste Stufe enthilt
Basisinformationen zur
Krankheit. Die zweite
Stufe sieht variable
Themen zur Therapie
vor, wahrend in der
dritten Stufe psycho-
soziale Themen
behandelt werden -
unter anderem Alltag
und Beruf.

Tagung »Der informierte
Patient in Europa« am

5. November 2009 in Kassel
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Die Rheumastiftung
wurde 2008 gemeinsam
von der Deutschen
Rheuma-Liga und der
Deutschen Gesellschaft
fiir Rheumatologie
gegriindet. Als Beson-
derheit gilt, dass die
Stiftung von einer
Patientenselbsthilfe-
organisation und einem
Arzteverband getragen
wird. Die Hauptinten-
tionen der Stiftung sind
die Férderung von
Wissenschaft und
Forschung auf dem
Gebiet der Rheumato-
logie und die Ver-
besserung der Lebens-

situation rheumakranker

Menschen.

Vorstand der
Rheumastiftung
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Stiftungen

Anlasslich des Welt-Rheuma-Tages 2009 stellte die Rheumastiftung auf einer Presse-
konferenz in Berlin erstmals ihre Ziele der breiten Offentlichkeit vor. Vertreter der beiden
Griinderorganisationen und des Kuratoriums der Stiftung beantworteten die Fragen der
Journalisten. Rheuma heilbar zu machen ist das langfristige Ziel, das durch die Unterstiitzung
der Forschung erreicht werden soll. Gleichzeitig will die Stiftung zur Verbesserung der Le-
benssituation rheumakranker Menschen beitragen und in der Offentlichkeit ein Bewusstsein
fur die Krankheit schaffen.

Die Stiftung Wolfgang Schulze wird von der Deutschen Rheuma-Liga Berlin getragen und
hat bereits im siebten Jahr abgeschlossene Forschungsarbeiten und im Berichtsjahr erst-
mals geplante Forschungsprojekte ausgezeichnet. Das Preisgeld in Hohe von 10.000 Euro
erhielten 2009 die Diplom-Biologin Inka Albrecht, Doktorandin am Deutschen Rheuma-
Forschungszentrum Berlin (DRFZ), und Dr. rer. nat. Uwe Niesner flr ihre gemeinsame
Forschungsarbeit »Das Entziindungsgedachtnis des Immunsystemse«. Privat-Dozent Dr. med.
Frank Moosig, Leitender Oberarzt in der Inneren Medizin, Rheumatologie des Klinikum Bad
Bramstedt wurde fiir sein geplantes Forschungsvorhaben tiber GefaRentziindungen unter-
stutzt.

Die Lupus Stiftung Deutschland der Lupus Erythemathodes Selbsthilfegemeinschaft hat
2009 den Lupus-Forschungspreis ausgeschrieben, um vor allem solche Arbeiten auszuzeich-
nen, die eine Verbesserung der Patientenversorgung erwarten lassen. Auch die Mitglieds-
verbdnde Sklerodermie Selbsthilfegemeinschaft und die Deutsche Vereinigung Morbus
Bechterew unterhalten eigene Stiftungen zur Forschungsforderung.
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Forschungsférderung

Die Deutsche Rheuma-Liga fordert Forschung und nimmt aus Patientensicht zur Forderung
anderer Organisationen Stellung, um zu erreichen, dass die Patientenperspektive starker
beriicksichtigt wird, z. B. bei der Start-up-Forderung der DGRh und einem Forschungsantrag
beim BMBF. Hierzu hat auch der Patientenbeirat Forschung 2009 getagt. Drei neue Mitglie-
der wurden berufen, Kriterien fir die Ausschreibung neuer Mitglieder beraten und an die
Landes- und Mitgliedsverbdnde versandt. Als Initiativ-Thema der Rheuma-Liga selbst hat
sich der Patientenbeirat fiir »Wersorgung im Alter« entschieden.

Der Bundesverband hat 2009 mit ca 11.000 Euro Forschungsprojekte gefordert u. a. wurde

die MTX-Therapie bei Kindern untersucht, mit vielversprechendem Ergebnis (siehe Presse-
mitteilung vom 1. Juli 2009)

Informationstag Wiesbaden

Am 9. Mai 2009 lud der Bundesverband aus Anlass der Carol-Nachman-Medaillenver-
leihung an Frau Prof. Dr. Erika Gromnica-lhle zu einem bundesweiten Patiententag ein. Die
hochkaratig besetzte Veranstaltung mit Beitrdgen zur Rheumaforschung, sozialen Rechten
und dem politischen Engagement stieR bei den 170 Besuchern auf ein sehr positives Echo.
Die Rheuma-Liga Hessen wird die Veranstaltungsreihe zukiinftig fortsetzen. Als Sponsor
engagierte sich die Firma Abbott.
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Patiententag am 9. Mai
2009 in Wiesbaden
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Funktionstraining

Das Funktionstraining
wurde von Kranken-
gymnastik-Experten

in Zusammenarbeit mit

der Deutschen Rheuma-

Liga entwickelt und ist
seit Jahrzehnten das
zentrale Angebot zur
Unterstiitzung rheuma-
kranker Menschen.
Spezielle Ubungen
dienen dazu, die
kranken Gelenke in
ihren »Funktionen«
beweglich zu halten,
sie zu fordern ohne zu
tiberfordern.
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UNTERSTUTZUNG IM LEBEN MIT RHEUMA

