DVMB-Jahresbericht

Der DVMB-]ahresbericht fiir das Jahr 2003

von Franz Gadenz, Ainring, Vorsitzender des DVMB-Bundesverbands

Dieser Bericht stellt die Situation des
Gesamtverbandes zum Ende des
Geschiftsjahres 2003 dar. Wegen der
rasanten Verdnderungen im Gesund-
heitswesen ist es unumginglich, auch
auf die Entwicklung im laufenden Jahr
einzugehen. Der Bericht zeigt die
wesentlichen Aktivititen des Bundes-
verbandes auf. Uber die Leistungen der
Landesverbande geben deren Jahresbe-
richte Aufschluss.

Die Deutsche Vereinigung Morbus
Bechterew ist eine ehrenamtlich ge-
fithrte Selbsthilfegemeinschaft. Nur die
Bundesgeschiftsstelle und  wenige
Landesgeschéftsstellen bedienen sich
hauptamtlicher Mitarbeiter. Dies sollte
bei der Beurteilung der Aktivititen
beriicksichtigt werden. Die Aufgaben
vor Ort, in den Landesverbianden und
auch im Bundesverband werden mit
groBem Einsatz fast ausschlieBlich
ehrenamtlich erledigt.

Die Leistungen unserer Grup-
pen

Das ,,Herz der DVMB* schligt in
den Therapiegruppen. Sie organisieren
die wochentliche Morbus-Bechterew-
spezifische Gymnastik, therapeuti-
schen Sport und Vortragsabende und
lassen auch gesellschaftliche Veran-
staltungen nicht zu kurz kommen. Fiir
viele Morbus-Bechterew-Patienten
sind die Therapiegruppen die erste
Anlauf- und Beratungsstelle. Sie tragen
damit ganz wesentlich zur Krankheits-
bewaltigung bei.

Tabelle 1 macht deutlich, welch gro-
Be Bedeutung die DVMB fiir die
Morbus-Bechterew-Patienten hat. Sie
zeigt auch den enormen echrenamtli-
chen Einsatz der Gruppensprecherin-

nen und Gruppensprecher und ihrer
Helfer in der Betreuung der Betroffe-
nen.

Im Berichtsjahr nahm die Zahl unse-
rer Gruppen um 14 zu, so dass es Ende
2003 in Deutschland 423 Thera-
piegruppen der DVMB gab. Die
DVMB ist damit in sehr vielen Orten
Deutschlands vertreten. Trotzdem gibt
es doch noch Gebiete, in denen Grup-
pen erforderlich wiren. Die flichende-
ckende Versorgung der Morbus-
Bechterew-Patienten mit Therapiemdog-
lichkeiten durch die DVMB bleibt
auch fiir die Zukunft eines unserer
vordringlichen Ziele.

Mitgliederentwicklung

Die Anderungen in der Gesundheits-
politik und die gesamtwirtschaftliche
Lage zeigen ihre Wirkung. Unsere
Mitglieder sind verunsichert. Manche
betrachten die DVMB nicht als Selbst-
hilfegemeinschaft, sondern als ,,Gym-
nastikverein®“. Und weil dieser, nach
ihrer Meinung, wegen der Entwicklung
im Gesundheitswesen die Therapie
nicht mehr preiswert sicherstellen
kann, kehren sie der DVMB den
Riicken. Interessierte Patienten iiberle-
gen es sich zweimal, der Vereinigung
beizutreten: Sparen ist angesagt. Dies
alles bewirkte, dass die Mitgliederzahl
leicht gesunken ist.

Ende 2003 hatte die DVMB 16.940
Mitglieder, wovon 92,24 % Patienten-
mitglieder waren. Im Jahre 2003 sank
die Mitgliederzahl um 47. Leider
stehen 903 Neumitgliedern 871 Aus-
tritte und 79 Todesfille gegeniiber.

Tabelle 2 zeigt die Entwicklung der
Mitgliederzahlen und der Therapie-
gruppen in den einzelnen Landesver-

Tabelle 1: Leistungsumfang der DVMB vor Ort (423 Therapiegruppen)

Therapiestunden insgesamt(ca. 60% Trocken- und 40% Wassergymnastik)

Therapeutische Sportspiele (angepasster Volleyball, Prellball,... )

Weitere breitensportliche Aktivitaten:

Anzahl tatiger Physiotherapeuten

Anzahl tatiger Ubungsleiter mit spezieller Ausbildung

Information, Vortrage in den Therapiegruppen

Veranstaltungen zur Begegnung

Anzahl Ehrenamtlicher (Gruppensprecher, Team)
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ca. 34.000
ca. 3.000
Schwimmen, Ballspiele, Bosseln, Qi Gong
ca. 650
ca. 800
ca. 1.850
ca. 1.900
ca. 1.000
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béanden. Es ist ersichtlich, dass in den
meisten westlichen Bundesldndern ein
Mitgliederriickgang zu verzeichnen ist.
Die Therapiegruppe Bremerhaven, die
bisher dem Bundesverband unterstand,
musste wegen SatzungsverstoBes der
Verantwortlichen vor Ort aufgeldst
werden. Die dort verbliebenen Mit-
glieder und die aus Bremen wurden
vorldufig dem Landesverband Nieder-
sachsen zugeordnet. Dadurch, und
durch intensive Arbeit weist der LV
Niedersachsen gegen den Trend einen
stattlichen Mitgliederzuwachs aus. In
den 0stlichen Landesverbdnden geht
die stetige Aufbauarbeit weiter. Sie
steigerten auch 2003 ihre Mitglieder-
zahlen. Dadurch kommen die Verluste
der westlichen Landesverbénde nicht
so stark zum Tragen.

Die im Jahre 2002 begonnenen Be-
mithungen, unseren Riickstand in
Mecklenburg-Vorpommern aufzuho-
len, wurden auch im Berichtsjahr
fortgesetzt. Durch intensiven Einsatz
des Bundesverbandes und einiger
Mitglieder aus MV konnten Gruppen
in  Schwerin, Rostock, Wismar,
Greifswald, Neubrandenburg, Stral-
sund, Demmin und Neustrelitz gegriin-
det werden. Bis auf eine Gruppe haben
alle mit der Therapie bereits begonnen
und stabilisieren sich allmdhlich. Ende
Februar 2004 trafen sich die Gruppen-
sprecherinnen und Gruppensprecher
sowie aktive Mitglieder der Gruppen
zur Vorbereitung der Griindung eines
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Landesverbandes. Am 13. Mirz 2004
konnte dann der Landesverband Meck-
lenburg-Vorpommern aus der Taufe
gehoben werden (siche Bericht auf
Seite ??? in diesem Heft).

