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Abkurzungen und Erlauterungen

AK
ASAS

ASIF

azq

BAG-
SELBSTHILFE

BV
CMS

Corporate Design

Corporate Identity

DBS
DGRh

DER
PARITATISCHE

DRL
DVMB
G-BA
GKV
GmAR

GRPG
KG

LV
LV'e
MB
MBJ
NVL

Patient Partner

Arbeitskreis

Assessment in Ankylosing Spondylitis international working
Group, (Internationaler Zusammenschluss fihrender
Forscher auf dem Gebiet der Spondyloarthritiden)

Ankylosing Spondylitis International Federation,
(Weltweiter Zusammenschluss der Morbus-Bechterew-
Patientenorganisationen)

Arztliches Zentrum fiir Qualitat in der Medizin

Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit
Behinderung und chronischer Erkrankung und ihren
Angehdrigen

Bundesverband

Content-Management-System,
(System fur die Erstellung von Internetseiten)

Einheitliches Erscheinungsbild (Logo, Geschaftspapiere usw.)

Corporate Design und einheitlich gestaltete Ablaufe
innerhalb des Verbandes, damit abgestimmter Auftritt nach
aulden

Deutscher Behindertensportbund e.V.
Deutsche Gesellschaft fur Rheumatologie e.V.

Der PARITATISCHE Wohlfahrtsverband —
Gesamtverband e.V.

Deutsche Rheuma-Liga e.V.

Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew e.V.
Gemeinsamer Bundesausschuss

Gesetzliche Krankenversicherung

Gesellschaft medizinischer Assistenzberufe fur
Rheumatologie e.V.

Gesellschaft fur Recht und Politik im Gesundheitswesen e.V.
Krankengymnast

Landesverband

Landesverbande

Morbus Bechterew

Morbus-Bechterew-Journal

Nationale Versorgungsleitlinie

Besonders geschulter Betroffener, der bei der Aus- und
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Fortbildung von Arzten u.a. eingesetzt werden kann

Rehasport Rehabilitationssport

RzZWZ Richtlinie der DVMB fiur die Zusammenarbeit mit
Wirtschaftsunternehmen und Zuwendungsgebern

Study Nurse Arzthelferin, besonders fur die Erarbeitung von
Studien geschult

Vorstand Vorstandschaftsmitglieder nach § 26 BGB

Vorstandschaft Gesamtvorstand

Der Einfachheit halber wird in der Schreibweise dieses
Papieres nur die mannliche Form benutzt (auBer beim
Frauennetzwerk). Damit sind auch weibliche Personen
gemeint.



Praambel

Seit der Griindung der Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew e.V. (DVMB) im Jahre
1980 hat sich Deutschland in fast allen Bereichen gravierend verandert. Nach der
Wiedervereinigung der beiden Teile unseres Landes beschleunigte sich diese Entwick-
lung zusehends. Auch die ,Globalisierung® hinterlasst nunmehr immer deutlicher ihre

Spuren.

Herrschte zunachst Vollbeschaftigung, entwickelte sich aus vielerlei Griinden eine grol3e
Arbeitslosigkeit, die zwar nun allmahlich abnimmt aber vermutlich noch lange auf verhalt-
nismaflig hohem Niveau anhalten wird. Viele Jahre sah es so aus, als ob das Renten-
und Gesundheitssystem fast alle Wiinsche und Bedurfnisse der Versicherten problemlos
erfullen kénnte. Die Politik lieR® lange Zeit, trotz der Warnungen von seriésen Fachleuten,
die Bevolkerung in diesem Glauben. Mit Zunahme der Arbeitslosigkeit und der sich dar-
aus ergebenden Auswirkungen auf unser Sozialwesen sowie der demografischen Ent-
wicklung unserer Bevdlkerung konnte man nicht mehr umhin, zu reagieren und gegen-
zusteuern. Die Mehrbelastungen in vielen Bereichen und die Einschnitte im Gesundheits-
und Sozialwesen sind flr alle fihlbar, wobei die ,sozial Schwachen® zweifellos die Aus-

wirkungen starker spilren als die ,Vermdgenderen®.

Das ,Wirtschaftswunderland® Deutschland hat aber auch die Einstellung der Menschen
stark verandert. Man hat sich mit der Zeit an den mehr oder minder hohen Wohistand
gewodhnt und will (auf allen Ebenen) ein Stlick davon abbekommen. Das vergroflert ei-
nerseits das Anspruchsdenken und Uberfordert andererseits zusehends eben diesen
Wohlfahrtsstaat.

Aber nicht nur in ihrem Anspruchsdenken haben sich die Menschen verandert, sondern
auch in den Verhaltensweisen. Waren noch vor 20 Jahren die Zugehdrigkeit und Betati-
gung in Gruppen und Vereinen die bevorzugte Freizeitbeschaftigung, entwickelt sich
nunmehr immer mehr Individualismus, der in einer ,Spaf- und Freizeitgesellschaft‘ aus-
gelebt wird und oftmals als Gegenpol zum Leistungsdruck in der Arbeitswelt fungiert.
Vereine werden teilweise nur noch als Mittel zum Zweck, sprich zur gunstigen Erlangung
von Vorteilen, angesehen. Obwohl ehrenamtliche Tatigkeit noch stark verbreitet ist, ha-

ben viele Vereine bereits Schwierigkeiten, ihre Gremien adaquat besetzen zu kénnen.

Auch vor der DVMB hat die Entwicklung in Deutschland und die Veréanderung der Men-
schen nicht Halt gemacht. In weiten Bereichen ist die Euphorie der Grinderjahre gewi-

chen, das Anspruchsdenken der Mitglieder gewachsen und die Bereitschaft, sich einzu-
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bringen und mitzuhelfen, geringer geworden. Durch die fast unendliche Mdglichkeit, sich,
allerdings in hdchst unterschiedlicher Qualitat, informieren zu kénnen, sehen viele vor al-
lem jingere Betroffene nicht mehr die Notwendigkeit, der DVMB beizutreten. Der Trend
»hin zu mehr Individualismus“ dampft ebenso den Wunsch, sich einer Selbsthilfegemein-
schaft anzuschlieflen. Dies bewirkt ein standig steigendes Durchschnittsalter unserer

Mitglieder.

Dieses Papier soll zeigen, wo die DVMB zum gegenwartigen Zeitpunkt steht. Es soll auf
Defizite hinweisen und Veranderungen vorschlagen, mit deren Hilfe die DVMB gestarkt
die Zeit bis 2020 bewaltigen und Uberstehen kann. Die kinftige Entwicklung der Vereini-
gung kann allerdings nur in den Grenzen ihrer finanziellen und personellen Moéglichkeiten
erfolgen.

Es ist notwendig, fur die hier aufgezeigten grundsatzlichen Méglichkeiten, Erfordernisse
und Ziele im Weiteren gangbare Handlungsweisen zu erarbeiten und sie mit den auf3eren
Rahmenbedingungen in Einklang zu bringen. (Diese Aufgaben hatten die Moglichkeiten
des AK, allein schon durch den foderalen Aufbau unserer Vereinigung, Uberstiegen.)

Das vorliegende Konsenspapier soll eine Richtschnur fir die DVMB sein. Es muss jetzt
»,mit Leben® erfiillt werden und immer wieder den veranderten Gegebenheiten angepasst

werden.

Durch die Mdglichkeit, dass Mitglieder, Gruppen, Landesverbande (LV’e) und der Bun-
desverband (BV) ihre Vorstellungen einbringen konnten, ist eine breite gemeinsame Ba-

sis fur die weitere Arbeit geschaffen worden.

Alle kénnen und sollen dazu beitragen, dass sich die DVMB erfolgreich weiterentwickelt
und die Probleme der Zukunft meistert.

Zum Wohle aller Betroffenen soll und muss die DVMB eine starke Vereinigung der an
Morbus Bechterew oder anderen Spondyloarthritiden erkrankten Menschen sein und
bleiben, ihnen beim Umgang mit der Krankheit helfen und ihre Interessen kraftvoll ver-

treten.
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Situation

1.1 Allgemeines

Die DVMB wurde 1980 auf Initiative von Herbert Himmer in Schweinfurt ge-
grundet.

Ihre Mitglieder sind gleichzeitig Mitglied im BV und in den jeweiligen LV’en. Zum
1. Januar 2008 hatte die DVMB 14.889 Patienten- und 1.190 Fordermitglieder.
Derzeit ist nur etwa jeder siebte der von der Krankheit Betroffenen Mitglied der
DVMB.

Nach ihrer Grindung entwickelte sich die DVMB rasant. Die Mitgliederzahl
zeigte eine steil ansteigende Kurve, die etwa Mitte des letzten Jahrzehnts ab-
flachte und seit 2003 leicht fallend ist. Da Austritte und Todesfalle nur gering
ansteigen, liegt das Problem offensichtlich im Fehlen ausreichender Neuein-
tritte. Hierdurch ist auch der stadndige Anstieg des Durchschnittsalters der Mit-
glieder zu erklaren. Sehr unbefriedigend ist weiterhin, dass unsere Mitglieder im

Durchschnitt nur etwa zehn Jahre in der DVMB bleiben.

Fir die aufgezeigte Entwicklung gibt es sicherlich mancherlei Griinde. Es ist al-
lerdings feststellbar, dass bei vielen Mitgliedern die Euphorie der Grinderjahre
gewichen ist und auch sie selbst ,in die Jahre® gekommen sind. Viele Aktive
sind seit der Griindung der Gruppe oder eines Landesverbandes dabei, was
sehr positiv zu bewerten ist. Manche erkennen allerdings die Zeichen der Zeit
nur schwer und meinen, es musse immer so weitergehen, wie es begonnen
hatte und jahrelang weiterlief. Die nachkommende Generation wuchs jedoch in
einem anderen Umfeld, und damit unter anderen Bedingungen, auf und hat so-
mit zwangslaufig andere Interessen und Einstellungen. Dazu trugen natirlich
die starken gesellschaftlichen Veranderungen in Deutschland, vor allem hin zu
mehr Individualismus, ebenso bei, wie die nun vorhandenen Informationsmog-
lichkeiten durch die neuen Medien. Auch die Uber einen langeren Zeitraum et-
was kritische wirtschaftliche Lage unseres Landes und der vorherrschende Pes-

simismus werden das lhrige dazu beigetragen haben.

Der BV und einige LV’e versuchen seit einiger Zeit, der negativen Entwicklung
gegenzusteuern. Sie verbreitern ihre Angebote und beginnen, den Veranderun-
gen Rechnung zu tragen. Es gelingt bisher allerdings nicht, in der DVMB auf

breiter Ebene eine anhaltende neue Aufbruchstimmung zu schaffen und insbe-
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sondere die Betroffenen frihzeitig zu erreichen und sie von den Vorteilen, Mit-

glied der DVMB zu sein, zu Uberzeugen.

Das Erscheinungsbild, die Mdglichkeiten und die Angebote in der DVMB spre-
chen offensichtlich die junge Generation nicht ausreichend an, obwohl die fach-
lichen Inhalte im Hinblick auf Therapie, therapeutischen Sport, Seminare, Lite-
raturangebot und Beratung unbestritten sehr gut sind und von allen Fachleuten

gelobt werden.

Das bisherige Logo der DVMB war durchaus harmonisch und aussagekraftig,
symbolisierte Gemeinschaft und Zusammenhalt. Leider suggerierte es aber
auch einen Zusammenschluss ,buckeliger* Menschen. Dies war zur Zeit der
Entstehung der DVMB leider auch oftmals zutreffend. Da aber eines der Ziele
der DVMB ist, gerade ,das Krummwerden® durch Aufklarung und Therapie még-

lichst zu verhindern, strahlt es ein falsches Signal aus.