WACHSENDE VIELFALT

Mit zahlreichen Angeboten unterstiitzen die Landes- und Mitgliedsverbénde der Deutschen
Rheuma-Liga die Betroffenen: Bewegungstherapie (Funktionstraining/Rehasport), ergothera-
peutische Behandlung, Schmerzbewaltigungskurse, sozialrechtliche Beratung, Betreuung von
Schwerstbetroffenen, Gesprachsgruppen, Treffen junger Rheumatiker und diverse Freizeit-
angebote. Gemeinsam mit Experten und Erkrankten werden diese Angebote kontinuierlich
weiter verbessert und ausgebaut. Die Mitgliederstruktur der Deutschen Rheuma-Liga ist sehr
gemischt - alle Altersklassen und alle Rheumaformen sind vertreten. Jede dieser Gruppen
soll individuell angesprochen und gefoérdert werden. Jugendliche oder Berufstatige haben
andere Erwartungen und Beddrfnisse als Senioren, Schwer- oder Langzeiterkrankte brauchen
andere Unterstiitzung als Neuerkrankte. Auch das Engagement fiir Kinder und Jugendliche
ist ein wichtiger Bereich, in dem sich vorrangig die ehrenamtlichen Elternkreise engagieren.
Fiir Menschen mit seltenen Erkrankungen gibt es ergdnzend zum Engagement der Lupus
Erythematodes Selbsthilfegemeinschaft und der Sklerodermie Selbsthilfegruppe spezielle
Ansprechpartner in den Verbanden.

Bewegungsangebote

Traditionell liegt das Schwergewicht der Angebote auf den Bewegungsgruppen. So wurden
2009 bundesweit in mehr als 12.000 Gruppen Funktionstraining angeboten, davon zwei
Drittel als Warmwassergymnastik und etwa ein Drittel als Trockengymnastik. Entsprechend
bedeutsam ist die Kosteniibernahme dieses wichtigen Angebotes der Hilfe zur Selbsthilfe
fur die Betroffenen durch die Krankenkassen.

Im Nachgang zu dem Urteil des Bundessozialgerichts von 2008, dass eine gesetzliche Be-
fristung des Funktionstrainings erfolgt, haben sich Vertreter des Bundesvorstands und der
Landesverbdnde intensiv daflir eingesetzt, die Rahmenbedingungen fiir Teilnehmer am
Funktionstraining im Sinne der chronisch Erkrankten zu gestalten. Unter Einbeziehung der
Arbeitsgruppe zur Positionierung der Deutschen Rheuma-Liga wurde fiir die Verhandlungen
auf BAR-Ebene zur Uberarbeitung der Rahmenvereinbarung Rehabilitationssport und Funk-
tionstraining eine Stellungnahme erarbeitet. Gegeniiber dem Ministerium und den Reha-
bilitationstrdgern hat die Rheuma-Liga deutlich gemacht, dass die Verordnungsdauer des
Funktionstrainings sich am Verlauf der Erkrankung und der medizinischen Notwendigkeit
des Funktionstrainings im Einzelfall orientieren muss.

Erfolgreich auf neuen Wegen

Ergénzend zu diesem wichtigen Bewegungsangebot halten die Verbdnde der Rheuma-Liga
zahlreiche weitere, rheumaspezifische Angebote bereit, die der Schmerzbewéltigung dienen
und die Beweglichkeit erhalten. Walking, Nordic-Walking und tanzerische Gymnastik werden
vielerorts ebenso angeboten wie meditative und kreative Techniken. Auch Informations-
veranstaltungen finden Uberall statt. Die Anzahl der Seminare und Workshops ist abhédngig
von der Mitgliederstarke und dem personellen wie ehrenamtlichen Potential.

Die Rheuma-Liga Niedersachsen ist dabei in besonderer Weise erfolgreich und konnte ihre
Mitgliederzahlen erfreulich steigern. Mit inzwischen 61.000 Mitgliedern hat der Landes-
verband Niedersachsen das groBte Wachstum unter den Rheuma-Liga Verbanden zu ver-
zeichnen. RegelméaRig werden hier Patientenschulungskurse fiir diverse Krankheitsbilder
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durchgefiihrt und als neues Angebot konnte ein spezielles Muskelaufbautraining entwickelt
werden. Die Verbdnde Baden-Wiirttemberg und Thiiringen bieten ihren Mitgliedern neuer-
dings erfolgreich Aqua Cycling an.

ANGEBOTE FUR DAS MITTLERE ALTER

Die Initiative 35|50 hat sich zum Ziel gesetzt, die Deutsche Rheuma-Liga fiir das mittlere
Alter attraktiver zu machen. Ausgehend von den Ergebnissen einer Marketing-Analyse gilt
es neue Wege der Ansprache der Zielgruppe und - darauf aufbauend - neue Wege in der
Krankheits- und Alltagsbewaltigung zu finden und auszuprobieren. Auch der Nachwuchs-
gedanke spielt bei dem Projekt eine wichtige Rolle. Denn in vielen Arbeitsgemeinschaften
ist der Altersdurchschnitt sehr hoch. Seit Februar/Marz 2009 fiihren die Landesverbande elf
Modellprojekte zu den unterschiedlichsten Themen wie Beratung, Beruf, Kreativitét, Bewe-
gung, Erndhrung, Partnerschaft etc. durch und bringen so das Anliegen im Gesamtverband
voran. Ein Projektbeirat berdt iiber die Auswahl der Themen. Das Gesamtprojekt »Initiative
35|50« wird durch die Selbsthilfeférderungsgemeinschaft der Ersatzkassen finanziert und
l&uft bis Mitte 2010.

Pilotprojekte fiir das mittlere Alter 2009

e Partnerseminar in Brandenburg

e Krimilesung in Bremen

e Workshop und Tag der offenen Tiir in Mecklenburg-Vorpommern

e Entspannungs- und Bewegungsangebot TCM in Hamburg

e Auseinandersetzung mit der Malerei rheumakranker Kiinstler in Rheinland-Pfalz
e Schminkseminar der Lupus Erythematodes SHG

e Ergotherapie und Erndhrung in Sachsen-Anhalt

e Muskelaufbautraining und Praxis Engel in Berlin

e Internetredakteursschulung der Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew
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Aqua Cycling in Thiiringen
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Was sind »Seltene«?