Unsere Gruppensprecherinnen und
Gruppensprecher sind in Zukunft noch
mehr als bisher gefordert. Wir miissen
unseren Mitgliedern vermitteln, dass
wir kein ,,Gymnastikverein®, sondern
eine Selbsthilfegemeinschaft sind, und
dass es gerade in schwierigen Zeiten
wichtig ist, zusammenzustehen und
unsere Vereinigung zu stiitzen. Auch
die Landesverbidnde koénnen viel tun,
damit sich unsere Mitglieder bei der
DVMB gut aufgehoben fiithlen. Vor
allem sollten sie versuchen, die ,,Wei-
Ben Flecken* auf der DVMB-
Landkarte durch die Griindung neuer
Gruppen zu beseitigen. Dadurch
werden Morbus-Bechterew-Patienten
erreicht, die bisher nicht in den Genuss
der Vorteile einer Mitgliedschaft in der
DVMB kamen.

Ein weiteres Problem, dem wir uns
stellen miissen, ist die Altersentwick-
lung unserer Mitglieder. Bild 2 zeigt
ihre Altersstruktur. Nach wie vor ist es
notwendig, junge, also frisch diagnos-
tizierte Patienten fiir die DVMB zu
interessieren, denn der friihzeitige
Erfahrungsaustausch und die friih
einsetzende Therapie mit Gruppen-
gymnastik sind flir den Verlauf der
Krankheit entscheidend. Mit zuneh-
mendem Alter verlassen offensichtlich
viele Mitglieder die DVMB. Hier
miissen wir gegensteuern und unsere
alteren Mitglieder zum Verbleib ani-
mieren. Dies setzt natiirlich voraus,
dass wir auch ein entsprechendes
Angebot offerieren. Alle Ebenen der
DVMB sind hier gefordert. Von den

Tabelle 2: Mitgliederzahl und Anzahl der Therapiegruppen nach

Bundeslindern
Bundesland

Baden-Wurttemberg
Bayern
Berlin-Brandenburg
Hamburg

Hessen

Mecklenburg-
Vorpomm.

Niedersachsen
Nordrhein-Westfalen
Rheinland-Pfalz
Saarland

Sachsen
Sachsen-Anhalt
Schleswig-Holstein
Thuringen
Anonyme Mitglieder
Ausland

Summe

darin Patienten-Mitgl.

Forder-

Einwohnerzahl in
Tausend *)

10.601
12.330
5.981
1.726
6.078
1.760

7.956
18.052
4.049
1.066
4.384
2.581
2.804
2.411

82.439

*) Mifgliedstatistisches Bundesamt 2002

Mitglieder  Mitglieder pro Gruppen
(Jan. 2004) Million Einw. (Dez. 2003)
1.924 181 54
2.880 234 73
666 111 5
373 216 1
1.363 224 28
117 66 11
2.080 261 58
4.382 243 88
901 223 26
137 129 6
776 177 24
289 112 17
594 176 13
484 201 19
31
43
16.940 205 423
15.625 92,2%
1.315 7.8%
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Bild 1: Entwicklung der DVMB-Mitgliederzahl seit 1993 (Mafistab mit unter-

driicktem Nullpunkt)
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Bild 2: Altersstruktur der Mitglieder (Stand April 2004)

diesbeziiglichen Aktivititen des Bun-
desverbandes wird spéter noch die
Rede sein.

Finanzen

Bei der Erstellung des Haushalts-
Voranschlages fiir das néchste Jahr
stellt sich die Schwierigkeit, dass zu
diesem Zeitpunkt nur die Zahlen des
Vorjahres zur Verfiigung stehen. Der
Schatzmeister muss deshalb die Haus-
haltsansitze aus der Erfahrung der
Vorjahre hochrechnen. Dadurch bleibt
es nicht aus, dass Voranschlag und
Ergebnis in manchen Positionen
deutlich  voneinander  abweichen.
Wegen der zu erwartenden Unterde-
ckung hatte der Vorstand 2003 der
Delegiertenversammlung erstmals
einen Nachtragshaushalt vorgelegt.

Der Voranschlag fiir 2003 war von
der Delegiertenversammlung 2002
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Tabelle 3: Jahresabschluss des DVMB-Bundesverbands 2003 (gekiirzte Dar-

stellung)
Ertrage

Beitrage und Spenden

Zuschusse ( Krankenkassen, Arbeitsamt etc.)
Projektzuschlsse der Bundesversicherungsanstalt fiir Angestellte (BfA)

Werbeeinnahmen
Literaturverkauf

Einnahmen aus Veranstaltungen
Guthabenzinsen

Sonstige Einnahmen

Entnahme aus Rickstellungen (Morbus-Bechterew-Tag)

Summe der Ertrage

Aufwendungen

Beitragsriickfluss und Zuschisse an Landesverbande, Betreuungskosten
Bechterew-Brief, Morbus-Bechterew-Journal

Offentlichkeitsarbeit, Informationsmaterial
Schulung, Fortbildung, Forschung
Delegiertenversammlung
Vorstandsarbeit

Zusammenarbeit mit anderen Verbanden
Versicherungen, Beitrage
Personalkosten

Buro- und Verwaltungskosten
Abschreibungen

Summe der Aufwendungen

Uberschuss der Ertriige iiber die Aufwendungen

praktisch ausgeglichen, der Nachtrags-
haushalt von der Delegiertenversamm-
lung 2003 mit einer Unterdeckung von
8000 EUR genehmigt worden. Durch
einmalige Sondereinfliisse konnte nun
das Jahr 2003, trotz einer Riicklage fiir
die 25-Jahr-Feier der DVMB im Jahre
2005, mit einem Uberschuss abschlos-
sen werden. Ausgehend vom Ab-
schluss 2002 zeigt der Abschluss 2003,
dass das Bestreben des Vorstandes, die
Einnahmen zu erhéhen und durch
strikte Sparsamkeit die Ausgaben zu
reduzieren, Friichte getragen hat.
Besonders erfreulich ist, dass der
Haushaltsansatz fiir den Bechterew-
Brief und die Umstellung auf das
Morbus-Bechterew-Journal  deutlich
unterschritten werden konnte. Auch
der befiirchtete Riickgang der Werbe-
einnahmen konnte durch intensive
Einwerbung abgewendet werden. Da
es sich hierbei derzeit um einen
schwierigen Markt handelt, kdnnen wir
fir das laufende Jahr nur hoffen, dass
sie nicht wieder sinken.

Der Abschluss fiir das Jahr 2003 ist
in der gekiirzten Darstellung der
Tabelle 3 zu entnehmen. Die Aufglie-
derung der einzelnen Ausgabeposten
ist zum besseren Verstdndnis in Bild 3
graphisch dargestellt. Die Sonderein-
nahmen in 2003 aus Spenden und
Gruppenauflosung werden sich nicht
wiederholen. Hinzu kommt, dass
Personalkostenzuschiisse der Agentur
fiir Arbeit wegfallen. Bei Beibehaltung
des Sparkurses geht der Vorstand
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€

636.579,82
60.500,00
18.693,00
34.298,62
22.649,03
13.409,80

5.672,62
34.026,91
17.895,21

843.725,01

193.729,59
87.472,21
68.158,54

102.774,80
14.879,05
11.494,15

6.673,68
40.880,77

229.318,57
69.407,17
10.722,48

835.511,01

8.214,00

trotzdem davon aus, dass die im letzt-
jéhrigen  Jahresbericht  gedufBerte
Befiirchtung, ab 2005 die Beitrdge
erhohen zu miissen, zumindest in
diesem Jahr nicht in die Tat umgesetzt
werden muss. Langerfristig wird sich
eine moderate Erhohung allerdings
nicht vermeiden lassen.