Betroffene im Anfangsstadium der Krankheit brauchen jedoch positive Impulse
und die Perspektive, dass sie bei entsprechendem Verhalten ein Leben lang
aufrecht bleiben kénnen. Nach Aussage vieler jingerer Betroffener wirkt das
Logo auf sie abschreckend: Ein Grund dafir, der DVMB nicht beizutreten. In
der heutigen Gesellschaft sind optische Eindricke sehr wichtig geworden. Die
Optik ist heute entscheidender Faktor zum Kauf eines Produkts. Stimmt die
»verpackung“ nicht, wird nicht gekauft, selbst wenn der Inhalt von hoher Qualitat

ist. Dies ist auch auf das Erscheinungsbild der DVMB Ubertragbar.

Mit dem neuen Erscheinungsbild wird dieser Tatsache Rechnung getragen. Die
Wortmarke ,DVMB* als ,Logo“ und die Farbe Griin wirken freundlich und einla-
dend.

Leider wurde das Corporate Design in den Gliederungen der DVMB nicht sehr
ernst genommen. Es gab eine Reihe von LV’en und Gruppen mit einem von der
,Generallinie® abweichendem Erscheinungsbild. Das flhrte nicht nur zu einer
Uneinheitlichkeit innerhalb der DVMB, sondern ,verwirrte“ auch potenzielle
Neumitglieder. Durch diese Uneinheitlichkeit werden fiir einen Aulienstehenden
unklare Strukturen impliziert. Die Folge kann sein, dass die DVMB als loser Zu-
sammenschluss verschiedenster Interessensgruppierungen, somit ohne klare

Zielrichtung und in letzter Konsequenz als inkompetent angesehen wird.

Es ist notwendig, die Frage nach der Sinnhaftigkeit der DVMB im veranderten

Umfeld zu stellen! Wenn diese bejaht wird, missen Formen gefunden werden,
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die in der Lage sind, die neue Generation der Betroffenen ebenso anzuspre-

chen, wie die ,Altmitglieder" zufrieden zu stellen.

Eine interessante Tatsache ist, dass etwa 60 % der DVMB-Mitglieder nicht aktiv
am Gruppenleben teilnehmen bzw. von der Gruppe Uberhaupt nichts wissen

wollen. Die Griinde hierflr konnten bisher nicht hinreichend festgestellt werden.

Die DVMB bietet, ohne dass es von manchen so gesehen wird, bereits heute
,Dienstleistungen” an. Nicht nur die Organisation der Therapieangebote und de-
ren Abrechnung mit den Kostentragern (GKV) und/oder den Gruppenmitglie-
dern, sondern auch die Durchfihrung von Fortbildungen und Seminaren, der
Literaturverkauf, die Rechtsberatung sowie die Vermittlung von Reisen sind als
,Dienstleistungen® auf Gruppen-, Landesverbands- Bundesverbandsebene zu

verstehen.

Organisation

Bundesverband

Der BV ist ein eingetragener gemeinnitziger Verein mit Sitz in Schweinfurt.

Die ehrenamtlich arbeitende Vorstandschaft des BV besteht aus drei Mitgliedern
nach § 26 BGB und fiinf weiteren Mitgliedern. Die Vorstandschaft wird von der
Bundesdelegiertenversammlung, bestehend aus 100 Delegierten der LV’e, und
der Bundesverbandsvorstandschaft fir die Dauer von zwei Jahren gewahit. Die
Delegiertenversammlung tagt in der Regel einmal im Jahr. Die Delegierten der

LV’e werden nach den Satzungen der jeweiligen LV’e bestimmt oder gewahlt.

Der Beirat ist fur die Beratung von gemeinsamen Anliegen des BV und der
LV’e, sowie flr Ehrungen nach der Ehrungsordnung zustandig. Er besteht aus
zwei Vertretern je LV, dem Delegierten zur ,Ankylosing Spondylitis International
Federation* (ASIF) und der Bundesverbandsvorstandschaft. Er tagt einmal im
Jahr. Seit einigen Jahren trifft sich die Vorstandschaft mit den Landesverbands-

vorsitzenden zu einem Gedankenaustausch einmal im Jahr.

Die Vorstandschaft fiihrt in der Regel finf Sitzungen pro Jahr durch. Jedem
Vorstandsmitglied sind bestimmte Aufgabengebiete zugeteilt. Ein Vorstands-
mitglied ist Ansprechpartner fir die Anliegen der LV’e, weitere betreuen das

Frauennetzwerk und das Netzwerk Junger Bechterewler.
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Fiar bestimmte klar umrissene Aufgabenstellungen werden im Bedarfsfall Ar-
beitskreise auf Zeit, bestehend aus Mitgliedern der Bundesvorstandschaft und

der LV’e, eingesetzt.
Dem BV stehen vier Arztliche Berater zur Seite.

Einige Vorstandsmitglieder und der Geschaftsfuhrer nehmen Aufgaben im ,Ge-
meinsamen Bundesausschuss® (G-BA) wahr und vertreten die DVMB in fur sie

relevanten Gremien.

Der Bundesverband vertritt die DVMB und deren Interessen nach auf3en, flhrt
Verhandlungen, welche die gesamte DVMB betreffen, und reprasentiert sie in

den Dachverbanden verschiedener Selbsthilfeorganisationen auf Bundesebene.

Der BV ist Mitglied im Bundesverband der ,Deutschen Rheuma-Liga e.V.”
(DRL), der ,Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinde-
rung und chronischer Erkrankung und ihren Angehdrigen (BAG-SELBST-
HILFE), dem ,Der PARITATISCHE Wohlfahrtsverband — Gesamtverband e.V.*
(DER PARITATISCHE), der ,Gesellschaft medizinischer Assistenzberufe fir
Rheumatologie e.V.” (GmAR), der ,Gesellschaft fur Recht und Politik im Ge-
sundheitswesen e.V.” (GRPG) und der ASIF.

Der BV hat eine ,Richtlinie der DVMB fiir die Zusammenarbeit mit Wirtschafts-
unternehmen und Zuwendungsgebern® (RZWZ) unterschrieben. Hierdurch soll
sichergestellt werden, dass Wirtschaftsunternehmen und Zuwendungsgeber

weder offen noch verdeckt Einfluss auf die DVMB nehmen kénnen.

1.2.2 Landesverbande

In Deutschland gibt es 14 Landesverbande der DVMB. Diese sind, bis auf zwei
LV’e, mit den Landesgrenzen identisch. Berlin und Brandenburg bilden einen

Verband. Bremen hat keinen LV und wird vom LV Niedersachsen betreut.

Die LV’e sind eingetragene Vereine, deren Gemeinnitzigkeit anerkannt ist. Die
Zusammensetzung der ehrenamtlichen Vorstandschaft, Wahlen usw. richten

sich nach den Satzungen der jeweiligen LV’e.
Die Vorstandschaft vertritt die DVMB auf Landesebene.

Ein LV hat eine hauptamtlich besetzte Geschéaftsstelle; einige LV’e eine ehren-

amtlich geflihrte.
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Die meisten LV’e haben Arztliche Berater, Ansprechpartnerinnen fir das Frau-

ennetzwerk und Moderatoren fur das Netzwerk Junger Bechterewler.

Die Mitwirkung an der Patientenbeteiligung und Interessenvertretung auf Lan-
desebene wird von den LV’en unterschiedlich gehandhabt, manche sind sehr

stark vertreten, andere Uberhaupt nicht.

Die meisten LV'e sind Mitglied der Dachverbidnde DER PARITATISCHE und
BAG-SELBSTHILFE auf Landesebene.

Die LV’e erhalten einen in der Satzung des Bundesverbandes festgelegten An-
teil am Beitragsaufkommen. Zusammen mit verschiedenen Fordermitteln,
Spenden und Sponsoring stellt er die Haupteinnahme der LV’e dar. Manche
LV’e geben nach unterschiedlichen Regelungen einen Teil des Beitragsanteiles

an die Gruppen weiter.

Die LV'e, und damit auch die Gruppen, haben die RZWZ unterschrieben. Da-
durch soll, wie beim BV, eine Einflussnahme von Wirtschaftsunternehmen und

Zuwendungsgebern verhindert werden.

1.2.3 Gruppen

Die ortlichen Gruppen sind fast ausschlieB3lich unselbststandige Untergliederun-
gen der LV’e. Einige wenige sind selbst eingetragene Vereine. Diejenigen
Gruppen, welche Uber Rehabilitationssport (Rehasport) abrechnen, sind auch
Mitglied im jeweiligen Landesverband des ,Deutscher Behindertensportbund
e.V.“ (DBS).

Die meisten Landesverbande haben eine Geschaftsordnung und zum Teil wei-

tere Ordnungen fir Gruppen.

Die Gruppen haben sehr unterschiedliche Mitgliederzahlen. Die grofite Gruppe
hat Gber 300 Mitglieder, manche nur finf bis zehn. Die Mitglieder in sehr groRen
Gruppen lassen sich nur schwer intensiv betreuen. In kleinen Gruppen haben
die Mitglieder meist ein sehr enges personliches Verhaltnis. Oftmals aber macht

bei ihnen die Finanzierung der Therapie und der Gruppe Schwierigkeiten.

Die Gruppen werden von einem ehrenamtlichen Gruppensprecher, oftmals von
einem Team oder einer gewahlten Vorstandschaft, geleitet. Sie haben in der
Regel eine eigene Kassenflihrung, welche vom LV Uberprift wird und deren

Umfang in den konsolidierten Jahresabschluss des Landesverbandes eingeht.
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Die Finanzierung der Gruppen erfolgt Uber einen eventuellen Beitragsrickfluss
des LV, verschiedene Foérdermittel, Spenden und Sponsoring. Verschiedentlich

erheben Gruppen von den aktiven Mitgliedern einen eigenen Beitrag.

Die finanzielle Situation der Gruppen ist sehr unterschiedlich; manche sind
.reich®, andere ,bettelarm®. Dies liegt unter anderem auch an dem von den
Gruppen praktizierten Angebot fiir ihre Mitglieder vor Ort und dem Abrech-
nungskonzept fur ihr Bewegungsangebot. Teilweise nutzen die Gruppen ihre
Moglichkeiten, Foérderungen und Spenden zu bekommen, nicht ausreichend
oder es fehlt ihnen das entsprechende Wissen, Gelder korrekt zu beantragen. In
der Regel haben gréfiere Gruppen mehr Ressourcen, und dadurch mehr Geld,
als kleinere. Dort, wo Uber Rehasport abgerechnet wird, werden meist Grup-
penbeitrage erhoben, da auch die Beitrage zum LV des DBS bezahlt werden

mussen.

Bei einer Reihe von Gruppen ist festzustellen, dass Uberproportional viele Teil-
nehmer an der Therapie nicht Mitglieder der DVMB sind. Dies lasst sich nicht
allein mit Funktionstraining oder Rehasport, an denen gemal Rahmenvereinba-
rung auch Nichtmitgliedern der Zugang gewahrt werden muss, erklaren, da bei
anderen Gruppen mit derselben Abrechnungsart dies nicht der Fall ist. Bei
Gruppen, welche eigene Gruppenbeitrage erheben, ist diese Tatsache deutlich

starker verbreitet, als bei anderen Gruppen.
Eine Reihe von Gruppen hat Arztliche Berater.