Neben bekannten
Rheumaformen, wie
Arthrose und rheumato-
ider Arthritis, gibt es
noch Hunderte von
anderen Rheuma-
Varianten, von denen
die meisten selten
auftreten. Als »selten«
gilt eine Erkrankung,
wenn héchstens fiinf
von 10.000 Menschen
daran erkranken.

Rheumafoon

Die Idee und Bezeich-
nung »Rheumafoon«
stammt aus den
Niederlanden, denn das
Projekt der ehrenamt-
lichen Telefonberatung
hat urspriinglich die
niederlandische
Rheumaliga entwickelt.
Seit 1996 gibt es das
telefonische Beratungs-
angebot auch in
Deutschland. Zwei
neue Beraterinnen vom
Landesverband Bayern
und von der Lupus
Erytematodes Selbst-
hilfegemeineschaft
unterstiitzen seit Ende
2009 das ehrenamtliche
Rheumafooner-Team.
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Im Februar 2009 trafen sich 14 Vertreterinnen seltener Erkrankungen zum alljdhrlichen
bundesweiten Erfahrungsaustausch in Fulda. Dabei ging es um »no-label- und off-label-use -
Probleme bei der Verordnung von Medikamenten«. Das Treffen wurde Gber ein Sponsoring der
Firma UCB finanziert. Vom 28. Februar bis zum 5. Mdrz 2009 gab es zur selben Problematik
ein Experten-Forum im Internet. Die Lupus Erythematodes Selbsthilfegemeinschaft konnte
den Lupus-Praventionspass fertig stellen. Er informiert liber Krankheitsrisiken und mégliche
Komplikationen, bietet den Betroffenen aber auch Maéglichkeiten sich selbst einzuschatzen
und aktiv den Krankheitsverlauf zu beeinflussen. Die Landes- und Mitgliedsverbande fiihrten
zahlreiche Veranstaltungen fiir Betroffene mit seltenen Erkrankungen durch. Diese wurden
im Veranstaltungs-Kalender auf den Internetseiten angekiindigt.

Die Bundeskonferenz der Jungen Rheumatiker Anfang Juni in Hamburg stand unter dem
Motto »Creative Energy - kreativ sein und Energien biindeln«. In Zusammenarbeit mit der
Kinder-Rheumastiftung wurden eine Film-, eine Schreib- und eine Energiewerkstatt an-
geboten. Im Rahmen der Filmwerkstatt drehten die Jungen Leute unter professioneller Regie
einen Kurzfilm, der seitdem auf den Rheuma-Liga Internetseiten und bei YouTube zu sehen
ist. Auch im Rahmen der Kampagne »Rheuma - keine Frage des Alters« sorgte das Filmwerk
flr positive Resonanz bei den Medien und bei der jiingeren Zielgruppe: www.rheuma-liga.
de/film

Im Oktober 2009 fand der Elternworkshop zum Thema »Beraterschulung zur Gespréchs-
fiihrung - Kommunikation mit Betroffenen« in KdIn statt. Neben der Schulung der Ehren-
amtlichen Elternsprecher/innen konnte ein Leitfaden zur Beratung betroffener Eltern er-
stellt werden. Ein Fragebogen wurde entwickelt um Eltern und junge Rheumatiker iiber ihre
aktuelle Situation zu befragen. Die Ergebnisse der Umfrage sollen zur Aktualisierung des
Forderungskatalogs 2010 dienen und befinden sich in der Auswertung.

Seit Januar 2009 wirbt die Deutsche Rheuma-Liga im Internet mit dem Button »Ehrenamt
macht stark - machen Sie mit« fiir freiwilliges Engagement. Ein Faltblatt und ein Plakat mit
dem Slogan »Sie haben uns noch gefehlt« stehen den Verbanden zur Verfiigung, um neue
Mitstreiter anzusprechen. In diesem Projekt brachten sich insbesondere die Landesverbdnde
NRW und Mecklenburg-Vorpommern mit ihren Erfahrungen und Ideen ein. Eine »Hand-
reichung zur Gewinnung neuer ehrenamtlich Tatiger in der Deutschen Rheuma-Liga 2009«
mit Tipps und Anregungen konnte ebenfalls zur Verfiigung gestellt werden.

Mit Verabschiedung der Ehrenamtscharta 2009 haben die Verbdnde der Deutschen
Rheuma-Liga ein deutliches Zeichen der Wertschatzung des ehrenamtlichen Engagements
gesetzt und sich auf ein Papier geeinigt, dessen Inhalte sowohl fiir den Bundesverband als
auch fiir alle Landes- und Mitgliedsverbédnde gleichermaRen Giltigkeit haben soll. Die Charta
beinhaltet Ubereinkiinfte zu den Themen Zusammenarbeit Hauptamtlicher und Ehrenamt-
licher, Motivation der Ehrenamtlichen, Einsatzfelder, Mitwirkung und Autonomie, Einarbei-
tung und Fortbildung, Zusténdige fir ehrenamtlich Tatige, Kostenerstattung, Verabschiedung
und Wertschatzung, und qualifizierte Tatigkeitsnachweise.
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Zugleich befasste sich eine neue Projektgruppe »Beratung im Ehren-
amt« mit den Ergebnissen der im Verband durchgefiihrten Bestands-

und Bedarfserhebung. Es wurde beschlossen ein Fortbildungskonzept mt
zur Qualifizierung der ehrenamtlichen Berater zur erarbeiten. Ende E.hrena k
2009 hatte die Arbeitsgruppe mit Unterstiitzung einer begleitenden a.Cht sta

Agentur ihre Textversion eines Handbuches und Fortbildungsmanuals
vorgelegt. 2010 soll das ambitionierte, durch die Techniker Kranken-
kasse geforderte Projekt zum Abschluss kommen.