Auch wenn wir 2003 mit einem
blauen Auge davongekommen sind,
befinden wir uns in einer angespannten
Haushaltslage. Der Vorstand wird auch
weiterhin moglichst sparsam wirtschaf-
ten und bittet alle Ebenen der DVMB,
dafiir Verstdndnis zu haben, wenn

Delegiertenversammiung,

Vorstandsarbeit

0,
Personalkosten 27%
(Geschaftsstelle, Justitiar

Beitragsrickfluss, 23%
Zuschusse an die Lve und
Gruppen, Betreuungskosten
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nicht alle Wiinsche erfiillt werden
kénnen. Die Verbesserung der Ein-
nahmenseite ist ebenfalls eine Dauer-
aufgabe des Vorstandes. Allerdings
sind diesem Ansinnen, infolge der
wirtschaftlichen Lage in Deutschland,
enge Grenzen gesetzt. Mit der Einwer-
bung neuer Mitglieder kdnnten auch
die Landesverbiande und Gruppen zur
Verbesserung der Situation beitragen
und zumindest dem Mitgliederriick-
gang (vor allem in den westlichen
Bundesldndern) entgegenwirken.

Forderung des Therapieange-
bots

Die Organisation der krankheitspezi-
fischen Morbus-Bechterew-Gymnastik
und des therapeutischen Sports ist
zweifellos ein Kernstlick unserer
Arbeit und wesentlicher Bestandteil
unseres Angebotes.

Durch die von der Politik vorge-
nommenen Verdnderungen im Ge-
sundheitswesen, von denen spéter noch
die Rede sein wird, wird es immer
schwieriger, dieses Angebot aufrecht
erhalten zu konnen. Zunichst hatten
viele Patienten Probleme mit der
restriktiven Genehmigung von Rehabi-
litationssport oder Funktionstraining.
Nach Inkrafttreten der neuen ,Rah-
menvereinbarung tiber den Rehabilita-
tionssport und das Funktionstraining*
steht nun fest, dass auf dieser Basis
nicht mehr dauerhaft unsere Therapie
durchgefiihrt werden kann. Soweit
irgendwie moglich, sollte auch in
Zukunft die = Morbus-Bechterew-
Gymnastik bzw. der therapeutische
Sport unter der Aufsicht von Physio-

Versicherungen, Mitglied-
schaft in anderen Verbanden
6%

Informationsmaterial

0,
8% und Offentlichkeitsarbeit

10% Sachkosten

11% BB und MBJ
(Herstellung und Versand)

Seminare, Forschung,

0,
12% Sonstiges

Bild 3: Aufteilung der Ausgaben des DVMB-Bundesverbands im Jahre 2003

nach Hauptanteilen
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therapeuten bzw. speziell ausgebilde-
ten Ubungsleitern absolviert werden.
Dort wo dies nicht mehr zu finanzieren
ist, bleibt wohl nur der Ausweg, iiber
,Patiententrainer die Therapie sicher-
zustellen. Deshalb hat der Bundesver-
band zusammen mit dem Verein
Ambulante Therapie (VAT) ein Aus-
bildungsprogramm erarbeitet, das nun
erstmals in einem Pilotseminar erprobt
wird. Nach dieser Ausbildung sollen
geeignete Patienten in der Lage sein,
die Gymnastik zu leiten. Trotzdem
wird es wohl notwendig sein, immer
wieder Physiotherapeuten einzubinden,
damit die Qualitit der Therapie
sichergestellt werden kann.

Nachdem bereits im Vorjahr zusam-
men mit der Gesellschaft medizini-
scher Assistenzberufe fiir Rheumatolo-
gie e.V. (GmAR) das Curriculum fiir
die Ausbildung von Morbus-Bech-
terew-Fitnesstrainern erstellt worden
ist, hat nun die Ausbildung begonnen.
Die so ausgebildeten Fitnesstrainer
konnen nun ein spezielles therapeuti-
sches Training an den Gerdten in
Fitnessstudios anbieten. Damit ist auch
sichergestellt, dass Morbus-Bechterew-
Patienten das fiir ihre Krankheit richti-
ge Training absolvieren. Mit diesem
neuen Angebot sollen vor allem junge
Patienten angesprochen werden, damit
sie in zeitgemédfem Rahmen gegen ihre
Krankheit kdampfen konnen. Unser
Geschiftsfiihrer ist nach wie vor in die
Therapeutenfortbildung fiir Morbus
Bechterew der GmAR und in den
Physiotherapie-Schulen in Bad Elster
und Schweinfurt eingebunden. Dies
tragt sicherlich zum besseren Ver-
stindnis unseres Krankheitsbildes bei
den kiinftigen Physiotherapeuten bei.

Trotz der deutlich verschlechterten
Rahmenbedingungen muss es unser
Ziel sein, die Therapieangebote und
deren Qualitdt und Weiterentwicklung
sicherzustellen. Nicht zuletzt sehen wir
es als unsere Aufgabe an, Patienten
immer wieder wach zu riitteln und auf
die Wichtigkeit der krankheitsspezifi-
schen Gymnastik, sowohl in der Grup-
pe als auch téglich zuhause, hinzuwei-
sen.

Im Mérz fand ein gut besuchtes und
mit hervorragenden Referenten besetz-
tes Symposium in Weimar statt, bei
dem die klassischen und die neuen
Behandlungsmethoden bei Morbus
Bechterew aufgezeigt wurden. Die neu
entwickelten TNF-alpha-Hemmer stel-
len fiir schwer betroffene Morbus-
Bechterew-Patienten eine vielverspre-
chende Behandlungsmoglichkeit dar.
Die Medikamente Remicade der Fa.

Essex und Enbrel von Firma Wyeth
erhielten inzwischen die Zulassung.

Unser Geschéftsfiihrer ist immer
wieder in die Vorstellung der neuen
Medikamente eingebunden, um aus der
Sicht eines Patienten den anwesenden
Arzten und Pressevertretern berichten
zu konnen.

Information und Schulung

Es gehort sicherlich zu den wesentli-
chen Aufgaben ciner Selbsthilfeverei-
nigung, die von ihr vertretenen Patien-
ten mit moglichst umfassendem Infor-
mationsmaterial zu versorgen und ein
entsprechendes Schulungsangebot zu
bieten.