Die Gruppensprecher vertreten die DVMB auf kommunaler Ebene. Je nach
Grofle der Gruppen und deren personeller Besetzung sind manche stark in die

ortlichen Interessenvertretungen eingebunden, andere tGberhaupt nicht.

Geschaftsstelle des Bundesverbandes

Die Geschéftsstelle des BV befindet sich in Schweinfurt und wird von einem
Geschéftsfuhrer geleitet. In ihr sind neben ihm 4 Vollzeit- und 2 Teilzeitkrafte
beschaftigt. Eine Vollzeitkraft fungiert als stellvertretender Geschaftsstellenleiter.
Den einzelnen Mitarbeitern sind bestimmte Aufgabengebiete zugeteilt. Aller-
dings wird speziell Wert darauf gelegt, dass sie bei Bedarf in fast allen Berei-
chen einspringen kdnnen. Dies ist erforderlich, da der Personalstand eine Dop-
pelbesetzung nicht zulasst. Es wird versucht, den Personalstand der Ge-
schaftsstelle moglichst niedrig zu halten und trotzdem alle anfallenden Arbeiten

zeitnah ausfihren zu kénnen.



-15 -

Neben der allgemeinen Verwaltung des BV erledigt die Geschéaftsstelle die
Mitgliederverwaltung und das Beitragswesen fur alle Mitglieder, ebenso wie die
organisatorischen Arbeiten bei der Erstellung des ,Morbus-Bechterew-Journal*
(MBJ) und dessen Versand.

Die Geschéftsstelle ist technisch den Erfordernissen entsprechend ausgestattet.
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Leistungen und Angebote

Bundesverband

Fur Mitglieder und Betroffene
Fur die Mitgliedschaft in der DVMB wird ein Jahresbeitrag erhoben. In besonde-

ren Fallen kdbnnen Mitglieder auf Antrag eine BeitragsermaBigung oder Bei-

tragsbefreiung erhalten.

Der Mitgliedsbeitrag beinhaltet den Bezug der Mitgliederzeitschrift der DVMB,
das Morbus-Bechterew-Journal, welches im DIN A4-Format in Vierfarbendruck
mit in der Regel 56 Seiten erscheint. Bis 2003 hiel3 die Zeitschrift ,Bechterew-
Brief* und erschien einfarbig in DIN A5-Format. Das MBJ war bei der Umstellung
2003 vdllig neu gestaltet worden, allerdings ohne Berucksichtigung des kunftigen
Erscheinungsbildes, welches zu dieser Zeit noch nicht erarbeitet war. Neben
verbandsinternen Ereignissen und Erfahrungsberichten berichtet die Zeitschrift
Uber Neuigkeiten aus der MB-Forschung, neue Medikamente, Behandlungsme-
thoden, Therapien usw. Des Weiteren werden Leserbriefe veréffentlicht und be-
antwortet. Weiterhin sind die Ansprechpartner der o6rtlichen Gruppen und der
LV’e aufgeflhrt. In Fachkreisen hat der Inhalt des MBJ hohes Ansehen; Mitglie-
der jedoch aulern oft, es sei zu ,wissenschaftlich“, die Gestaltung nicht profes-
sionell genug und enthalte zu wenig ,Verbandsnachrichten“ oder ,Erfahrungsbe-
richte®.

Das Redaktionsteam bestand viele Jahre aus vier, in letzter Zeit nur aus drei
Personen. Ende 2007 konnte eine arztliche Fachkraft fur die Mitarbeit gewonnen
werden. Das Team erstellt ohne fremde Hilfe ebenfalls Layout und Satz des
MBJ.

Die Arztlichen Berater stehen der Vorstandschaft in medizinischen Fragen zur
Seite, beantworten Leserbriefe im MBJ, halten in den verschiedenen Gremien

der DVMB Vortrage und wirken im Kuratorium des Forschungspreises mit.

Seit 1988 erhalten Mitglieder auf Wunsch eine kostenlose Rechtsberatung vom
Justiziar der DVMB. Dieser berat in Rechtsfragen, die im Zusammenhang mit
der Krankheit stehen, stellt Musterwiderspriiche zur Verfligung und betreut die
Mitglieder bei Streitfallen im Sozial- und Arbeitsrecht. Eine kostenfreie Vertre-
tung erfolgt nicht. Im MBJ werden Anderungen in der Sozialgesetzgebung und

im Arbeitsrecht kommentiert.
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Einmal im Monat wird von der Geschaftsstelle eine kostenlose telefonische
Abendsprechstunde angeboten. Hier erhalten Anrufer Auskunft Uber die
Krankheit mit den damit verbundenen Fragen und Problemen sowie Uber die
DVMB.

Neuerdings steht einmal im Monat ein Mitglied der Vorstandschaft in einer tele-
fonischen Vorstandssprechstunde den Mitgliedern zur Verfigung. Die Ter-

mine werden im MBJ angekindigt.

Darlber hinaus erledigt die Geschéaftsstelle laufend telefonische und schriftliche
Anfragen. Nichtmitglieder, Mitglieder und Verantwortliche in der DVMB machen

davon regen Gebrauch.

Bei der Online-Beratungsplattform Beranet, welcher sich der BV 2003 ange-
schlossen hat, kdnnen verschiedene Online-Beratungsangebote nach vorheriger
Anmeldung genutzt werden. Diese werden in der BV-Geschaftsstelle mit speziell
geschultem Personal durchgefihrt.

Bei der E-Mail-Beratung wird keine Information als einfache E-Mail verschickt,
sondern direkt in einem individuellen Briefkasten hinterlegt. Dieses bietet maxi-
male Sicherheit und Anonymitat. Die Anfrage kann auch namentlich an Berater
gerichtet werden; ebenso koénnen alte Beratungen jederzeit gelesen und/oder
geldscht werden.

Bei der Chatberatung im Einzelgesprach kénnen die angebotenen Chat-Termine
gebucht werden, um sich mit einem Berater zum Beratungsgesprach im Chat zu
verabreden. Eine E-Mail kann bei Wunsch an den gebuchten Termin erinnern.
Beim moderierten Gruppenchat im Rahmen von offenen Sprechstunden wird Rat
und Hilfe in der Gruppe angeboten. Die moderierten Gruppenchats finden zu
speziellen Themen statt und bieten interessante Informationen und Kontakte
auch zu anderen Usern. Die Themen der Chats sind neben Datum und Uhrzeit
im Titel des Termins angekundigt. Eine E-Mail kann bei Wunsch auch hier an
den Termin erinnern.

Zur diskreten Beratung in den aufgezeigten Formen wird eine Anmeldung bend-
tigt, um sich einloggen zu kénnen. Danach steht die gesamte Bandbreite der

aufgezeigten Beratungsarten zur Verfligung.

Mitglieder und Nichtmitglieder kdnnen bei der Geschaftsstelle Infomaterial Gber
die Krankheit und die DVMB kostenlos beziehen. Das Infomaterial entspricht je-
doch in der Gestaltung nicht mehr den Erfordernissen der Zeit und wird vor allem
von jungeren Betroffenen als ,unmodern® und ,altmodisch® angesehen. Aller-

dings muss bedacht werden, dass das Material ausschlieRlich von den ehren-
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amtlichen Mitarbeitern der MBJ-Redaktion ohne weitere professionelle Hilfe ent-
worfen und layoutet wurde. Derzeit wird an der Modernisierung und Neugestal-

tung nach dem neuen Erscheinungsbild gearbeitet.

Jedermann kann aus dem reichhaltigen Literaturangebot auswahlen und bei
der Geschéftsstelle bestellen. Besonders sei hier die Schriftenreihe der DVMB

erwahnt, welche ebenfalls in Eigenregie erarbeitet wurde.

Im Internetauftritt der DVMB stellen sich BV, LV'e und teilweise die Gruppen
dar. AuRerdem werden einzelne Artikel aus dem MBJ veroffentlicht und wichtige
Termine bekannt gegeben. Der informelle Inhalt wird allgemein anerkannt. Der
Auftritt allgemein allerdings wird von vielen als zu konservativ, unlbersichtlich
und unkomfortabel in der Handhabung angesehen. Die Seiten werden von ei-
nem ehrenamtlichen Webmaster betreut. Das jetzt benutzte System ist nicht fle-
xibel genug und bereitet dem Webmaster erheblichen Aufwand. Es hat keine
Suchfunktion und ist nicht barrierefrei. Derzeit wird der Auftritt auf ein Content-
Management-System (CMS) umgestellt. Ein CMS oder auch Redaktionssystem,
ist ein Anwendungsprogramm, das die gemeinschaftliche Erstellung und Bear-
beitung des Inhalts von Text- und Multimedia-Dokumenten (Content) ermaoglicht
und organisiert. Die verantwortlichen Redakteure des BV und der LV’e haben
dabei die Mdglichkeit, Inhalte zu andern. Neuigkeiten kénnen damit schneller

und unkomplizierter ins Internet gestellt werden.
Der Internetauftritt ist werbefrei.

Im DVMB-Forum kdnnen sich Betroffene und deren Angehdrige sowie Interes-
senten austauschen. Winschenswert ware, dass das Forum vornehmlich flr
Fragen und Antworten im Zusammenhang mit der Krankheit benutzt wird. Dies
ist leider nicht immer der Fall. Wegen der Probleme im Forum ging der BV dazu
Uber, dass zwar alle im Forum lesen, aber nur Teilnehmer, welche mit vollstan-
diger Anschrift angemeldet und von der Geschaftsstelle mit einem Zugangscode
versehen sind, Beitrage ins Forum schreiben kénnen. Das Forum wird von ei-

nem ehrenamtlichen Administrator betreut.

Mitglieder kénnen auf Dauer, Nichtmitglieder flr drei Ausgaben, einen Newslet-
ter per E-Mail beziehen. Dieser erscheint in unregelmafigen Abstanden und in-
formiert Uber aktuelle Entwicklungen im Gesundheitswesen und gibt informative
Tipps. Der Newsletter wird zurzeit von der Geschaftsstelle herausgegeben. Bis-
her ist es, bedauerlicherweise, nicht gelungen, hierflir eine eigene Redaktion zu

installieren.
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Seit Bestehen der DVMB wurden schon die verschiedensten Seminare ange-
boten. Vor allem aus Kostengriinden ist in letzter Zeit das aktuelle Angebot re-
duziert worden. Es gelingt der Geschaftsfuhrung allerdings immer wieder, Semi-

nare mit besonderem Inhalt Uber Sponsoring zu finanzieren und durchzufuhren.

Uber 70 Mal wurde bereits das Seminar ,Morbus Bechterew-Basiswissen*,
friher bis zu 5 Mal und heute 3 Mal pro Jahr, angeboten. Es soll vor allem frisch
Diagnostizierten und deren Angehérigen ein Grundwissen Uber die Krankheit
vermitteln und ihnen das Ristzeug geben, mit der neuen Lebenssituation fertig
zu werden. Die Seminare werden von der Deutschen Rentenversicherung Bund
Uber die DRL bezuschusst. Ein Eigenanteil wird gefordert. Die Seminare sind

nicht kostendeckend.

Dem von vielen Teilnehmern gedufRerten Wunsch, ein Folgeseminar anzubieten,

wird in 2008 Rechnung getragen.

Grofden Anklang finden die neuerdings durchgeflihrten Juristenseminare. Hier
werden Juristen mit den Problemen der Krankheit vertraut gemacht, damit sie
bei Sozial- oder Arbeitsrechtsstreitfallen ihre Mandanten besser vertreten kén-

nen.