Mit dem neuen Projekt »Rheuma-Lotse« will die Deutsche Rheuma-Liga die Unterstiitzung
und Begleitung von Menschen mit schwerwiegenden rheumatischen Erkrankungen ver-
bessern. Vor allem soll die Orientierung in dem fiir Rheumakranke zum Teil schwer durch-
schaubaren Versorgungssystem erleichtert werden. Besonders qualifizierte Berater vermitteln
vor Ort zu verschiedenen Arztgruppen, Physio- oder Ergotherapien, Kliniken, Rehabilita-
tionseinrichtungen und zu den Angeboten der Selbsthilfe. Das vom Bundesministerium fiir
Gesundheit geforderte Projekt »Rheuma-Lotse« konnte 2009 weiter vorangebracht werden.
In langen Verhandlungen wurde die Finanzierung von drei Lotsenstellen im Modellprojekt
fir drei Jahre erreicht. Die Stellen der regional tétigen Lotsen in Heilbronn und Leipzig
wurden am 1. Januar 2010 besetzt. Die Stelle des bundesweit tatigen Lotsen fiir seltene
Erkrankungen mit Sitz in Wuppertal wurde ausgeschrieben und im Friihjahr 2010 besetzt.
Fur die ersten beiden Lotsen konnten mit der BARMER GEK Vertrdge Uber eine Forderung
fUr drei Jahre abgeschlossen werden. Die Kosten fiir den dritten Lotsen Gibernehmen die AOK
Bundesverband und die DAK. Die Arbeit wird evaluiert und dokumentiert, um am Ende des
Projektes den Nutzen solcher Lotsentatigkeit fiir Betroffene nachweisen zu kénnen.

Die Deutsche Rheuma-Liga engagierte sich auch 2009 in der Schulung von Rechtsanwalten,
so dass diese rheumakranken Menschen eine qualifizierte erste Beratung zukommen lassen
kénnen. Im Februar 2009 fand eine Schulung statt zu den Themen »Begutachtung bei
rheumatischen Erkrankungen« und »Behandlung der Juvenilen idiopatischen Arthritise.
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Verabschieden sich in den
Ruhestand vom Ehrenamt:
Brunhilde Sattel, lang-
jahrige Chefredakteurin von
»mobil« und Bundeseltern-
sprecherin Claudia Grave.
Als Anerkennung fiir
herausragendes Engage-
ment erhielten beide die
Ehrenmedaille.

LoTse €4
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RHEUMA-LIGA IN ZAHLEN

2009 waren 265.000 Menschen Mitglied der Deutschen Rheuma-Liga - mehr als je zuvor.
Davon sind 77% Frauen. 52% der Mitglieder sind 65 Jahre und alter 34% der Mitglieder
sind zwischen 50 und 65 Jahre alt.

Es gab mehr als 1.100 Arbeitsgemeinschaften in den Landesverbénden der Rheuma-Liga
und mehr als 760 Selbsthilfe-Gruppen. 11.000 Menschen engagierten sich ehrenamtlich im
Verband und gaben damit ihre Zeit fiir andere Betroffene.

In mehr als 12.000 Gruppen wurde Funktionstraining angeboten, davon 8.000 als Warm-

wassergymnastik und 4.000 als Trockengymnastik.

Der Mitgliederstand der einzelnen Verbénde:

Landesverbidnde 1.1.2009 31.12.2009

Baden-Wiirttemberg 45.946 49.456

Berlin 7177 8.681

Bremen 4,968 5.731

Hessen 6.861 6.830

Niedersachsen 53411 61.645
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Landesverbédnde 1.1.2009 31.12.2009

Nordrhein-Westfalen 44630 49.903

Saar 1.739 1.811

Sachsen-Anhalt 3.061 3.290

Thiiringen 3.767 4.319
Landesverbiande gesamt 220.892 245.699
Mitgliedsverbiande 1.1.2009 31.12.2009
Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew e.V. 15.473 15.313

Sklerodermie Selbsthilfe e.V. 1.352 1.285

Gesamt 240.51 265.120
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Pressemitteilungen im Uberblick

5 MEDIEN UND KAMPAGNEN —
INTERESSE WECKEN, INFORMATIONEN BIETEN

Menschen mit
Schuppenflechte neigen
zu entziindlichem
Gelenkrheuma. Weil
dieser Zusammenhang
zwischen Hauterkran-
kung und Gelenk-
beschwerden oft nicht
bekannt ist, erfolgt die
Diagnose der Psoriasis
Arthritis haufig zu spat
und es kommt zu
Gelenkzerstérungen.
Mit ihrer Aufklarungs-
kampagne zum
Krankheitsbild Psoriasis
Arthritis will die
Deutsche Rheuma-Liga
die Friherkennung- und
Behandlung férdern.
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Zum Abschluss der zweijahrigen Aufklarungskampagne zu Arthrose fand am 13. Mai 2009
eine zweistiindige Telefonaktion mit der zentralen Rufnummer statt. ZwdIf Arzte/Arztinnen
aus verschiedenen Landesverbanden standen in der Beratungszeit zur Verfiigung.

Erstmals hat die Deutsche Rheuma-Liga einen Ratgeber fir Menschen mit Psoriasis Ar-
thritis erstellt und mit umfassender Pressearbeit beworben. Drei Hérfunksender und das
ARD Mittagsmagazin brachten einen Beitrag. Per Post erhielten zudem 50 ausgewahlte
Zeitschriften-Redaktionen Pressetexte und die neue Broschiire. Die Pressearbeit wurde An-
fang 2010 fortgesetzt. Im Internet erschien erstmals ein Video-Interview mit der Prdsidentin
des Bundesverbandes. Den Journalisten stand eine umfassende digitale Pressemappe zur
Verfligung mit Hintergrundinfos, Bildern und Checkliste. Die Internet-Resonanz war enorm:
Ende Dezember bis Anfang Januar wurde 30.000 mal auf die Kurzversion der Broschiire
geklickt. Das Projekt hat die DAK gefordert.