Im Jahresbericht 2002 wurde bereits
iiber die Entwicklung und Neugestal-
tung des Bechterew-Brief berichtet.
Das erste Heft des Morbus-Bechterew-
Journal im A4-Format und Vier-Far-
ben-Druck erschien im September
2003. Nach langen Vorarbeiten und
durchaus kontrovers gefiithrten Diskus-
sionen waren Redaktion und Vorstand
natiirlich sehr gespannt, wie das neue
Heft bei unseren Mitgliedern ankom-
men wiirde. Zur Freude aller gab es
praktisch nur positive AuBerungen. Die
Redaktion hat eine groBe Leistung
vollbracht. Sie musste Altgewohntes
iiber Bord werfen und ein vollig neues
Heft gestalten, was natiirlich gerade in
der Anfangsphase mit einem erhebli-
chen Arbeitsaufwand verbunden war.
Das Morbus-Bechterew-Journal unter-
liegt nun, wie frither auch der Bechte-
rew-Brief, einem Weiterentwicklungs-
prozess.

Die DVMB-Schriftenreihe und die
sonstigen angebotenen Publikationen
werden von Mitgliedern und Nichtmit-
gliedern immer wieder zu Rate gezo-
gen.

Als Heft 10 der DVMB-
Schriftenreihe erschien im Berichtsjahr
,Autofahren mit Morbus Bechterew.
Die von Dr. med. Jon ERLENDSSON
verfasste Schrift iibersetzte dankens-
werter weise unser Mitglied Dr. Sebas-
tian VOGEL aus Koln aus dem Engli-
schen ins Deutsche. Die Arbeit wurde
von Prof. Dr. E. FELDTKELLER und
Ludwig HAMMEL mit weiteren Aufsét-
zen ergénzt und zum vorliegenden Heft
10 zusammengestellt.

Nach einer umfassenden Uberarbei-
tung erfolgte die Neuauflage der
Loseblattsammlung Bechterew-Recht.

Wie im tédglichen Leben spielt das
Internet auch in unserer Selbsthilfege-
meinschaft als Informationstrager eine
immer grofere Rolle. Viele Interessier-
te besuchen die Seiten des Bundesver-

bands und der Landesverbidnde. Es
bleibt zu hoffen, dass die Betroffenen
nicht nur die guten Informationen auf
den Seiten der DVMB nutzen, sondern
auch den Weg zur DVMB finden und
Mitglied werden.

Gut eingespielt haben sich zwi-
schenzeitlich die Treffen der Webmas-
ter des Bundesverbandes und der
Landesverbidnde, bei denen die ver-
schiedenen Internetauftritte koordiniert
und die Seiten, so weit erforderlich,
verbessert werden.

Seit August kann das neu eingerich-
tete DVMB-Forum, das von Rainer
KLUTE aus  Nordrhein-Westfalen
betreut wird, genutzt werden. Es
entwickelt sich zusehends zu einem
Gesprachsforum, in dem Patienten
Erfahrungen austauschen und sich
gegenseitig Ratschlidge geben. Dieser
Weg der Kommunikation fallt vielen,
vor allem jungen Morbus-Bechterew-
Patienten, leichter als die Hilfe einer
Selbsthilfegruppe in Anspruch zu
nehmen. Das Forum steht auch unseren
Schwestervereinigungen in der
Schweiz und Osterreich offen.

Die Seminare ,,Morbus Bechterew -
frisch diagnostiziert” sind gefragt wie
eh und je. Sie sind fiir Patienten, die
erst vor kurzem ihre Diagnose erhalten
haben, und deren Partner eine grofe
Hilfe. Im Berichtsjahr fanden Seminare
in Koln, Nirtingen bei Stuttgart,
Dresden, Wedel bei Hamburg und
Kassel statt. Da diese Seminare den
Bundesverband sehr viel Geld kosten,
werden im laufenden Jahr versuchs-
weise nur vier Termine angeboten.

Neben den oben erwédhnten Semina-
ren fanden Seminare fiir: ,,Skilanglauf
und Thai Chi“, , Heilfasten®“, ,,Morbus
Bechterew und Golf* (zweimal) und
,»,Morbus Bechterew - Sport als Thera-
pie“ statt. Aus Haftungsgriinden und
auch wegen des groBlen organisatori-
schen Aufwandes werden diese so
genannten ,,Wohlfiihlseminare” in
Zukunft von einem mit der DVMB
kooperierenden  Reisebiiro abgewi-
ckelt. Im laufenden Jahr hat das Reise-
biiro bereits einige Veranstaltungen
durchgefiihrt.

Schon vor einigen Jahren hat die
DVMB 40 Patiententrainer zum Ein-
satz in der ,Patientenschulung in der
Rheumatologie* ausgebildet. Sie wiren
fir das Programmmodul 6 ,Alltags-
und Krankheitsbewiltigung,, zustin-
dig. Leider wird nur in sehr wenigen
Kliniken diese  Patientenschulung
durchgefiihrt, obwohl sie fiir die
Morbus-Bechterew-Patienten sehr
wichtig und hilfreich sein konnte.
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Der wissenschaftliche Redakteur des
Morbus-Bechterew-Journal, Prof. Dr.
Ernst Feldtkeller, hat sich mit seinem
groBen Wissen liber Morbus Bechte-
rew auch international einen so guten
Ruf erarbeitet, dass internationale
Rheumatologiezeitschriften von ihm
alleine oder mit anderen Autoren
verfasste Artikel ver6ffentlichen. Dies
dient nicht nur dem Ansehen von Prof.
Feldtkeller, sondern auch dem der
DVMB.

Patientenberatung und Mit-
gliederbetreuung

Die DVMB ist eine der wenigen
Patientenorganisationen in Deutsch-
land, die ihren Mitgliedern eine juristi-
sche Beratung bietet. Diese wurde im
Berichtsjahr auch reichlich in An-
spruch genommen, da die restriktive
Handhabung der Genehmigungen der
Verordnungen von Funktionstraining
und Rehabilitationssport durch die
Krankenkassen vielen Mitgliedern
Probleme bereitete. Durch die Einfiih-
rung der neuen Rahmenvereinbarung
eriibrigt sich hoffentlich dieses Prob-
lem. Es wird sicherlich wieder sehr
aktuell, wenn die genehmigten Ver-
ordnungen im Jahre 2005 auslaufen.

Nun gibt es allerdings haufiger
Schwierigkeiten bei der Genehmigung
von Rehabilitationsmalnahmen durch
die Kostentrager. Rat und Hilfe suchen
unsere Mitglieder auch vor allem in
Angelegenheiten der Schwerbehinde-
rung und der Verrentung.

Mit Beginn des laufenden Jahres
ibernahm Frau Meike SCHOELER die
Aufgabe als Justitiarin fiir die DVMB.
Sie 16st damit Herrn Jens THEUNERT in
dieser Aufgabe ab. Der Bundesverband
dankt Herrn Theunert fiir die von ihm
fir die DVMB geleistete Arbeit.
Langjéhrigen Mitgliedern wird Frau
Schoeler noch in Erinnerung sein, da
sie bereits von 1988 bis 1998 als
Justitiarin fiir die DVMB titig war.

Immer ofter wird unsere Geschifts-
stelle beratend in Anspruch genom-
men. Dies erfolgt nicht nur bei der
monatlichen telefonischen = Abend-
sprechstunde und erfordert zwischen-
zeitlich sehr viel Zeitaufwand. Schrift-
liche Anfragen gehen zunehmend als
e-mail ein.