Vorstandschaftsmitglieder Ubernehmen den Part Selbsthilfe in der Patienten-
schulung im Gasteiner Heilstollen nach den Grundlagen der ,Deutschen Ge-
sellschaft fir Rheumatologie e.V." (DGRh), welche unter Mitarbeit der DVMB
erstellt worden sind.

Der BV hatte schon vor Jahren geeignete Mitglieder flr die Teilnahme an Pa-
tientenschulungen als Vertreter der Selbsthilfe ausgebildet. Da aber kaum eine
Klinik, mangels der Finanzierung durch die Krankenkassen, Patientenschulun-

gen anbietet, kam kaum ein Ausgebildeter zum Einsatz.

In der Vergangenheit hat der BV in eigener Regie verschiedene Reisen veran-
staltet. Aus organisatorischen Griinden und wegen Fragen der Haftung Uber-

nimmt nun ein Reisebliro die Durchfiihrung bechterewrelevanter Reisen.

Die DVMB hat fir ihre Mitglieder eine Haftpflichtversicherung im Zusammen-

hang mit den Vereinsaktivitadten abgeschlossen.

Fur Landesverbande und Gruppen

Ein Vorstandschaftsmitglied kimmert sich um das Netzwerk Junger Bechte-

rewler. Es versucht, mdglichst in jedem LV einen Ansprechpartner (Moderator)
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zu etablieren, koordiniert die Arbeit und organisiert das jahrliche Treffen der Mo-

deratoren.

Ein weiteres Vorstandschaftsmitglied hat die Leitung des Frauennetzwerkes
Ubernommen, koordiniert dessen Arbeit und organisiert das jahrliche Treffen der

Ansprechpartnerinnen in den LV'en, in denen es solche gibt.

Der Bundesverband bietet, zusammen mit der GmAR, immer wieder Therapeu-
tenfortbildungen fur Fitnesstrainer an. Dabei sollen Therapeuten so weiterge-
bildet werden, dass sie in der Lage sind, Betroffene krankheitsgerecht an Fit-
nessgeraten Uben zu lassen. Die Nachfrage nach dieser Weiterbildung ist eher
gering, da von den Gruppen diese, auch jingere Patienten ansprechende, Be-

wegungstherapie kaum forciert wird.

Fur den Notfall, dass Gruppen sich Therapeuten nur intervallweise leisten kdn-
nen, bietet der BV die Ausbildung zum Patiententrainer an. Damit sollen
selbst Betroffene in die Lage versetzt werden, zwischendurch die gemeinsame
Gymnastik zu leiten, sofern sie nicht Uber Funktionstraining oder Rehasport ab-

gerechnet wird.

Der BV hat zusammen mit der Firma BetaCare Multiplikatoren fiir die Rechts-
beratung im Gesundheitswesen ausgebildet. Diese werden, wenn von den
LV'en gewlnscht, ihr Wissen an interessierte Personen aus den LV'en weiterge-
ben, wodurch diese in die Lage versetzt werden, mit Hilfe der Firma BetaCare

vollig firmenneutral ihre Mitglieder zu beraten.

Im Jahre 2004 wurde ein Innovationspreis flr Gruppen ausgeschrieben. Er
sollte besonders innovative Leistungen der Gruppen pramieren. Es wurden nur
sehr wenige wirklich innovative Aktionen eingereicht, und diese waren zum Teil
auch schon alteren Datums. Wenn die Gruppen die Ausschreibung nicht falsch
verstanden haben, ist zu beflirchten, dass nur wenige innovative Ansatze in der

Gruppenarbeit vorhanden sind. 2008 wurde der Preis abermals ausgeschrieben.

In den letzten Jahren hat eine Arbeitsgruppe ein einheitliches Gruppenspre-
cherhandbuch erarbeitet. Es wurde auf CD an die LV’e ausgegeben, und sollte
von diesen auf ihre Bedlrfnisse angepasst werden, um es dann den Gruppen
zur Verflgung zu stellen. In wenigen LV’en hat die Anpassung noch nicht statt-
gefunden. Da die Handbiicher in den LV’en sehr unterschiedlich weiterentwickelt

wurden, hat der BV die weitere Pflege eingestellt.

In Zusammenarbeit mit der Agentur ,Medizin & Markt“ wurde flr die DVMB ein

Handbuch fiir Offentlichkeitsarbeit erarbeitet und den LV’en vorgestellt. Die-
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ses Handbuch wurde sowohl als Druckversion als auch auf CD ausgegeben. Bis
jetzt konnte nicht festgestellt werden, dass sich die Offentlichkeitsarbeit in den

LV’en und den Gruppen verbessert hat.

Mit einem Rundbrief werden die LV’e von der Geschéaftsstelle Uber wichtige
Ereignisse und Termine in der DVMB, relevante Gerichtsurteile, neue, flr die
Selbsthilfe und die von der Erkrankung Betroffenen, Gesetze und interessante

Internet-Seiten informiert.

Vierteljahrlich erhalten die Gruppen von der Geschéftsstelle das Gruppenspre-
cherrundschreiben, in dem sie ebenfalls mit wichtigen und interessanten In-

formationen versorgt werden.

Der im Vorstand Beauftragte fur das Internet trifft sich in der Regel einmal jahr-
lich beim Webmastertreffen mit den Webmastern der LV’e, um als Moderator

die Arbeit an den Internetauftritten zu koordinieren.

Fir die Funktionstrager in der DVMB hat der BV eine Dienstreiseversicherung

und fur die Gruppen eine Inventarversicherung abgeschlossen.

Allgemeines

Seit 2007 bietet der BV in Zusammenarbeit mit der Universitat Wiirzburg eine
Fortbildung fiir Arzthelferinnen und Study Nurses an. Hintergrund dieser
Fortbildung ist, die MB-Patienten mdglichst von Anfang an in den Praxen in gu-
ten Handen zu wissen, und vor allem die Arzthelferinnen tber die DVMB aufzu-
klaren, damit diese, neben dem Arzt, die Patienten auf die DVMB aufmerksam

machen konnen.

Die DVMB ist durch ihren Geschéaftsfihrer in die Ausbildung von Kranken-
gymnasten (KG) in den entsprechenden Schulen in Bad Elster und Schweinfurt

eingebunden.

In 2008 begann die Ausbildung von geeigneten Mitgliedern der DVMB zu
Referenten (Rednern). Damit soll ermoglicht werden, bei Verbanden und Insti-

tutionen, den LV’en und Gruppen tUber MB und die DVMB zu referieren.

Die Offentlichkeitsarbeit, insbesondere im Hinblick auf die Medien, kann nur
vereinzelt wahrgenommen werden. Es ist bisher nicht gelungen, einen Verant-
wortlichen fir diesen Aufgabenbereich zu benennen bzw. aus finanziellen Griin-

den eine hauptamtliche Kraft zu beschaftigen.
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In den letzten Jahren hat der BV die Lobbyarbeit in der Verbandsarbeit und im
vorpolitischen und politischen Raum, zusatzlich zu der bereits vom Geschafts-
fUhrer betriebenen, verstarkt. Hierbei kann nur langfristig mit Erfolgen gerechnet
werden. Durch seinen hohen Bekanntheitsgrad wurde der Geschéaftsflhrer in
wichtige Gremien und Beirate berufen. Erwahnt seien hier die Teilnahme am
LArbeitskreis Beipackzettel* der Firma Pfizer GmbH mit dem Ziel, patientenge-
rechte Beipackzettel zu erstellen, die Berufung als Vertreter der Patienten durch
das ,Arztliches Zentrum fir Qualitét in der Medizin“ (8zq) zur Erstellung einer
,Nationalen Versorgungsleitlinie* (NVL) zum Thema Kreuzschmerz und die Be-
rufung in den wissenschaftlichen Beirat der Zeitschrift ,Der Kassenarzt".

Die Wichtigkeit der Lobbyarbeit bzw. der Platzierung von eigenen Personen an
der richtigen Stelle wurde besonders bei der Besetzung der Patientenvertreter
im G-BA deutlich.

Die internationale Zusammenarbeit bei der ASIF, deren Vizeprasident er zur-
zeit ist, wird vom wissenschaftlichen Redakteur des MBJ, und einem Vorstand-
schaftsmitglied wahrgenommen. Im medizinischen und wissenschaftlichen Be-
reich knupft und halt auch der wissenschaftliche Redakteur des MBJ, unter an-
derem durch die Teilnahme an den einschlagigen Kongressen, die Kontakte. In
Anbetracht seines fundierten Wissens wurde er in die ,Assessment in Ankylo-
sing Spondylitis international working group® (ASAS), den Zusammenschluss

von mafgebenden Forschern auf dem Gebiet der Spondyloarthritiden, berufen.

Seit Langem verleiht der BV im Turnus von zwei Jahren den Forschungspreis
der DVMB. Mit ihm werden herausragende Forschungsleistungen auf dem Ge-
biet der Rheumatologie, insbesondere des Morbus Bechterew, ausgezeichnet.
Die Preistrager ermittelt ein hochkaratig und international besetztes Kuratorium.
Zu den bisherigen Preistragern gehéren namhafte Wissenschaftler dieses Fach-

gebietes.

Erstmals wurde 2006 der Medienpreis der DVMB verliehen. Damit werden
Journalisten ausgezeichnet, die in herausragender Weise iber Morbus Bechte-
rew oder verwandte Krankheiten berichten. Die Preistrager werden in einem mit
Fachleuten besetzten Kuratorium ermittelt. Sinn des Preises ist, das Bewusst-

sein und das Verstandnis fiir die Krankheit in der Offentlichkeit zu fordern.

Verschiedene Kliniken werden vom BV mit Infomaterial versorgt, oder die dort

angebrachten Schaukasten der DVMB betreut.
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1.3.2 Landesverbande

Die Landesverbande sind ganz unterschiedlich aktiv.

Fast alle fUhren Gruppensprechertreffen bzw. -schulungen mit recht unter-
schiedlichen Inhalten durch. Bei grof3eren LV’en werden teilweise auch regionale
Arbeitstreffen bzw. Schulungen angeboten. Diese dienen der Kommunikation
und Meinungsbildung zu relevanten Themen und auch der Abstimmung von Ak-
tivitdten. Dabei ist festzustellen, dass meist dieselben Gruppen nicht daran teil-
nehmen. Dies andert sich manchmal nach einem Wechsel in der Gruppenlei-
tung.

Ein LV schult jahrlich Gber die sonstigen Fortbildungen hinaus speziell die neuen

Gruppensprecher.

In einer Reihe von LV’en gibt es einen Moderator fiir das noch im Aufbau be-
griffene Netzwerk Junger Bechterewler. Dieser organisiert Treffen von jungen
Betroffenen mit verschiedensten Schwerpunkten. Gerade bei jungen Patienten
ist der Beratungsbedarf besonders grof und fiir die Moderatoren des Netzwer-

kes oftmals zeitaufwandig.

Die meisten LV'e haben eine Ansprechpartnerin fir das Frauennetzwerk. Sie
organisieren spezielle Frauenseminare und stehen vor allem fiir die Beratung

von Frauen in Zusammenhang mit der Krankheit zur Verfiigung.

In den meisten LV’en werden seit fast 20 Jahren Therapeutenfortbildungen
angeboten. Fir die Durchfiihrung von Funktionstraining missen die Therapeu-
ten eine besondere Fortbildung absolvieren. Dies ist auch in der Rahmenverein-
barung festgeschrieben.