Im Laufe des Berichtsjahres erschienen 23 Pressemitteilungen zu Projekten, Veranstaltungen
und Stellungnahmen des Bundesverbandes. Es gab Anfragen und Veréffentlichungen von
Radio, Fernsehen, Print und diverse Internetmeldungen. Auch wenn die Rheuma-Liga nicht
immer explizit erwahnt wurde, so konnten doch Kontakte zu den Redaktionen intensiviert und
Sichtweisen der Rheuma-Liga eingebracht werden. Mehrfach war Prasidentin Prof. Dr. Erika
Gromnica-lhle als Expertin gefragt. Die ausfihrliche Pressedokumentation belegt eine er-
freuliche Steigerung der Presseresonanz auf Bundes- und teilweise auch auf Landesebene.

Seit Juni 2009 steht die Mitgliederzeitschrift »mobil« (Auflage 200.000 Exemplare) unter
neuer redaktioneller Leitung. Die Stelle wurde mit einer erfahrenen Journalistin besetzt. Sie
hat ihren Arbeitsplatz in der Geschaftsstelle des Bundesverbandes und iibernimmt zusatz-
liche redaktionellen Aufgaben, die bis dahin weitgehend von einer Mitarbeiterin im Verlag
wdv geleistet wurden. Die Landesverbdnde sind mit regionalen Beiheftern prasent. Einige
Verbande geben ergdnzend dazu Magazine mit regionalen Berichten heraus.
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26.02.2009 28. Februar: Tag der Seltenen Erkrankungen

Hinweis auf Expertenforum im Internet ...

14.04.2009 Altersvorsorge und Berufsunfahigkeitsschutz bei Rheuma

Chronisch rheumakranke Menschen haben schlechte Karten ...

20.04.2009 »Rheuma - keine Frage des Alters«
Das diesjahrige Motto zum Welt-Rheuma-Tag am 12. Oktober 2009 ...

16.04.2009 Bundesweite Beratungsaktion fiir Arthrosebetroffene am 13. Mai 2009

Zum Ausklang der zweijahrigen Kampagne »Arthrose - wir helfen weiter« ...

08.05.2009 Beratungstelefon fiir Arthrosebetroffene

Eine Arthrose entsteht oft (iber lange Zeit, ohne dass man etwas davon spiirt ...

08.05.2009 Carol-Nachman-Medaille fiir Verdienste um die Rheumatologie
in Deutschland

an die Rheumatologin und Prasidentin der Deutschen Rheuma-Liga Prof. Gromnica-lhle ...

17.05.2009 4. BDRh-Kongress in Berlin

Statement in der Er6ffnungspressekonferenz »Gesundheitsreform und ihre Folgen« ...

20.05.2009 Deutscher Arztetag

Zur Debatte um Rationierung arztlicher Leistungen ...

24.05.2009 Medienpreis 2009,/2010 der Deutschen Rheuma-Liga
»Rheuma - keine Frage des Alters«

ist Thema des neuen Herta-Seebal3-Medienpreises ...

30.05.2009 Aktionsplan wendet sich an die politisch Verantwortlichen

Vier Jahre nach der ersten Veroffentlichung aktuelle Fassung prasentiert ...

01.07.2009 Forschungsforderung Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband:
Neue Studie liefert Anhaltspunkte zum Absetzen von MTX bei JIA

Kinder, die an Juveniler Idiopathischer Arthritis erkrankt sind ...

16.07.2009 Stellungnahme zum Behindertenbericht der Bundesregierung

Der Alltag ist immer noch voller Barrieren ...

12.08.2009 Die richtige Erndhrung bei Rheuma
Broschiire der Deutschen Rheuma-Liga bietet Fakten und Tipps fiir den Alltag ...

14.09.2009 Teigschaber als Eincremehilfe - Alltagshilfen fiir Rheumakranke
Vom 14. bis 18. September bietet die Deutsche Rheuma-Liga ein Experten-Forum ...
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05.10.2009 12. Oktober 2009: Welt-Rheuma-Tag -
Rheuma ist keine Frage des Alters

Das diesjahrige Motto zum Welt-Rheuma-Tag ...
08.10.2009 Welt-Rheuma-Tag: Deutsche Rheuma-Liga regt
nationalen Rheumaplan an

Aus Anlass des Welt-Rheuma-Tages am 12. Oktober ...

13.10.2009 Deutscher Kongress fiir Orthopadie und Unfallchirurgie in Berlin

Jeder zweite kommt zur Rheuma-Liga wegen Arthrose...

26.10.2009 Kritik am Koalitionsvertrag

Die neue Bundesregierung plant massive Eingriffe ...

12.11.2009 Riicken starken - Schmerzen lindern

Kaum einer bleibt verschont ...

16.11.2009 Abschied von Griindungsmitglied Professor Dr. Klaus Miehlke

Die Deutsche Rheuma-Liga trauert um Professor Dr. Klaus Miehlke ...

30.11.2009 Professorin Erika Gromnica-lhle mit der Blondel-Medaille geehrt
Am 27. November 2009 erhielt die Prasidentin der Deutschen Rheuma-Liga ...

15.12.2009 Arthritis bei Schuppenflechte wird meist iibersehen -
friihe Diagnose verbessert Therapiemdoglichkeiten

Menschen mit Schuppenflechte neigen zu entziindlichem Gelenkrheuma ...