Auch Anfragen in Form von Leser-
briefen an das Morbus-Bechterew-
Journal nehmen zu. Die Anfragen
werden, so weit moglich, von der
Geschiftsstelle oder der Redaktion
beantwortet. Falls erforderlich, werden
die Fragen an unsere drztlichen Berater
oder die Justitiarin zur Beantwortung
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weiter geleitet. Antworten auf beson-
ders interessante Leserbrieffragen wer-
den im Morbus-Bechterew-Journal
abgedruckt.

Frauenarbeit

Nachdem Uschi MULLER 2002 die
kommissarische Leitung des Frauen-
netzwerkes in der DVMB iibernommen
hatte, wihlte sie die Delegiertenver-
sammlung 2003 als Beisitzerin in den
Bundesvorstand.

Das Frauennetzwerk fiihrte im Marz
das Seminar ,,Auf dem Weg zu unse-
ren Lebensquellen® in Bad Eilsen
durch. Der Bundesverband sieht es
nicht als primédre Aufgabe an, Semina-
re fiir Frauen auf Bundesebene durch-
zufiihren. Diese sollten vornehmlich in
den Landesverbanden angeboten wer-
den, da dort die Mitglieder leichter
iiber die Gruppen anzusprechen und
die Anfahrtswege kiirzer sind.

Ziel des Frauennetzwerkes in der
DVMB ist es, frauenspezifische Prob-
leme aufzuarbeiten und in allen Lan-
desverbdnden ecine Ansprechpartnerin
fiir Frauen zu benennen. In einer Reihe
von Landesverbidnden gibt es bereits
Ansprechpartnerinnen des Frauen-
netzwerkes. Der grofe Wunsch der
Aktiven ist es, dass in allen Landes-
verbdnden eine Ansprechpartnerin
benannt wird, und vor allem, dass auch
in allen Landesverbénden die wichtige
und notwendige Arbeit des Frauen-
netzwerkes als solche anerkannt wird.

Im Miérz 2003 trafen sich die ver-
antwortlichen Frauen in Erfurt. Ein
Richtlinienvorschlag des Bundesvor-
standes fiir die Arbeit des Frauennetz-
werkes innerhalb der DVMB wurde
von den anwesenden Ansprechpartne-
rinnen des Frauennetzwerkes im
Hinblick auf die frauenspezifischen
Bediirfnisse iiberarbeitet. Der Beirat
stimmte den iiberarbeiteten Richtlinien
einstimmig zu. Sie bilden kiinftig die
Grundlage der Arbeit des Frauennetz-
werkes.

Im Oktober 2003 trafen sich die An-
sprechpartnerinnen in Bad Briickenau.
Der Flyer des Frauennetzwerkes muss-
te aktualisiert und iiberarbeitet werden.
Die Adressen der Ansprechpartnerin-
nen sind nun als Einleger beigefiigt. Er
kann in der Bundesgeschiftsstelle oder
bei den Ansprechpartnerinnen der Lan-
desverbénde angefordert werden. Eine
Reihe von Landesverbianden fiihrte
bereits Seminare zu frauenspezifischen
Themen durch.
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Jugendarbeit

(von Bundesvorstandsmitglied Karin Tloka)

Im Rahmen der Jugendarbeit wurden
zahlreiche Anfragen von Betroffenen
und deren Angehorigen am Telefon
oder per E-Mail beantwortet.

Rat suchend sind insbesondere
»frisch®  Diagnostizierte und deren
Angehorige, die die Anonymitit von
Telefon und Internet schitzen und ganz
allgemein einen ersten Uberblick iiber
die DVMB und die Erkrankung in
jungen Jahren wiinschen. Diese Ratsu-
chenden erhalten alle den Hinweis auf
die DVMB mit der Bitte, sich insbe-
sondere an die ortliche Therapiegruppe
zu wenden.

Daneben haben sich zahlreiche jiin-
gere DVMB-Mitglieder mit ganz spe-
ziellen, teilweise auch alters- und
geschlechtsspezifischen Fragen an
meine Adresse gewandt. Einige Fragen
beinhalten einen juristischen Hinter-
grund. Ganz wichtig erscheint mir,
auch den Angehorigen (Partnern wie
auch Eltern) eine erste Hilfestellung
geben zu konnen.

Als erfolgreich bewerte ich auch
meine Teilnahme an der Telefonaktion
im Rahmen des Morbus-Bechterew-
Tag 2003.

Wihrend sich die Jugendarbeit in
NRW immer mehr ausbreitet und
intensiviert hat, ist es im Ubrigen sehr
schwierig, auf Bundesebene weitere
Gruppen, insbesondere Ansprechpart-
ner, zu aktivieren. Viel versprechend
sind der Kontakt zu einem Betroffenen
in Kiel und die Initiative von Bundes-
vorstandsmitglied Reinhard DRALLE in
Baden-Wiirttemberg.

Viele Betroffene sind sehr interes-
siert an der Teilnahme an iiberregiona-
len Aktivitdten junger Bechterewler.
Kaum einer ist jedoch bereit, an der
Planung und Organisierung solcher
Gruppierungen verantwortlich mitzu-
arbeiten. Als Griinde werden {iberwie-
gend der zeitliche Aufwand und die
Einschrankung im Hinblick auf Beruf,
Familie und Privatleben, zum Teil auch
massive  gesundheitliche  Probleme
genannt, die an der aktiven Mitarbeit
hindern.

Offentlichkeitsarbeit

Je besser die Offentlichkeit tber
unsere Krankheit informiert ist, umso
mehr Verstindnis kOnnen wir erwar-
ten. Deshalb muss es unser Bestreben
sein, auf allen Ebenen der DVMB auf
die Probleme und Anliegen der Patien-
ten mit Morbus Bechterew aufmerk-
sam zu machen.
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Die grofite Aktion im Berichtsjahr
war der Morbus-Bechterew-Tag 2003.
Er stand unter dem Motto: ,,Morbus
Bechterew kann ins Auge gehen®.
Neben dem eigens gestalteten Plakat,
das in verschiedenen Grdoflen zur
Verfiigung stand, kam auch eine Info-
broschiire zum Thema Iritis zum
Einsatz. Eine Woche nach dem Mor-
bus-Bechterew-Tag fand eine bundes-
weite Telefonaktion statt, bei der 24
Experten fiir die verschiedensten
Themenbereiche angerufen werden
konnten. An zwei Tagen standen eine
Augenirztin und ein Rheumatologe im
Internet zu einem ,,Experten - Chat*
zur Verfiigung. Fiir diese Aktion
wurde mit einem eigenen Faltblatt
geworben. Die Apotheken, welche uns
beim Morbus-Bechterew-Tag 2000
unterstiitzt hatten, erhielten auch jetzt
Plakate und Infomaterial. Auflerdem
wurden alle Augendrzte in Deutsch-
land angeschrieben und mit Material
versorgt. Hierbei ist besonders der
Klinik Masserberg zu danken, die die
Kosten des Versandes der Unterlagen
zur Hilfte iibernommen hat. Die ca.
6000 Sendungen haben Vorstandmit-
glieder des Landesverbandes Thiirin-
gen, teilweise unter Mithilfe ihrer Ehe-
partner, in wenigen Tagen zusammen-
gestellt. Dafiir gebiihrt ihnen ein ganz
besonderer Dank.