Der von einigen LV’en in Zusammenarbeit mit den LV’en des DBS durchgefiihrte
Rehasport wird von Fachlbungsleitern geleitet. Dies sind zumeist Physiothera-
peuten, die zusatzlich noch die Lizenz als Fachlbungsleiter nachweisen. Die
Ausbildung erfolgt durch die LV’e des DBS und ist zunachst fur vier Jahre gultig.
Zum Behalt der Lizenz ist eine stetige Qualifizierung notwendig. Deshalb bieten
die LV’e, welche Uber Rehasport abrechnen, zusammen mit dem DBS Fortbil-

dungen fiir Ubungsleiter an.

Viele LV’e bieten verschiedene Seminare, oftmals auch offen fir alle DVMB-

Mitglieder in Deutschland, an.
Manche LV’e veranstalten Gemeinschaftsreisen.

Die Beteiligung an einer Patientenschulung nach den Grundlagen der DGRh

praktizieren nur zwei LV.



-4 -

Ein weiterer LV bietet regelmafig Patientenberatung in Kliniken an.

Mehrere LV'e bringen partiell Infomaterial in Kliniken oder haben dort die An-
bringung von Schaukasten erreicht und betreuen diese. Es werden allerdings

langst nicht alle relevanten Kliniken mit Material versorgt.

Alle LV’e fugen dem MBJ standig oder in Intervallen, alleine oder zusammen mit
anderen LV’en, einen Einhefter bei, um ihre Mitglieder tber Aktuelles im LV zu
informieren. In den Einheftern wird in der Regel auch die Einladung fir die Mit-
glieder- oder Delegiertenversammlung veroffentlicht. Die Qualitat der Einhefter in
Bezug auf Inhalt und Gestaltung ist sehr unterschiedlich und teilweise verbesse-

rungsfahig.

Alle LV’e haben einen eigenen Internetauftritt mit einer entsprechenden Verlin-
kung zur Homepage des BV. In manchen LV’en kdnnen sich die Gruppen mit ei-
ner eigenen Seite darstellen. Die Auftritte sind teilweise in der Gestaltung nicht

mehr zeitgemal und inhaltlich nicht immer aktuell.

Das von einigen LV'en erstellte Leitbild vertieft die in der Satzung niederge-
schriebenen Ziele der DVMB, insbesondere die des jeweiligen Landesverban-
des. Es beschreibt konkret und anschaulich das Selbstverstandnis der DVMB,
den Unterschied der DVMB zu anderen Verbanden, Griinde fiir eine Mitglied-
schaft und Angebote, die Betroffene woanders nicht erhalten kénnen. Das Leit-

bild 1&sst sich besonders gut zur Auflenwerbung verwenden.

In den meisten LV’en ist die Offentlichkeitsarbeit, Zhnlich wie beim BV, unbe-

friedigend.

Die Lobbyarbeit wird ressourcenbedingt meist nicht in ausreichendem Mafl

wahrgenommen.

Die meisten LV’e haben Schwierigkeiten, ihre Vorstandschaft zu besetzen. Dies
hangt einerseits mit der allgemeinen ,Vereinsmudigkeit* und der zurliickgehen-
den Motivation in der DVMB, andererseits aber auch damit zusammen, dass
nicht rechtzeitig geeignete Mitglieder in die Arbeit des Landesverbandes einge-

bunden werden, bzw. versucht wird, die ,Personaldecke” generell zu verbreitern.

Die Stimmung in den einzelnen LV’en ist recht unterschiedlich. Manche LV’e ha-
ben ein sehr intensives Verhaltnis zu ihren Gruppen, bei anderen lasst es zu
wulnschen ubrig. Vereinzelt kommt es zu ernsthaften Auseinandersetzungen mit

den Gruppen bzw. Gruppensprechern.
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Im Allgemeinen gilt: Je geeigneter und einsatzbereiter die Gruppensprecher oder
das Leitungsteam und je besser sie durch den LV geschult sind und je harmoni-
scher die Verhaltnisse zum LV und BV sind, umso besser funktioniert die be-

treute Gruppe und damit auch die DVMB.

In Einzelfallen sind der Vorstandschaft der LV’e die Hilfestellungen, welche der
BV leistet, nicht bewusst und sie werden deshalb nicht in Anspruch genommen.
Die Verantwortlichen in den LV’en sind in der Regel zeitlich eingeschrankt, da

sie ihre Aufgaben ausschlieRlich ehrenamtlich erledigen.

Gruppen

Das Kernangebot der Gruppen ist derzeit die Gymnastik oder der therapeutische
Sport. Manche finanzieren diese Aktivitaten direkt Uber Zahlungen der teilneh-
menden Mitglieder. Verschiedentlich wird die Therapie auf der Grundlage der
Heilmittelverordnung in KG-Praxen durchgefiihrt. Eine Reihe rechnet tGber Funk-
tionstraining ab. Vor allem in Nordrhein-Westfalen und Niedersachsen wird der
therapeutische Sport lGber Rehasport abgerechnet. Wegen der Einschrankung
des Bewilligungszeitraumes bei Funktionstraining und Rehasport gibt es auch
Mischfinanzierungen. Vor allem kleinere Gruppen haben zusehends mit der nun
immer mehr erforderlichen Eigenleistung der Teilnehmer Finanzierungspro-

bleme.

Fur Gruppen, welche sich selbst um die Raumlichkeiten fiir die Therapie kim-
mern mussen, ist es nicht immer einfach, geeignete Hallen und Bader, fir die
zudem in aller Regel auch noch erhebliche Mieten zu bezahlen sind, zu bekom-
men. Hier wirkt sich verstarkt die Tendenz der Offentlichen Hand aus, fiir die,
friher oft kostenlose, Nutzung von Sporteinrichtungen steigende Mieten zu ver-
langen.

Da Hallen und Bader abends meist sehr stark belegt sind, missen Termine an-
genommen werden, die nicht immer ideal sind, und die insbesondere berufsta-
tige Betroffene oftmals nicht wahrnehmen kénnen. Damit reduziert sich auch die
Anzahl der Teilnehmer, und es ist zudem ein Hemmnis fiir Betroffene, der DVMB

beizutreten.

In einigen wenigen Gruppen wird Nordic Walking oder Training an Geraten an-
geboten. Manche Gruppen betreiben auch Volleyball oder Prellball. In einigen
LV’en finden hierfur sogar Turniere statt. Neben der Ublichen Gymnastik machen

einige Gruppen weitere Bewegungsangebote, wie z.B. Qi Gong, Tai Chi usw.
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Insgesamt ist festzustellen, dass die meisten Gruppen seit vielen Jahren die-
selbe Therapie, und ausschlieBlich diese, machen. Damit werden vor allem jin-
gere Betroffene oftmals nicht mehr angesprochen und sind nicht fur die Gruppe
zu gewinnen. Leider gibt es auch Falle, in denen die Gruppe unter sich bleiben
mdchte und deshalb Neumitglieder verhindert oder, statt Eréffnung einer weite-
ren Gruppe, die Teilnehmerzahl bei der Therapie begrenzt.

Neben den Bewegungsiibungen sind die Gruppen im Gruppenleben sehr unter-
schiedlich aktiv. Manche haben ein ausflihrliches Jahresprogramm mit vielen
unterschiedlichen Veranstaltungen, andere machen aufder der Gymnastik relativ
wenig. Auch bei den aktiven Gruppen ist das Angebot nicht immer so, dass jln-

gere Mitglieder angesprochen werden.

Der Kontakt zu den Gruppenmitgliedern wird ganz unterschiedlich gepflegt.
Manche Gruppensprecher rufen ihre Mitglieder mindestens einmal im Jahr an,
andere laden selbst zur Hauptversammlung nur die aktiven Mitglieder ein, was
nicht satzungsgemaf ist. In den meisten Fallen hangt dies vom Gruppenspre-

cher oder Fihrungsteam ab.

In vielen Gruppen ist bereits ein hohes Durchschnittsalter vorhanden oder ab-
sehbar. Wenn dies flr die aktive Gruppe zutrifft, wird es immer schwerer, jin-
gere Mitglieder zu integrieren, weil diese haufig unter Gleichaltrigen mit ahnli-
chen Interessen sein wollen. Viele Gruppen, wenn nicht die meisten, haben es
versaumt, rechtzeitig fir ,Nachwuchs" zu sorgen. Dazu tragt auch bei, dass
manche Gruppensprecher nicht rechtzeitig flir einen Nachfolger sorgen bzw.
glauben, aufder ihnen kann das niemand (was in einigen wenigen Gruppen viel-
leicht auch stimmen mag).

Die Gewinnung neuer Mitglieder hangt oftmals auch mit der nur mangelhaft
stattfindenden Offentlichkeitsarbeit und der fehlenden Zusammenarbeit mit den

Arzten vor Ort zusammen.

Eine Reihe von Gruppen hat auf den Seiten des LV einen eigenen Internetauf-
tritt.

Die Wichtigkeit der ,Lobbyarbeit“ auf regionaler Ebene wird meist unterschatzt
und daher Uberhaupt nicht wahrgenommen. Vielerorts gibt es keinen Kontakt zu

den entsprechenden Facharzten und Kliniken.

Viele Gruppen verzichten auf die Mdglichkeit der Férderung durch die Kranken-
kassen und andere Institutionen und stellen einfach keine entsprechenden An-
trage. Es ist bemerkenswert, dass manchmal genau diese Gruppen nach einer

finanziellen Hilfe durch den LV rufen.
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Die Erfahrung zeigt: Je geeigneter die Gruppensprecher oder das Team sind
und je besser sie geschult werden, umso besser funktioniert die Gruppe. Wenn
dann noch ein erhéhter Einsatzwille vorhanden ist, halten sich meist die Mitglie-

deraustritte in Grenzen und es kommen regelmaflig neue Mitglieder hinzu.

Bei der Problematik in den Gruppen darf allerdings nicht vergessen werden,
dass alle Verantwortlichen ehrenamtlich tatig sind und auch noch andere Inter-
essen haben. Sie sind fast ausschliel3lich selbst von der Krankheit betroffen und

manchmal ganz einfach Uberfordert bzw. zu wenig geschult.
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Notwendige Veranderungen und deren

Umsetzung

Grundsatzliches

So wie die Frage nach der Sinnhaftigkeit der DVMB gestellt werden muss, ist
auch zu klaren, welchen Stellenwert die Selbsthilfe hat - und haben soll - , und

ob sich die DVMB noch mehr zu einem Dienstleister entwickeln muss.

Die in den Jahren seit der Grindung der DVMB durchgeflihrten Anpassungen
reichen nicht aus, um ihr auch in Zukunft eine wirkungsvolle Vertretung der an
Morbus-Bechterew oder verwandten Spondyloarthritiden erkrankten Menschen
zu sichern. Es ist daher notwendig, alle Gliederungen und Bereiche der DVMB
so zu reformieren, dass sie in der Lage sind, den Herausforderungen der Zu-

kunft gewachsen zu sein.

Durch die Veranderung des politischen und sozialen Umfeldes und der damit
verbundenen Verschlechterung der Situation der Betroffenen, ist es wichtiger
denn je, von einer kraftvollen und schlagkraftigen Vereinigung vertreten zu wer-
den.

Um die sozialpolitischen Entscheidungen mdglichst nachhaltig zu beeinflussen,
ist eine auf lange Sicht angelegte, kontinuierliche Lobbyarbeit gemeinsam mit

anderen Organisationen gleicher Zielsetzung unbedingt notwendig.