Mit der Nachbesetzung der Mitarbeiterstelle fiir Offentlichkeitsarbeit in der Bundesgeschafts-
stelle hat das Internet neuen Auftrieb erfahren. Die Nutzerzahlen entwickeln sich positiv. Dies
zeigt sich insbesondere bei den Abonnenten des Newsletters. Inzwischen nutzen doppelt
so viele Interessenten dieses Angebot wie in den Jahren zuvor. Vermehrt werden Broschiiren
bzw. Angebote nachgefragt, die im jeweiligen Newsletter vorgestellt wurden. Im Durchschnitt
besuchten im letzten Jahr 33.500 Nutzer pro Monat das Online-Angebot der Rheuma-Liga,
mit steigender Tendenz.

Ziel des Internet-Auftritts ist es, aktuelle und interessante Inhalte fir die Nutzer anzubieten
und so auf eine Mitgliedschaft bei der Rheuma-Liga aufmerksam zu machen. So wurde neben
einer regelmaRig aktualisierten Startseite z. B. die Literaturliste auf den neuesten Stand ge-
bracht und die dortigen Verweise auf Publikationen der Rheuma-Liga nun auch mit einem
Link hinterlegt. Ebenso wurde die Seite »Aktivitdten« mit der Unterseite »Aktionsplan« sowie
die Informationen zum Funktionstraining (iberarbeitet. Wechselnde Foren mit Experten-
betreuung zdhlen zum Internetservice, der noch weiter ausgebaut wird. Erklartes Ziel ist
zudem eine gute Vernetzung der Internetauftritte der Landes- und Mitgliedsverbande mit
dem Gesamtverband.
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So hat zum Beispiel die Rheuma-Liga Baden-Wirttemberg auf ihren Internetseiten ein
Online-Lernprogramm eingestellt, mit dem man sich Schritt fiir Schritt Basiswissen rund um
»Rheumac« aneignen kann. Die Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew und der Landes-
verband Berlin bieten Online-Beratung an.

Neuerscheinungen zu den Angeboten der Verbdnde gab es auch im Printbereich.

2009 begann die neue Kampagne »Rheuma - keine Frage des Alters«. Zwei Plakat-Motive »Alt
- Jung« und die neue Selbstdarstellungsbroschiire wurden mit authentischen Models gestal-
tet. Die Verbande erhielten einen Kampagnen-Leitfaden zur Information und Unterstiitzung
der Offentlichkeitsarbeit. Die Kampagne begann am Welt-Rheuma-Tag, 12. Oktober 2009,
und wurde mit einem groBen Pressemailing angekiindigt. Im Internet erschienen Portraits der
»Menschen mit Rheumac. Frau Prof. Gromnica-lhle hatte am Welt-Rheuma-Tag wahrend des
ARD/ZDF-Morgenmagazins einen Auftritt als Expertin fiir Zuschaueranfragen. Im Internet
der ARD gab es Hintergrundinformationen und den Kontakt zur Rheuma-Liga. Die Kampagne
ist auf zwei Jahre angelegt und endet mit dem Griindungsjubildum im Dezember 2010.

Der aktuelle Medienpreis wurde in einschldgigen Journalsiten-Portalen beworben. Das Preis-
geld wird wie bisher von Pfizer gestiftet. Die Verleihung erfolgt am Vorabend der Delegierten-
konferenz im November 2010.

e —
ly Welt-Rheuma-Tag
12. Oktober 2009

R ' .
SIE HAT RHEUMA — ER AUCH,

RHEUMA — KEINE FRAGE DES ALTERS.

www.rheuma-liga-bayern.de

Sie haben Fragen zu Rheuma? Rufen Sie uns an:

@) 01804 — 600 00O  Deutsche | RHEUMA-LIGA ‘ ‘

80 ct. pro Anruf aus den Mobilfunknetzen Bayern e.
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Auch einige Landes-

verbénde nutzen die

neuen Kampagnenmotive
fiir ihre Offentlichkeits-

arbeit.
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Einnahmen in 2009

Sonstiges

Spenden | Sponsoring

Offentliche Mittel |
Fundraising zur Weitergabe

Offentliche Mittel

Mitgliedsbeitrage |
Beitrége »mobil«

FINANZEN UND FUNDRAISING

Einnahmen

Die Einnahmen des Bundesverbandes lagen im Jahr 2009 mit ca. 2,6 Mio. Euro etwas iiber den
Zahlen aus dem Vorjahr. 61% der Einnahmen bestehen aus Mitgliedsbeitrdgen - sei es direkt
oder indirekt durch die Finanzierung der Verbandszeitschrift mobil. Weitere 667.000 Euro konnte
durch 6ffentliche Gelder eingenommen, die Halfte davon wurde direkt an die Landes- und Mit-
gliedsverbande weitergereicht. Durch eine Erbschaft war es méglich, alte Verbindlichkeiten ge-
geniiber den Landes- und Mitgliedsverbanden in Form eines Besserungsscheines auszuzahlen.

Die Deutsche Rheuma-Liga legt groen Wert darauf, in jeglicher Beziehung unabhéngig von
wirtschaftlichen Interessen anderer Unternehmen zu sein. Die Deutsche Rheuma-Liga hat
ihre eigenen »Richtlinien fiir die Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunternehmen. Sie ist den
Leitsatzen der Dachverbdnde DPWV und BAG Selbsthilfe beigetreten und beteiligt sich aktiv
am Monitoring-Verfahren in diesen Fragen.

Im Jahr 2009 hat der Bundesverband 102.000 Euro aus Sponsoring eingenommen. Hinzu
kommen noch einmal 50.000 Euro aus den Férdermitgliedschaften, was zusammen einen Be-
trag von 152.000 Euro oder damit nicht mal sechs Prozent des Haushaltsvolumens ausmacht.
Diese Gelder sind auf 18 Firmen, vier Krankenkassenverbande als Fordermitglieder und sechs
Projekte (u. a. Patient Partners, Medienpreis 2010, Informationstag fiir Patienten in Wies-
baden, zwei Patientenveranstaltungen in NRW und Berlin, Workshop Seltene Erkrankungen,
zwei Broschiiren) aufgeteilt. Alle Sponsoring-Aktivitdten wurden vertraglich geregelt und sind
auf der Homepage des Bundesverbandes veréffentlicht. Die wichtigsten Sponsoring-Partner
aus dem Bereich der Pharma-Industrie waren dabei Abbott, Pfizer, Essex, UCB, Wyeth, Roche,
AstraZeneca, Rottapharm/Madaus, Medac, Janssen-Cilag und Chugai.