Schon im Vorfeld hatten alle Thera-
piegruppen eine Arbeitsmappe, vor
allem fur die Pressearbeit, erhalten.

In den Landesverbanden wurde die-
ser Tag ganz unterschiedlich gestaltet.
Manche organisierten eine
Zentralveranstaltung, bei  anderen
gingen eine Reihe von Gruppen mit
Infostdnden auf die StraBe. Insgesamt
muss allerdings festgestellt werden,
dass die Beteiligung geringer als im
Jahre 2000 war. Die Information der
Offentlichkeit iiber Morbus Bechterew
wurde in unterschiedlichem Mafe
erreicht. Leider niitzten viele Gruppen
die ihnen vom Bundesverband zur
Verfiigung gestellten Pressemitteilun-
gen nicht. Der erwartete Mitgliederzu-
wachs blieb leider aus.

Den Experten, den Augenédrzten und
den Apothekern diirfen wir fiir ihr
Mitwirken am Gelingen des Morbus-
Bechterew-Tages 2003 danken. Auch
allen Gruppen und Landesverbénden,
die aktiv mitgemacht haben, sei herz-
lich gedankt.

Fir die Zukunft muss allerdings -
berlegt werden ob der relativ hohe
finanzielle und arbeitsintensive Einsatz
im Verhidltnis zum Ergebnis steht.
Vermutlich miissen wir vollig andere

Formen fir unsere Aktionen finden, da
nicht iibersehbar ist, dass innerhalb der
DVMB gewisse Ermiidungserschei-
nungen zu Tage treten.

Wie auch beim Morbus-Bechterew-
Tag 2003 ist festzustellen, dass manche
Therapiegruppen sehr fleiBig Offent-
lichkeitsarbeit betreiben, andere dage-
gen im Laufe eines Jahres nicht ein
einziges Mal an die Offentlichkeit
treten. Es wire wiinschenswert, dass
wir die Moglichkeit, in den Medien
priasent zu sein, noch besser niitzen.
Auch der Bundesverband erscheint zu
selten in der iiberregionalen Presse.
Wir miissen versuchen, dies in Zukunft
zu verbessern.

Das Internet dient nicht nur der In-
formation unserer Mitglieder, bzw. der
Morbus-Bechterew-Patienten, sondern
kann gut auch fiir die Offentlichkeits-
arbeit genutzt werden. Es ist ein Medi-
um, das gerade bei jiingeren Menschen
sehr viel in Anspruch genommen wird.
Die Webmaster der Landesverbidnde
und die Verantwortlichen im Bundes-
verband sind bestrebt, unseren Inter-
netauftritt informativ und attraktiv zu
gestalten. Es wiére natlirlich wiin-
schenswert, dass viele Therapiegrup-
pen auf den Seiten ihres Landesver-
bandes mit einer eigenen Pridsentation
vertreten sind.

Offentlichkeitsarbeit und Interessen-
vertretung  gleichermaBlen ist die
Teilnahme an einschligigen Messen
und Kongressen. Die Prisentation auf
Messen wird meist von den Landes-
verbidnden organisiert und auch in
deren Jahresbericht dargestellt. Der
Bundesverband war beim Rheumato-
logenkongress in Frankfurt mit einem
eigenen Stand, den unser Geschéfts-
fihrer betreute, vertreten. AufBerdem
nahmen unser  wissenschaftlicher
Redakteur, Prof. Dr. E. FELDTKELLER,
und das Redaktionsmitglied Dr. E.
PFEIFFER am Kongress teil. Ein ent-
sprechender Bericht erschien im
Morbus-Bechterew-Journal Nr. 96.

Prof. Dr. E. Feldkeller nahm auch
am Expertentreffen ,,Ankylosierende
Spondylitis“ in Garmisch Partenkir-
chen teil. AuBerdem wurde er zu
Vortragen bei der Deutschen Gesell-
schaft fiir Rheumatologie und dem
Kompetenznetz Rheuma in Regens-
burg und beim Européischen Rheuma-
tologenkongress in Lissabon (siehe
MBI Nr. 95) eingeladen.

Auch unser Geschiftsfiihrer, Ludwig
Hammel, erhidlt immer wieder Einla-
dungen zu Referaten in Sachen Morbus
Bechterew und DVMB. So hielt er
unter anderem einen Vortrag vor

AuBendienstmitarbeitern der Firma
Essex und referierte beim 3. Chiem-
seeer Rheumatologengespréch.

Dass immer wieder Referenten aus
den Reihen der DVMB angefordert
werden, zeigt, welches Ansehen die
DVMB geniefit und welches Wissen
sich die Referenten erarbeitet haben.
Gerade wenn Patienten auf Kongressen
vor Fachidrzten zu Wort kommen, dient
dies hervorragend zum besseren ge-
genseitigen Verstindnis und dient
zweifellos in besonderem Malle der
Verbesserung der Diagnostizierung
und Behandlung von Morbus-Bech-
terew-Pateinten.

Interessenvertretung

Zu den wesentlichen Aufgaben der
DVMB auf Bundes- und Landesebene
gehort es, die Interessen der Morbus-
Bechterew-Patienten im vorpolitischen
und politischen Raum zu vertreten.

Zum 1.10.2003 trat die neue ,,Rah-
menvereinbarung iiber den Rehabilita-
tionssport und das Funktionstraining*
in Kraft. Zu einer Reihe von Entwiirfen
musste der Bundesverband Stellung
nehmen. Da es nicht gelungen war,
direkt an den Verhandlungen beteiligt
zu werden, nahm die Deutsche Rheu-
maliga (DRL), bei der die DVMB ein
Mitgliedsverband ist, unsere Interessen
wahr. Gegen Ende der Verhandlungen
konnten noch einige wichtige Verbes-
serungen erzielt werden. Trotzdem ist
das Ergebnis nicht befriedigend, da
nunmehr das Funktionstraining ledig-
lich fiir 24 Monate gewéhrt wird. Fiir
den Bereich des Rehabilitationssports
fiihrte der Deutsche Behindertensport-
bund die Verhandlungen mit dem
Ergebnis, dass 120 Ubungseinheiten in
36 Monaten genehmigt werden.