Die DVMB ist also in Zukunft mindestens so wichtig wie sie das bei ihrer Grin-
dung war. Damals lag der Schwerpunkt hauptsachlich bei Aufklarung und Bera-
tung der Betroffenen sowie der Organisation der Gymnastik. Da man in diesem
Bereich zwischenzeitlich viel erreicht hat, riickt die Interessenvertretung, auf-
grund geanderter Rahmenbedingungen, immer mehr in den Vordergrund und
wird somit zu einem Schwerpunkt der kiinftigen Arbeit der DVMB werden mds-

sen.

Unsere Wurzeln liegen im Selbsthilfegedanken. Wir missen uns wieder bewusst
werden, welche Kraft in ihm liegt. Er muss die Grundlage unseres Tun und das
Bindeglied zwischen den Mitgliedern, Gruppen, LV’en und dem BV sein.

Der Selbsthilfegedanke muss wieder starker in den Vordergrund geriickt und von
den Verantwortlichen vermittelt werden und in der Gemeinschaft zum Tragen
kommen. Die Mitglieder sollen die DVMB nicht nur als ,Gymnastikverein“ be-

trachten und sich die Frage stellen: ,Was bringt mir eine Mitgliedschaft?* um
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moglichst viel Nutzen daraus zu ziehen, sondern im wortlichen Sinne des Ge-
dankens der ,Selbsthilfe* sich und anderen in unserer Gemeinschaft helfen. Der
gesellschaftlichen Entwicklung in unserem Lande folgend, ist aber nur ein Teil
unserer Mitglieder dazu bereit.

Das gesamte Angebot der DVMB: Therapie, Literatur, Internetauftritt, Seminare
usw., ist so zu gestalten und darauf auszurichten, dass sich alle Menschen, die
von Morbus Bechterew oder verwandten entzindlichen Wirbelsaulenerkrankun-
gen betroffen sind, angesprochen fihlen.

Vor allem junge Betroffene sollen moglichst friih von den Vorteilen der DVMB
Uberzeugt werden. Ideal ware es, alle Gruppen so zu gestalten, dass sich in ih-
nen jingere und altere Mitglieder der DVMB ,wohl fiihlen“ und gerne dabei blei-
ben. Hierbei dirfen auch die so genannten ,passiven” Mitglieder, welche nicht
an Gymnastik und ,Gruppenleben teilnehmen, nicht vergessen werden. Durch
eine Befragung muss versucht werden, ihre Bedlrfnisse kennen zu lernen und

diesen bei den kinftigen Angeboten Rechnung zu tragen.

Ein besonderes Augenmerk muss auf die Offentlichkeitsarbeit gelegt werden,
damit die Krankheit noch starker in der Bevolkerung bekannt und im Bewusst-
sein und Handeln der Verantwortlichen im Gesundheitswesen verankert wird.

Hier sind alle Ebenen der DVMB gefragt und in die Pflicht zu nehmen.

Ein Erfolg kann sich aber hierbei nur einstellen, wenn das ,Image® der DVMB
positiv ist. Neben einem ansprechenden einheitlichen Erscheinungsbild missen
auch die Leistungen, und vor allem die ,Sicht von auften®, stimmen. Die DVMB
muss als kompetente und schlagkraftige Selbsthilfegemeinschaft gesehen wer-
den und dies auch sein. Beim Wort ,Morbus Bechterew* muss Jedem sofort die

DVMB, und nur sie, einfallen.

Fur eine kompetente und schlagkraftige Organisation ist iberzeugende Qualitat
eine der wichtigsten Voraussetzungen auf allen ihren Ebenen. Neben der Qua-
litdt von Therapeuten und Therapie in unseren Gruppen, unserem wichtigsten
Angebot, muss auch die Qualifikation der Organisation und ihrer Mitarbeiter und
Vertreter auf allen Ebenen sichergestellt sein. Die vorhandenen Defizite in der
Struktur und Organisation missen Uberdacht und behoben werden. Durch ent-
sprechende Schulungen der Verantwortlichen missen diese in die Lage versetzt

werden, ihre Aufgaben optimal erfiillen zu kénnen.

Aus heutiger Sicht wird die DVMB nicht anders kénnen, als die bereits vorhan-
denen, allerdings nicht immer im Bewusstsein der Verantwortlichen in der DVMB

und der Betroffenen realisierten, Dienstleistungen noch weiter auszubauen.
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Die schwierige Aufgabe der in der DVMB Verantwortlichen wird es sein, dem
Wettbewerb standhaltende Dienstleistungen anzubieten, gleichzeitig den Selbst-
hilfegedanken wach zu halten und dafiir zu sorgen, dass dieser in ihr gelebt
wird. Dabei spielt die Frage mit welchen Mitteln es gelingt, Mitglieder und ,Funk-

tionare“ entsprechend zu motivieren, eine entscheidende Rolle.

Organisation

Bundesverband

Der Bundesverband soll auch weiterhin als eingetragener Verein, dessen Ge-
meinnutzigkeit anerkannt ist, gefuhrt werden. Die Mitgliedschaft in den Dachver-

banden und in der DRL hat sich bewéahrt und soll beibehalten werden.

Es muss versucht werden, die Zusammensetzung der Vorstandschaft mog-
lichst ausgeglichen zu gestalten. Neben der reprasentativen regionalen Auftei-
lung sollen Mitglieder aller Altersgruppen vertreten sein. Auf die Ausgewogenheit
zwischen Frauen und Mannern ist zu achten. Neben dieser wiinschenswerten
Zusammensetzung der Vorstandschaft muss das Hauptaugenmerk jedoch dar-
auf gerichtet werden, geeignete, qualifizierte und einsatzwillige Mitglieder in die
Vorstandschaft zu wahlen.

Die Aufgabenverteilung in der Vorstandschaft hat sich bewahrt. Die Vorstand-
schaftsmitglieder und der Geschéaftsfuhrer kbnnen aber die Aufgaben, insbeson-
dere in der Lobbyarbeit, alleine nicht leisten. Wenn die DVMB in den Verbanden
und Institutionen erfolgreich arbeiten will, missen geeignete Personen fir die
verschiedenen Verbande bzw. Fachbereiche langfristig zustandig sein, um auch
entsprechend bekannt zu werden. Es muss versucht werden, die bisherige, na-
hezu ausschliel3lich durch den Geschaftsfiihrer erfolgte, Vertretung der DVMB
ohne Minderung des bestehenden Einflusses auf weitere Personen zu verteilen.
Nur hierdurch kann sichergestellt werden, dass der Geschéftsfiihrer seine prima-
ren Aufgaben ausreichend wahrnehmen kann.

Eine wesentliche Aufgabe der Vorstandschaft ist es, rechtzeitig geeignete Per-
sonen fur die Vorstandschaft zu gewinnen. Aus den Mitgliedern der nachfolgend
beschriebenen Pools lassen sich bei Bedarf sicherlich leichter Kandidaten fur die

Vorstandschaft finden, als dies derzeit ohne Pool der Fall ist.

Die Verbreiterung der ,Personaldecke" soll Uber einen ,,Beauftragten-Pool*

erfolgen und vordringlich unter Mithilfe der LV’e vorangetrieben werden.
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Fur die verschiedenen Fachbereiche sind ,Beauftragte® zu benennen, welche
diese Bereiche verantwortlich ,bearbeiten und die DVMB auch in den entspre-
chenden Verbanden und Institutionen, nach Mdglichkeit auch in deren Entschei-
dungsgremien, vertreten. Die Ubernahme einer solchen Aufgabe setzt allerdings
die Bereitschaft fir eine langerfristige Tatigkeit auf diesem Gebiet voraus. Soweit
erforderlich, missen die Beauftragten geschult werden. Eine enge Anbindung an
den Vorstand ist zwingend notwendig. Im politischen Bereich ist hauptsachlich
der Vorstand zusammen mit den Beauftragten gefordert.

Die im Pool arbeitenden Mitglieder verfassen Uber die von ihnen besuchten Ver-
anstaltungen Kurzberichte und senden sie an einen vom Vorstand benannten
Koordinator. Mindestens einmal pro Jahr soll eine gemeinsame Sitzung des Vor-
standes mit den Poolmitgliedern stattfinden, auf der Bilanz gezogen und das
weitere Vorgehen besprochen wird.

Durch den Pool kann die dufRerst wichtige Lobbyarbeit, Gber die Mdglichkeiten
der Vorstandschaft hinaus, intensiviert und damit eine starke eigenstandige Ein-
flussnahme der DVMB aufgebaut werden. Die Grenzen des Vorhabens liegen
einerseits in der Bereitschaft von geeigneten Mitgliedern, Aufgaben zu Uber-
nehmen, andererseits in der Finanzierbarkeit dieses Vorhabens. In Anbetracht
der Wichtigkeit sollte die Finanzierung ermdglicht werden. Wenn die Poolbildung
scheitert, muss sich die DVMB auch weiterhin von anderen Verbanden vertreten

lassen.

Mit der Bildung des ,,Referenten-Pools‘* wurde bereits begonnen. Darin werden
von den LV’en und dem BV benannte interessierte und geeignete Mitglieder, die
bereit sind, auf Anforderung von Gruppen, LV’en, Verbanden und Institutionen
Uber die Krankheit Morbus Bechterew und die DVMB zu referieren, zusammen-

gefasst. Eine entsprechende Schulung wird in 2008 mehrmals angeboten.

Mitglieder mit besonderen Fahigkeiten in bestimmten Fachbereichen sollen unter
Mithilfe der LV’e und Gruppen zur Mitarbeit in Arbeitskreisen, oder flr Sonder-
aufgaben bei zeitlich begrenzten Projekten, gewonnen und in einem ,,Helfer-

Pool“ zusammengefasst werden.

Die Redaktion des MBJ muss noch weiter verstarkt werden. Nachdem es Ende
2007 gelungen war, eine arztliche Fachkraft zu gewinnen, ist ein weiteres Re-
daktionsmitglied fur den verbandsinternen Bereich erforderlich.

Zur Finanzierung des MBJ tragen die Werbeseiten maf3geblich bei. Es ist darauf

zu achten, dass das Werbeaufkommen nachhaltig sichergestellt wird. Diese
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Aufgabe Ubernimmt derzeit der Geschaftsfihrer. Mittelfristig soll daftr ein Pool-

mitglied zusténdig sein.

Landesverbande

Die Landesverbande sollen weiterhin als eingetragene Vereine, deren Gemein-

nutzigkeit anerkannt ist, gefihrt werden.

Da die Aufgaben in der Zukunft wahrscheinlich noch mehr werden, sollten sich
sehr kleine LV’e groReren anschlielen und der Zusammenschluss ernsthaft ins
Auge gefasst werden. Durch entsprechende Satzungsregelungen lassen sich die
Anspriiche der Partner absichern. Auch die auf die Lander bezogenen Férde-
rungen kénnen durch eine entsprechende Namensgebung und Regelung in der
Satzung sichergestellt werden. Alternativ ist, als zweitbeste Losung, eine sehr
enge Zusammenarbeit auf allen Gebieten in Erwagung zu ziehen, bzw. die be-

reits partiell praktizierte Zusammenarbeit unter den LV'en noch auszubauen.