Ausgaben

Auf der Ausgabenseite flieBt die Halfte der Mittel in die Informationsarbeit des Verbandes.
Die zahlreichen Publikationen einschlieBlich der Verbandszeitschrift mobil machen mit ca.
1.3 Mio Euro den gréBten Posten aus. Durch eine Sonderzahlung an die Verbande aufgrund
einer Erbschaft konnten insgesamt ca. 930.000 Euro an die Landes- und Mitgliedsverbénde
gezahlt, bzw. fiir den Mitgliederservice bereit gestellt werden. Dabei hat die Projektarbeit
dank der offentlichen Férderung neue Dimensionen angenommen.

Der Jahresabschluss 2009 ist positiv, da der Bundesverband trotz der hohen Sonderzahlung
an die Landes- und Mitgliedsverbande seine Riicklagen um 10.000 Euro auf 274.938 Euro
erhohen konnte.

Ausgaben in 2009

Verwaltung | Versicherungen

Interessenvertretung |
Forschung | Verbandsgremien

Mitgliederservice |
Auszahlungen an Verbéande

Mitgliederzeitschrift »mobil« |
Broschiiren | Offentlichkeitsarbeit
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DANK AN ENGAGIERTE UND FORDERER

Ein besonderer Dank geht an alle, die sich fiir die Deutsche Rheuma-Liga 2009 eingesetzt
haben. Insbesondere gilt unser Dank den vielen tausend ehenamtlich Engagierten in den
Arbeitsgemeinschaften, in den Selbsthilfe- und Therapiegruppen und in den Vorsténden.

Als Bundesverband mochten wir insbesondere die Leistung der Mitglieder im Bundes-
vorstand wiirdigen, die jeweils eigene Schwerpunkte mit groBem zeitlichen und personlichen
Engagement betreut haben.

L

Dank an die Férderer

Férdermitglieder des Bundesverbandes
waren 2009:

Weitere Zuwendungen erhielt die

Nach der Wahl im
November 2008:
Mitglieder des Vorstands
der Deutschen Rheuma-Liga
Bundesverband e.V. und
Geschéftsfiihrerin.

Von rechts nach links:
Giinther Deibert (Schatz-
meister), Rotraut Schmale-
Grede (Vizeprésidentin),
Ursula Faubel (Geschéfts-
fiihrerin), Prof. Dr. Erika
Gromnica-lhle (Présiden-
tin), Marion Rink (Vize-
prasidentin), Helga Janiche
(Schriftfiihrerin), Renate
Briickner, Werner Dau,
Borgi Winkler-Rohlfing,
Annegret Kruse. Nicht im
Bild: Christel Kalesse.

Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband durch:

Deutsche Rheuma-Liga

AOK Bundesverband

Knappschaft

VdEK - Verband der Ersatzkassen
Verband der Privaten Krankenkassen

Abbott

AstraZeneca

Chugai Pharma

Cis Bio Deutschland
Essex Pharma
Gasteiner Heilstollen
Janssen-Cilag

Medac

MSD Sharp & Dohme
Opfermann Arzneimittel
Pfizer

Riedborn Apotheke
Roche Pharma

UCB

Vetter Pharma

Wyeth

Selbsthilfe-Fordergemeinschaft
der Ersatzkassen

Barmer GEK

Techniker Krankenkasse

KKH Allianz

DAK

Deutsche Rentenversicherung Bund
Aktion Mensch

Bundesministerium fiir Gesundheit
Bundesministerium fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend
Kinder-Rheumastiftung

Lotterie »GliicksSpirale«

Glaxo SmithKline
Novartis
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Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e.V.
Maximilianstr. 14 ¢ 53111 Bonn

Telefon 0228 -7 66 06 - 0

Fax 0228 - 7 66 06 -20

eMail: bv@rheuma-liga.de
www.rtheuma-liga.de

Redaktion »mobil«

Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e. V.
Maximilianstr. 14 « 53111 Bonn

Telefon 0228 - 7 66 06 - 23

Fax 0228 - 7 66 06 -20

eMail: mobil.nowack@rheuma-liga.de
eMail: mobil.reichelt@rheuma-liga.de

Rheuma-Liga Baden-Wiirttemberg e.V.
Kaiserstr. 18 ¢ 76646 Bruchsal
Telefon 07251 -9162-0

Fax 07251 -91 62 - 62

eMail: kontakt@rheuma-liga-bw.de
www.rheuma-liga-bw.de

Deutsche Rheuma-Liga
Landesverband Bayern e.V.
Furstenrieder Str. 90 ¢ 80686 Miinchen
Telefon 089 - 54 61 48 90

Fax 089 - 54 61 48 95

eMail: info@rheuma-liga-bayern.de
www.rheuma-liga-bayern.de

Deutsche Rheuma-Liga Berlin e.V.

Therapie-, Selbsthilfe- und Begegnungszentrum
Mariendorfer Damm 161a * 12107 Berlin
Telefon 030 - 3229029-0

Fax 030 - 32290 29-39

eMail: zirp@rheuma-liga-berlin.de
www.rheuma-liga-berlin.de

Deutsche Rheuma-Liga

Landesverband Brandenburg e.V.
Friedrich-Ludwig-Jahn-Str. 19 ¢ 03044 Cottbus
Telefon 03328 -2 77 23 91 51

Fax 03328 -2 77 2391 90

eMail: info@rheuma-liga-brandenburg.de
www.rheuma-liga-brandenburg.de

Deutsche Rheuma-Liga
Landesverband Bremen e.V.