Nach reiflicher Uberlegung im Bun-
desvorstand und im Beirat entschloss
man sich trotz erheblicher Bedenken,
als Vertragspartner diese neue Rah-
menvereinbarung zu  akzeptieren.
Hauptgrund hierbei war, dass bei spa-
teren Verhandlungen die DVMB nicht
mehr ausgeschlossen werden und nun
die Zulassung von Gruppen zum
Funktionstraining von den Landesver-
banden der DVMB vorgenommen
werden kann. Wenn man die derzeitige
Entwicklung gerade in diesem Bereich
betrachtet, zeigt sich, dass der Ent-
schluss, Vertragspartner zu werden,
richtig war. Wihrend der Verhand-
lungsphase nahm unser Geschiftsfiih-
rer immer wieder am Arbeitskreis
Funktionstraining der DRL teil, in dem
die Vorgangsweise der einzelnen
Landesverbdnde der DRL und der Mit-

Morbus-Bechterew-Journal Nr. 97 (Juni 2004)



gliedsverbiande abgestimmt wurde.

Als Vertreter der Geschiftsfiihrer
nahm Ludwig Hammel auch an den
Vorstandssitzungen der DRL Bundes-
verband teil.

Nachdem die neue Rahmenvereinba-
rung unter Dach und Fach war, mach-
ten die Anderungen im Gesundheits-
wesen weitere Aktivitdten notwendig.
Es stand zu befiirchten, dass die Heil-
mittelverordnung gravierend zu un-
gunsten der  Morbus-Bechterew-
Patienten verdndert wiirde und die
,»Chronikerregelung™ eine deutliche
Verschlechterung fiir die chronisch
Kranken bringt. Da es sich hierbei um
sehr kurzfristige Aktionen handelte,
mussten wir sehr schnell mit Stellung-
nahmen reagieren. Im Morbus-Bech-
terew-Journal Nr. 96 sind mehrere
Beitrdge zu diesem Thema abgedruckt.

Bei aller Objektivitit kann man mit
den Verdnderungen im Gesundheits-
wesen aus unserer Sicht nicht einver-
standen sein. Der Bundesvorstand
wird, alleine und zusammen mit ande-
ren Selbsthilfeverbianden, sich immer
wieder zu Wort melden und unsere
Interessen vertreten. Die von der
Politik vorgegebene Grundlinie werden
wir wohl nicht verdndern konnen, aber
riickblickend kann man doch feststel-
len, dass Verbesserungen erzielt wer-
den konnten.

Zu der Lobbyarbeit der DVMB ge-
hort es auch, in den Verbianden, bei
denen wir Mitglied sind, prisent zu
sein. Vorstandsmitglieder, meist Karl-
Heinz INGENDAHL, nahmen an den
Sitzungen und Veranstaltungen der
Bundesarbeitsgemeinschaft ,,Hilfe fiir
Behinderte e. V. (BAGH), des ,,Deut-
schen Paritdtischen ~Wohlfahrtsver-
bands“ (DPWYV) und der ,,Gesellschaft
medizinischer ~ Assistenzberufe  fiir
Rheumatologie e. V. (GmAR) teil und
vertraten dort unsere Interessen.

Soweit es die Unabhingigkeit unse-
res Verbandes nicht beeintrachtigt, ist
die Zusammenarbeit mit der Pharma-
industrie zum Wohle der Morbus-
Bechterew-Patienten notwendig und
richtig. Gerade die in den letzten
Jahren neu auf den Markt gekomme-
nen sehr wirksamen Medikamente bei
Morbus Bechterew machen den Dialog
notwendig. Neben der Teilnahme bei
Veranstaltungen verschiedener Firmen
besuchte unser Geschéftsfithrer auch
den Patientendialog der Firma Pfizer in
Karlsruhe.

Durch die Anderung des SGB V
werden nun Patienten auch im ,,Ge-
meinsamen Bundesausschuss® und
dessen Unterausschiissen beteiligt. Die
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DVMB konnte erreichen, dass sie in
den Unterausschiissen einen stidndigen
Vertreter und eine Reihe themenbezo-
gener Vertreter zuerkannt bekam.
Dariiber wird im nichsten Jahr zu
berichten sein.

Der Bundesvorstand nimmt die Lob-
byarbeit sehr ernst und hilt sie fiir
besonders wichtig. Allerdings sind
dafiir sehr viele Termine wahrzuneh-
men, so dass man allméhlich an die
Grenzen des ehrenamtlich Moglichen
stoft.

Forschungsforderung

Der DVMB-Forschungspreis, der
alle zwei Jahre ausgeschrieben wird, ist
zu einer festen Einrichtung geworden.
Jedes Mal werden interessante und
richtungsweisende  Arbeiten einge-
reicht. Im Berichtsjahr erfolgte die
Ausschreibung des Forschungspreises
2004.

Die Neurokognitive Therapie ist
nicht unumstritten. Vielen Patienten
hat sie bereits geholfen, andere lehnen
sie ab. Nun soll eine Studie zur Neuro-
kognitiven Therapie durchgefiihrt wer-
den. Im Bechterew-Brief Nr. 93 wur-
den unsere Mitglieder aufgerufen, an
dieser Studie teilzunehmen.

Internationale Zusammenar-
beit

Die Ankylosing Spondylitis Interna-
tional Federation (ASIF) ist der welt-
weite Zusammenschluss von Morbus-
Bechterew-Patientenvereinigungen.

Seit langem ist Prof. Dr. Ernst Feldt-
keller Vizeprasident der ASIF und
vertritt aulerdem die DVMB in diesem
Gremium. Als Vizeprisident nimmt er
auch an den zwischen den Delegier-
tenversammlungen stattfindenden Vor-
standssitzungen teil.

Seit Bestehen der Vereinigungen
verbinden uns freundschaftliche Be-
ziehungen mit unseren Schwesterorga-
nisationen in Osterreich (OVMB) und
der Schweiz (SVMB). Die Vorsitzen-
den und Geschiftsfiihrer der drei
Verbande trafen sich, diesmal in
Zirich, zu einer Arbeitstagung, um
Erfahrungen auszutauschen und ge-
meinsam nutzbare Aktionen zu bespre-
chen. Auch bei den jeweiligen Mit-
gliederzeitschriften findet eine Koope-
ration statt, und es werden interessante
Artikel ausgetauscht. Die SVMB
konnte im Berichtsjahr ihr 25-jéhriges
Bestehen feiern. Der Vorsitzende und
unser Geschéftsfithrer waren hierzu
eingeladen. Wir iiberbrachten die
GriiBe der DVMB und ein Gastge-
schenk. Daneben bot sich die Gelegen-
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heit, informative Gesprache zu fiihren.

VYorstand, Geschéftsfiihrer
und DVMB-Geschiftstelle

Im Berichtsjahr traf sich der Vor-
stand zu finf Sitzungen. Die Aufga-
benteilung im Vorstand, wonach fiir
verschiedene  Themenbereiche  be-
stimmte Vorstandsmitglieder als An-
sprechpartner zur Verfiigung stehen,
hat sich bewahrt.

Als Neuerung trafen sich der Bun-
desvorstand und die Landesvorsitzen-
den im November zu einer Arbeitssit-
zung. Die Zusammenarbeit zwischen
Bundesverband und Landesverbédnden
und diesen untereinander soll dadurch
verbessert,  anstehende  Probleme
schneller gelost und Aktionen koor-
diniert werden. Die Sitzung wurde von
allen Beteiligten als sehr sinnvoll und
zielfithrend angesehen.