Damit die LV’e noch effektiver arbeiten konnen, ist unbedingt eine Ge-
schaftsstelle notwendig. Erforderlich ist eine ausreichend technische und per-
sonelle Ausstattung. Im Personalbereich wiirde das mindestens eine zeitweise
hauptamtliche Besetzung bedeuten. Um dies finanzieren zu kénnen, sollten sich
kleinere oder finanzschwache LV'e zusammentun und eine gemeinsame Ge-
schaftsstelle einrichten. Eine solche Geschaftsstelle konnte zugleich in gewis-
sem Umfang Beratung anbieten oder zumindest vermitteln. Durch die heutigen
Maglichkeiten der Kommunikation spielt die Frage des Ortes und der Erreichbar-
keit nur noch eine untergeordnete Rolle und wird in Zukunft eine noch geringere
spielen.

Da eine solche Einrichtung nicht von ,heute auf morgen" verwirklicht werden

kann, ist es wichtig, die Weichen hierfiir baldmoéglichst zu stellen.

Die LV’e sollen prifen, ob statt einer Delegiertenversammlung eine Mitglieder-
versammlung vorteilhafter ware, um damit mehr Mitglieder anzusprechen und in
die Entscheidungsprozesse einzubinden. Fur beide Formen sprechen Vor- und
Nachteile, welche es im Einzelfall abzuwéagen gilt.

Das bezuglich der Vorstandschaft fur den BV Gesagte, sowohl im Hinblick auf
eine Poolbildung als auch auf die rechtzeitige Einbeziehung von geeigneten

Personen in die Vorstandsarbeit, ist auch fir die LV’e zutreffend.

Soweit in LV'en noch keine Ansprechpartner fir das Frauennetzwerk und das
Netzwerk Junger Bechterewler vorhanden sind, muss versucht werden, bald-

mdglichst geeignete Personen hierfir zu finden und die Netzwerke auch mit Le-
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ben zu erfillen. Hierbei ist zu Gberlegen, ob nicht die Grindung von Uberregio-

nalen Gruppen im Netzwerk Junger Bechterewler sinnvoll ist.

Es gibt noch Gebiete, in denen keine DVMB-Gruppe existiert oder der Weg zur
nachsten Gruppe sehr weit ist. Dort sollen baldméglichst Gruppen gegriindet
werden, um den Betroffenen in einer vertretbaren Entfernung die Teilnahme an
den Aktivitaten der ortlichen Gruppen zu erméglichen. Solchen Neugrindungen
koénnte durch eine Patenschaft mit einer Nachbargruppe der Weg anfanglich er-
leichtert werden. Durch die Neugriindungen kénnen auch weitere neue Mitglie-
der gewonnen werden.

Es ist zu Uberlegen, ob es nicht méglich ist, an den Grenzen der Bundeslander
l&anderibergreifende Gruppen zu bilden.

Die Griindung neuer Gruppen bis zur flichendeckenden Versorgung muss als
vordringliche Aufgabe angesehen werden. Nicht minder wichtig ist, durch ent-

sprechende Hilfestellung, zu verhindern, dass bestehende Gruppen ,eingehen".

Die Auffassung, Gruppen ohne Therapieangebote konnen keine Gruppen
sein, ist falsch. Solange regelmafige Treffen, Beratung oder anderweitige Akti-
vitaten stattfinden, erfillen auch diese Gruppen eine wichtige Aufgabe. Die Fo-
kussierung nur auf Gymnastik oder therapeutischen Sport verstellt die Sicht auf
alle anderen Mdoglichkeiten der Selbsthilfe und die veranderten Winsche und
Erwartungen der Betroffenen an eine Selbsthilfegemeinschaft. Den Mitgliedern
die regelmaRige Gymnastik oder bechterewgerechte Aktivitdten zu ermdglichen,
muss allerdings nach wie vor das Ziel sein. Dies gehdrt zum Kernangebot der

Gruppe und kann auch ein Kristallisationspunkt sein.

Bei Gruppen mit sehr hohem Durchschnittsalter muss an die Griindung einer
weiteren Gruppe fiir jlingere Betroffene gedacht werden. Bei groRen Gruppen
soll die Bildung einer zusatzlichen ,Therapiegruppe® mit entsprechendem Ange-
bot fir jliingere Betroffene tberlegt werden. Die Griindung von regionalen Grup-

pen darf kein Tabu sein.

Einige Gruppen haben eine GroRRe, bei der es nicht mehr moglich ist, die Mit-
glieder intensiv zu betreuen. Die LV'e sollten in diesen Fallen dafir sorgen, dass
die Gruppen geteilt werden und optimale GruppengroBen entstehen.

Bei kleineren, raumlich zusammenliegenden Gruppen kann eine organisatori-
sche Zusammenlegung zweckmaRig sein.

Dies ist von Fall zu Fall zu prifen.

Schon aus Griinden der Fairness gegenuber den Mitgliedern ist es in Gruppen

mit unverhaltnismaRig vielen Nichtmitgliedern, welche an der Therapie teil-
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nehmen, dringend geboten, diese zum Eintritt in die DVMB zu motivieren. Hier

muss der LV auf die Gruppen einwirken.

Soweit nicht ausreichend, muss die Betreuung der Gruppen durch die LV’e
verbessert werden. Die Vorstandschaft muss Uber die Vorgange in den Gruppen
Bescheid wissen, um bei Problemen rechtzeitig reagieren zu kénnen. Zudem
muss den Vorstanden der LV’e bewusst werden, dass sie rechtlich fur die

Handlungen der Gruppen verantwortlich sind.

Die Forderungen durch Krankenkassen, die Ausschopfung von Landesmitteln
und Forderungen sonstiger Einrichtungen muissen vollstandig ausgeschopft

werden.

Die Mitgliedschaft in den Dachverbanden auf Landesebene soll beibehalten

oder in Erwagung gezogen werden.

Eine auf Gegenseitigkeit beruhende landesweite gute Zusammenarbeit mit der

DRL ist winschenswert und anzustreben.

Gruppen

Die 6rtlichen Gruppen sollen auch in Zukunft als unselbststandige Gruppen
der LV'e geflihrt werden. Rechtsfahige Gruppen missen die absolute Ausnahme

sein.

Die Organisationsstruktur der Gruppe sollte auf deren Grofle abgestimmt
sein. Es ist auf alle Falle wichtig, eine Reihe von Mitgliedern in das Flhrungs-
team einzubinden, um die Gruppensprecher zu entlasten. Aus diesem Perso-
nenkreis 1asst sich spater auch leichter ein Nachfolger finden. Die Nachfolgere-
gelung muss frihzeitig verfolgt werden, um nach Ausscheiden des Gruppen-

sprechers kein Vakuum entstehen zu lassen.

GroRe Gruppen (Uber 100 - 150 Mitglieder) sollen nach Mdglichkeit vermieden
werden, da dann die intensive Betreuung der Mitglieder immer schwieriger wird.
Soweit solche Gruppen bestehen, ist zu Uberlegen, wie eine sinnvolle Teilung
der Gruppe durchgefiihrt und diese auch umgesetzt werden kann.

Es muss aber auf der anderen Seite auch Uberlegt werden, ob nicht gerade
kleineren Gruppen durch eine nachbarschaftliche Zusammenarbeit, zumindest
in der Verwaltung, ein tragfahigeres und effizienteres Arbeiten ermoglicht wer-
den kann. Das gilt insbesondere dann, wenn sich die Gruppe nur auf eine Flh-

rungsperson stitzt. Durch die Zusammenarbeit oder die organisatorische Zu-
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sammenlegung konnte bei kleiner Personaldecke der Flhrung durch Arbeits-

teilung die Effektivitat gesteigert und Frust abgebaut werden.

Die Gruppen missen unbedingt versuchen, jiingere Betroffene zu integrieren.

Bei groflen Gruppen, in denen die Integration von jingeren Patienten nicht ge-
lingt, muss Uberlegt werden, ob eine eigene, in die Ortliche Gruppe eingebun-
dene, ,Therapiegruppe® nur fiir jungere Betroffene eingerichtet werden kann. Die
Scheu vor neuen Angeboten muss abgelegt werden. Dies gilt allerdings nicht nur
fur die Aktivierung ,jingerer Bechterewler®.

Auch die Bildung einer ,,jungen” Gruppe in Zusammenarbeit mit benachbarten
Gruppen sollte in Erwagung gezogen werden. Damit kénnten auch kleinere

Gruppen fur ,Nachwuchs* sorgen.

Das Bestreben der Gruppen muss sein, dass mdéglichst alle Teilnehmer an der

Therapie auch Mitglieder der DVMB werden.

Die Gruppen sollen alle Maglichkeiten von Férderungen, Spenden und Sponso-
ring im Sinne der RZWZ wahrnehmen. Dadurch kénnen auch die Zuwendungen

des LV an die Gruppen vermindert und dessen Finanzkraft gestarkt werden.

Geschaftsstelle des Bundesverbandes

Da die Vorstandschaft an die Grenzen ihrer ehrenamtlich moéglichen Leistungs-
fahigkeit stot, ist neben der zuvor beschriebenen Verbreiterung der Personal-
decke eine qualifizierte, gut funktionierende Geschaftsstelle notwendig. Diese
muss personell in der Lage sein, die Vorstandschaft zu entlasten und bestimmte
Aufgaben, wie z. B. die Ausarbeitung von Schriftsatzen bei Gesetzesvorhaben
usw., selbststandig zu erledigen. Mit der derzeitigen Besetzung ist das nicht
moglich. Wenn man sich nicht nur auf die Arbeit und ,Vorgaben“ der Dachver-
bande verlassen will, ist es notwendig, entsprechendes Personal in Teil- oder

Vollzeit zu beschéaftigen oder diese Leistungen ,einzukaufen®.

Fur eine effiziente Offentlichkeitsarbeit ist ein vorzugsweise hauptamtlicher ,,Re-

ferent fiir Offentlichkeitsarbeit“ erforderlich.

Es ist zu Uberlegen, ob alle Arbeitsablaufe und die Qualifikation der Mitarbei-
ter durch externe Fachleute Uberprift und hieraus resultierende Empfehlungen
zu Anpassungen und Weiterbildung umgesetzt werden. Die Konsequenzen aus
der Schaffung von Poolmitgliedern mit den unterschiedlichsten Aufgaben fir die
Arbeit, Organisation und Auslastung der Geschaftsstelle insgesamt ist insbeson-

dere zu beleuchten.
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Die Geschaftsstelle muss auch weiterhin entsprechend den Anforderungen und
der technischen Entwicklung ausgestattet sein und dementsprechend standig

modernisiert werden.

Sonstige Einrichtungen

Der wirtschaftliche Geschiftsbetrieb des Bundesverbandes liegt hart an der
Grenze zur Korperschaftssteuerpflicht. Es sollte daher ernstlich durch Fachleute
gepruft werden, ob es sinnvoll ist, eine eigene Firma als GmbH, ob gemeinnt-
zig oder nicht, zu griinden. Diese konnte dann das Geschaft mit der Literatur,
den Vertrieb des MBJ, die Abwicklung von Seminaren und Reisen, Rechtsbera-
tung, Sponsoring und anderes mehr tGbernehmen. Die Grindung einer GmbH
macht eine Umorganisation der Geschéftsstelle, und unter Umstanden eine Per-
sonalaufstockung, erforderlich. Wirtschaftliche Leistungen zu erbringen wird
durch eine GmbH erleichtert. Die Umsetzung dieses Vorhabens ist von der
Machbarkeit, sowohl unter wirtschaftlichen als auch personellen Gesichtspunk-

ten, abhangig zu machen.