Im Haus der AOK Bremen, Am Wall 102
28195 Bremen

Telefon 0421 -176 14 29

Fax 0421 -176 1587

eMail: rheuma-liga.hb@t-online.de
www.bremen.rheuma-liga.de

Deutsche Rheuma-Liga
Landesverband Hamburg e.V.
Klinikum Eilbek, Haus 17

Dehnhaide 120 ¢ 22081 Hamburg
Telefon 040 - 66907 65-0

Fax 040 - 66907 65-25

eMail: info@rheuma-liga-hamburg.de
www.rheuma-liga-hamburg.de

Rheuma-Liga Hessen e.V.

Elektronstr. 12 a ¢ 65933 Frankfurt/Main
Telefon 069 - 3574 14

Fax 069 - 35 35 35 23

eMail: Rheuma-Liga.Hessen@t-online.de
www.rheuma-liga-hessen.de

Deutsche Rheuma-Liga
Mecklenburg-Vorpommern e.V.
»Gemeinsames Haus« Rostock,
Henrik-Ibsen-Str. 20 ¢ 18106 Rostock
Telefon 0381 - 7 69 68 07

Fax 0381 -7 69 68 08

eMail: lv@rheuma-liga-mv.de
www.rheuma-liga-mv.de

Rheuma-Liga Niedersachsen e.V.
Litzowstr. 5 « 30159 Hannover
Telefon 0511 -133 74

Fax 0511 -159 84

eMail: info@rheuma-liga-nds.de
www.rheuma-liga-nds.de

Deutsche Rheuma-Liga
Nordrhein-Westfalen e.V.

Ill. Hagen 37 « 45127 Essen
Telefon 0201 - 82 79 70

Fax 0201 -8 27 97-27

eMail: info@rheuma-liga-nrw.de
www.rheuma-liga-nrw.de
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Deutsche Rheuma-Liga
Landesverband Rheinland-Pfalz e.V.
SchloBstr. 1 ¢ 55543 Bad Kreuznach
Telefon 0671 - 83 40 - 44

Fax 0671 - 83 40 - 460

eMail: rp@rheuma-liga.de
www.rheuma-liga-rp.de

Deutsche Rheuma-Liga Saar e.V.
Schmollerstr. 2 b » 66111 Saarbriicken
Telefon 0681 - 3 32 71

Fax 0681 - 3 32 84

eMail: DRLSAAR@t-online.de
www.rheuma-liga-saar.de

Rheuma-Liga Sachsen e.V.
Nikolai-Rumjanzew-Str. 100, Haus 10
04207 Leipzig

Telefon 0341 - 35540 17

Fax 0341 -3554019

eMail: info@rheumaliga-sachsen.de
www.rheumaliga-sachsen.de

Deutsche Rheuma-Liga

Landesverband Sachsen-Anhalt e.V.
Wolfgang-Borchert-Str. 75-77 * 06126 Halle
Telefon 0345 -6 95 15 15

Fax 0345-69515 15

eMail: rheusaanh@aol.com

www. rheuma-liga-sachsen-anhalt.de

Deutsche Rheuma-Liga
Schleswig-Holstein e.V.
Holstenstr. 88-90 ¢ 24103 Kiel
Telefon 0431 - 5 35 49-0

Fax 0431 -5 3549-10

eMail: info@rlsh.de
www.rlsh.de

Deutsche Rheuma-Liga

Landesverband Thiiringen e.V.

Weilen 1 ¢ 07407 Uhlstadt-Kirchhasel
Telefon 036742 - 673 - 61 oder -62
Fax 036742 - 673 -63

eMail: Rheuma-Liga-Thueringen@web.de
www.rheumaliga-thueringen.de

Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew e.V.
Metzgergasse 16 97421 Schweinfurt
Telefon 09721 - 2 20 33

Fax 09721 -2 2955

eMail: DVMB@bechterew.de
www.bechterew.de

Lupus Erythematodes
Selbsthilfegemeinschaft e.V.
Doppersberg 20 ¢ 42103 Wuppertal
Telefon 0202 - 4 96 87 97

Fax 0202 - 4 96 87 98

eMail: lupus@rheumanet.org
www.lupus.rheumanet.org

Sklerodermie Selbsthilfe e.V.

Am Wollhaus 2 ¢ 74072 Heilbronn
Telefon 07131 - 3 90 24 25

Fax 07131 -390 24 26

eMail: sklerodermie@t-online.de
www.sklerodermie-sh.de
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Sie haben allgemeine Fragen zur
Deutschen Rheuma-Liga?

Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e.V.
MaximilianstraBe 14 « 53111 Bonn

Telefon 0228 - 7 66 06-0 * Fax 0228 - 7 66 06-20
www.rheuma-liga.de ¢ eMail bv@rheuma-liga.de

Sie suchen Beratung oder mochten
sich ehrenamtlich engagieren?

Dann wahlen Sie die Service-Rufnummer
unserer Landesverbande:

01804 - 600 000

(20 ct. pro Anruf aus dem deutschen Festnetz;

max. 42 ct. pro Anruf aus den Mobilfunknetzen)

Oder wenden Sie sich an einen unserer Mitgliedsverbdnde:

Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew e.V.
Telefon 09721 - 2 20 33 » www.bechterew.de

Lupus Erythematodes Selbsthilfegemeinschaft e.V.
Telefon 0202 - 4 96 87 97 ¢ www.lupus.rheumanet.org

Sklerodermie Selbsthilfe e.V.
Telefon 07131 -390 24 25 « www.sklerodermie-sh.de

Spendenkonto
Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e.V.

Deutsche Apotheker- und Arztebank KélIn
Konto-Nr. 05999 111
BLZ 370 606 15

* GEMEINSAM MEHR BEWEGEN =»

Deutsche | RHEUMA-LIGA