Neben dem Alltagsgeschift war das
Berichtsjahr von der Neugestaltung des
Morbus-Bechterew-Journal und der
damit verbundenen auBerordentlichen
Besprechungen sowie den gravieren-
den Anderungen im Gesundheitswesen
gepriagt. Wie oben bereits erwéhnt,
belastet die sehr wichtige Lobbyarbeit
den Vorstand zusehends, da sehr viele
Termine  wahrgenommen  werden
miissen.

Auch die Griindung neuer Gruppen
in Mecklenburg-Vorpommern mit dem
Ziel, in diesem Jahr die (bereits durch-
gefiihrte) Griindung des Landesver-
bands zu erreichen, kostete viel Zeit.

Fiir die Vereinheitlichung der Sat-
zungen des Bundesverbands und der
Landesverbinde war im Berichtsjahr
eine Arbeitsgruppe unter Vorsitz von
Horst GOTTAUT eingerichtet worden.
Nach dem Vergleich der verschiedenen
Satzungen soll in diesem Jahr eine
neue Satzung fiir den Bundesverband
und angepasste Satzungen fiir die
Landesverbdnde erarbeitet werden, die
dann im Jahr 2005 beschlossen werden
konnen.

Ein Geschéftsfiihrer ist natiirlich
nicht nur fiir die Geschéftsstelle eines
Verbandes verantwortlich, sondern
vertritt in vielen Bereichen den Ver-
band und ist erster Ansprechpartner.
Diese Aufgaben nimmt natiirlich auch
Ludwig Hammel wahr. Auflerdem ist
er oftmals ein gefragter Referent, um
die Probleme aus der Sicht einer
Selbsthilfegemeinschaft und eines
Morbus-Bechterew-Patienten  darzu-
stellen. Eine nicht unerhebliche Auf-
gabe ist es auch, Spendengelder ein-
zuwerben und Sponsoren fiir verschie-
dene Aktionen zu gewinnen.
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Eine grofe Kraftanstrengung war fiir
die personell unveridnderte Geschifts-
stelle die Vorbereitung des Morbus-
Bechterew-Tages 2003, vom Entwurf
bis hin zum Versand des vorgesehenen
Materials und der Organisation der
Telefonaktion.

Nach dem Morbus-Bechterew-Tag
2003 wurde die Geschiftsstelle aber-
mals intensiv gefordert. Das nun
endlich einsatzfihige neue EDV-Pro-
gramm musste eingefiihrt werden, was
natiirlich zundchst mit Schulung, aber
auch mit dem Auffinden und der
Beseitigung von Programmfehlern ver-
bunden war. Fiir eine gewisse Zeit
wurde mit dem alten und dem neuen
Programm parallel gearbeitet, um die
entsprechende  Datensicherheit  zu
gewihrleisten. Seit Ende 2003 liuft
nun das neue Programm allein. Zwi-
schenzeitlich konnten auch die letzten
»Kinderkrankheiten“ beseitigt werden.
Mit dem neuen Programm sind wir
wieder auf dem neuesten Stand der
Technik.

Eine zum {iiblichen Geschiftsbetrieb
kommende Belastung fiir die Ge-
schéftsstelle sind auch die sich immer
mehr hiufenden Anfragen, vor allem
per e-mail. Was in der Geschiftstelle
geleistet wird, kann man am Postein-
und -ausgang ablesen. Im Berichtsjahr
gingen 6844 Sendungen und e-mails
ein und es wurden 15.114 versandt.
Die Geschiftsstelle bemiiht sich, den
Anforderungen gerecht zu werden,
bittet aber auch um Verstiandnis, wenn
manchmal nicht alles klappt.

Dank

Unsere Selbsthilfegemeinschaft kann
nur funktionieren, weil viele in ihr
ehrenamtlich mitarbeiten. Fiir ihren oft
unermiidlichen FEinsatz mochte ich
insbesondere den Gruppensprecherin-
nen und Gruppensprechern und ihren
Teams danken. Bitte setzen Sie sich
auch weiterhin zum Wohle unserer
Mitpatienten tatkréftig ein.

Ganz besonders sind jetzt die Lan-
desverbande gefordert. Mit der Bitte,
gerade in der jetzt schwieriger werden-
den Zeit mit ihren besonderen Heraus-
forderungen ihre Kraft fiir die DVMB
auch weiterhin einzusetzen, darf ich
ihnen fiir die geleistete Arbeit danken.

Die Redaktion des  Morbus-
Bechterew-Journal hat die Herausfor-
derung bei der Neugestaltung unserer
Mitgliederzeitschrift hervorragend
gemeistert. Fiir die groBe Flexibilitit
und ihr Bemiihen, eine interessante
Mitgliederzeitschrift zu gestalten, und
den damit verbunden groBen Ar-

beitseinsatz gebiihrt ihr ganz besonde-
rer Dank.

Die Webmaster der Landesverbiande
und des Bundesverbandes gestalten
ganz wesentlich das Erscheinungsbild
der DVMB mit, wofiir wir ihnen zu
Dank verpflichtet sind. Besonders
mochte ich den Webmaster des Bun-
desverbandes, Martin BETHMANN, und
den Betreuer des DVMB-Forum,
Rainer Klute, erwdhnen und ihnen fiir
ihre engagierte ehrenamtliche Arbeit
den Dank des Vorstandes aussprechen.

Der Bundesgeschiftsstelle, unserem
Geschiftsfiihrer Ludwig Hammel und
seinen Mitarbeiterinnen, gilt mein
Dank fiir die Bewiltigung der Aufga-
ben in einem nicht ganz einfachen
Jahr.

Die Arbeit im Bundesvorstand kann
nur bewiltigt werden, wenn alle Vor-
standsmitglieder mithelfen. Den Vor-
standskolleginnen und -kollegen danke
ich fiir ihre geleistete Arbeit.

Unsere arztlichen Berater unterstiit-
zen uns immer wieder bei medizini-
schen Fragen. Fiir ihren Einsatz fiir die
DVMB mochte ich im Namen aller
Morbus-Bechterew-Patienten herzlich
danken.

Durch die finanzielle Unterstiitzung
unserer Forderer wird Manches erst
machbar. Deshalb gilt ihnen unser
ganz besonderer Dank.

Allen unseren Mitgliedern mochte
ich danken, dass sie der DVMB treu
geblieben sind. Auch wenn die Verén-
derungen im Gesundheitswesen unsere
Selbsthilfegemeinschaft verdndern
werden, bitte ich unsere Mitglieder,
den Selbsthilfegedanken zu leben,
gemeinsam gegen unsere Krankheit
anzukdmpfen, und auch die Mitpatien-
ten, die noch nicht zur DVMB gefun-
den haben, von den Vorteilen, Mitglied
einer groflen Selbsthilfegemeinschaft
Zu sein, zu iiberzeugen.
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