Die begonnene Priifung der ZweckmaRigkeit und Machbarkeit der Griindung ei-
ner DVMB-Stiftung zur Forschungsférderung im weitesten Sinne ist entspre-
chend der Absprache zwischen LV’en und BV voranzutreiben. Erweist sich die
Gruandung als sinnvoll und finanzierbar, ist die Grindung der Stiftung in 2009

anzustreben.

Leistungen und Angebote

Bundesverband

Fur Mitglieder und Betroffene

Der hohe wissenschaftliche Standard des MBJ soll erhalten bleiben. Der bereits
begonnene Weg hin zu mehr Berichten aus der DVMB ist weiter zu beschreiten.
Erlebnis- und Erfahrungsberichte von Betroffenen, Leserbriefe, Informationen
Uber aktuelle Entwicklungen in der Gesundheitspolitik, im Arbeits- und Sozial-
recht, Tipps zu verschiedenen Antragstellungen sowie Berichte Uber die Arbeit
im Verband interessieren viele Leser oft mehr als die Darstellung der neuesten
Entwicklungen in der Grundlagenforschung zu Morbus Bechterew, medizinische
Aufsatze oder Berichte von Kongressen. Das Layout soll professionalisiert wer-

den, was allerdings bewirken wird, dass im Heft mehr Freiflachen vorhanden
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sind und damit Platz fur Berichte und Aufsatze verloren geht. Fotos und Grafiken
sollen in einer gut erkennbaren Grofe erscheinen. Die Qualitat der Fotos soll

verbessert werden, selbst wenn dann Bilder zugekauft werden mussen.

Da 2007 Uber das neue Erscheinungsbild entschieden wurde, muss auch die
aullere Form des MBJ an das Corporate Design angepasst werden. Es ist eine
Mitgliederzeitschrift zu gestalten, die von maoglichst allen Mitgliedern gelesen
wird, mit hohem Standard, aber auch mit ,leichter Kost".

Hierzu ist aber die Mithilfe der LV'e und Gruppen erforderlich, um insbesondere
fur den Bereich ,Leben mit Morbus Bechterew" entsprechende Artikel zu erhal-

ten.

Das vorhandene Infomaterial muss dahingehend Uberprift werden, ob es noch
zweckmalig und zeitgemal ist. Es sollte auf einige wenige Stlcke beschrankt
bleiben. Wie bisher soll es eine umfangreichere Broschire zur ausfihrlichen In-
formation Uber die Krankheit und die DVMB geben. Fiir die Verteilung in grol3er
Auflage, z. B. zur Auslage in Kliniken und bei Veranstaltungen usw., muss ein
Faltblatt gestaltet werden, welches kurz informiert und auf die Mdglichkeit der
umfassenden Information Uber die Geschaftsstelle hinweist. Fir besondere An-
lasse kann weiteres Material notwendig werden. Das derzeitige Infomaterial ist
inhaltlich zu Uberarbeiten und nach dem neuen Erscheinungsbild zu gestalten.

Format, Bilder und Layout missen zeitgemal sein.

Das bisherige Literaturangebot ist auf seine Zweckmafigkeit hin zu Gber-pri-
fen und, falls notwendig, zu straffen oder zu erweitern. Fir die Schriftenreihe der
DVMB gelten die gleichen gestalterischen Grundsatze wie fir das Info-material.

Soweit es erforderlich ist, sollte die Schriftenreihe erweitert werden.

Die Umstellung des Internetauftrittes auf das CMS (und das neue Design)
muss baldméglichst abgeschlossen werden. Die Neugestaltung der Seiten ist in
dem Bewusstsein, dass sie die Visitenkarte des Verbandes sind, umzusetzen.
Die Aussagekraft muss erhalten bleiben, Form und Inhalte aber auf allen Ebe-
nen modern gestaltet werden. Der gesamte Auftritt muss serids sein, aber er
kann durchaus ,frisch" in Erscheinung treten. Er ist so zu gestalten, dass Inter-
essenten zum Beitritt animiert werden. Auf Aktualitat ist unbedingt zu achten.
Neben der medizinischen Information muss verstarkt auf die Darstellung der
DVMB und der Aktivitdten der einzelnen Gliederungen Wert gelegt werden.

Eigene Seiten des Frauennetzwerkes und des Netzwerk Junger Bechterewler in
den Auftritten der LV’e und des BV sind wunschenswert. Ihre Gestaltung hat sich

am allgemein gultigen ,Neuen Design“ zu orientieren. Der ,Wiedererkennungs-
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wert‘, d.h. die Erkennung zur Zugehorigkeit zur DVMB, hat allerdings absoluten
Vorrang. Eigene ,Logos®, soweit Uberhaupt notwendig, dirfen das Erschei-
nungsbild nicht dominieren und haben sich unterzuordnen.

Die unterschiedlichen Zielgruppen, wie Interessenten, Mitglieder, Gruppenspre-
cher, Vorstande, sollen ohne langes Suchen die notwendigen Informationen fin-
den koénnen. Der begonnene Weg, wissenschaftliche oder andere textlastige
interessante Artikel aus dem MBJ nur zu einem Teil einzustellen und den ge-
samten Artikel nur fur Mitglieder zuganglich zu machen, soll weiter beschritten
werden.

Bei der Neugestaltung soll die Mdglichkeit, weitere interessante Funktionen ein-
zurichten, genutzt werden. Dies konnte u.a. die Einrichtung eines Online-Shops
sein, in dem Literatur, Hilfsmittel, Sportartikel uvm. angeboten werden.

Auf das Corporate Design ist durchgangig zu achten. Der Auftritt muss barriere-
frei sein und, entsprechend der RZWZ, werbefrei bleiben.

Fur die auf allen Ebenen abgestimmte Neugestaltung des Auftrittes und dessen
einheitliche Gestaltung sollen die Webmaster auf ihren Treffen gemeinsam trag-

bare Lésungen finden.

Das DVMB-Forum kann weiterhin in der aktuellen Form betrieben werden. Es
ist stdndig auf einem zeitgemaRen Stand zu halten. Zudem ist es notwendig,
weitere Moderatoren fir die einzelnen Boards zu finden, welche bei Bedarf ein-
greifen, Hilfestellung leisten oder aber Auswilchse vermeiden helfen. Hierbei
sind auch die LV’e und Gruppen in der Pflicht.

Das Forum muss werbefrei bleiben.

Es ware winschenswert, statt sehr langer Newsletter haufiger kiirzere zu ver-
schicken, um dadurch auch aktueller zu werden. Es ist auch Uberlegenswert, im
Newsletter Uber interessante Aktionen der DVMB, nicht zuletzt auch als Selbst-
darstellung der Leistungen, zu berichten. Die Sichtung der mdglichen Beitrage
bleibt zweckmafligerweise bei der Geschaftsstelle. Fir die Zusammenstellung
und die Erstellung des Newsletters muss schnellstmdglich ein ,Redakteur oder
ein Team gefunden werden. Hierbei sind auch die LV’e und Gruppen in der
Pflicht.

Der Newsletter muss werbefrei bleiben.

Die kostenlose Rechtsberatung soll wie bisher beibehalten werden. Es sollte
von Fachleuten geprift werden, ob eine Vertretung in Sozialrechtsstreitfillen

sinnvoll, realisierbar und in welcher Form umsetzbar ist.
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Die telefonische Abendsprechstunde ist wie bisher beizubehalten. Win-
schenswert ware allerdings, wenn vierteljahrlich mit Ankiindigung im MBJ hierbei

ein Arzt zur Verfugung stinde.

Eine anstrebenswerte Einrichtung ware in ahnlichen Abstanden ein von einem

Arzt besetzter Chatroom im Internet.

Wenn sich die neu eingefiihrte monatliche Vorstandssprechstunde bewahrt,

soll sie beibehalten werden.

Die professionelle Online-Beratung der BV-Geschéafisstelle (iber das Bera-

tungsnetzwerk Beranet soll beibehalten werden.

Es ist zu Uberlegen, ob das bei den LV’en beschriebene Beratungstelefon im
Verbund mit dem BV installiert werden sollte und damit die bisherige Form der

telefonischen Beratung durch die BV-Geschaftsstelle ersetzt.

Es ist ernstlich zu Gberlegen, ob in Zusammenarbeit mit den LV’en und Gruppen
die Einrichtung von regionalen ,Kompetenzzentren“ mdéglich und finanzierbar
ist. Dort sollten Uber die aufgezeigten Beratungsmadglichkeiten hinaus Hilfestel-
lungen fir Mitglieder angeboten werden. Diese kdnnten sich von der Beratung
bezliglich der Krankheit Gber Sozial- und Arbeitsrechtsfragen bis hin zur Hilfe bei
der Stellung von Antragen oder der Eingliederung in das Arbeitsleben erstre-
cken.

Diese Kompetenzzentren kdnnten die Geschaftsstellen der LV’e sein oder an
diese angegliedert werden. Aber auch grof3ere Gruppen sollten Uberlegen, ob
sie dazu in der Lage waren. Nicht ausgeschlossen ware auch der Einsatz von
geeigneten Einzelpersonen.

Eine entsprechende Schulung der Berater ist notwendig.

Das Seminar Morbus Bechterew - Basiswissen soll auch weiterhin beibehal-
ten werden. Die Anzahl der durchzuflUhrenden Seminare ist aus der Sicht des
Kosten/Nutzen-Verhaltnisses zu betrachten.

Sollte sich das in 2008 erstmals angebotene Folgeseminar Basiswissen Teil 2
bewahren, soll es weiterhin durchgeflhrt werden. Ein besonderes Augenmerk ist

hierbei auf eine ausreichende Kostendeckung zu legen.

Es muss Uberlegt werden, ob nicht wieder mehr Seminare angeboten werden
kénnen. Allerdings ist genau zu prufen, ob der Einsatz von Finanzmitteln im Ver-
haltnis zum Erfolg steht. Grundsatzlich sollen Seminare kostendeckend durch-
gefuhrt werden. So genannte ,Wohlfiihlseminare", sofern es Uberhaupt Griinde

gibt, sie anzubieten, missen auf alle Falle kostendeckend sein.
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Bei der Planung von Seminaren und sonstigen Veranstaltungen sind, entspre-
chend der Ergebnisse der noch durchzufihrenden Befragung, auch die Bedurf-

nisse der ,passiven* Mitglieder zu berlcksichtigen.

Die Teilnehmer an einer Patientenschulung auf3ern sich durchwegs positiv. Da
nur einige Kliniken eine Patientenschulung nach den Grundlagen der DGRh an-
bieten, kbnnen nur wenige Betroffene daran teilnehmen. Es muss versucht wer-
den, in Zusammenarbeit mit den Dachverbanden, die Patientenschulung auf
breiter Basis zu etablieren. Winschenswert ware eine Finanzierung durch die
Krankenkassen, sodass auch eigenstandige Schulungen, ohne Einbindung einer
Klinik, angeboten werden kénnen. Die Organisation des Parts der Selbsthilfe im

Rahmen der Schulung auf der Grundlage der DGRh obliegt den LV’en.

Die Versicherungen sollen erhalten bleiben. Es ist zu prifen, ob es mdglich ist,
zusammen mit anderen Verbanden weitere Vergunstigungen fur Mitglieder an-

zubieten.

Fur Landesverbande und Gruppen

Das Netzwerk Junger Bechterewler muss mit aller Kraft unterstutzt und voran-
getrieben werden. Primare Aufgabe ist es, zunachst in allen LV’en einen jungen
Moderator auszubilden und zu installieren. Dies ist, neben der allgemeinen
Koordination, derzeit die wichtigste Aufgabe des hierflir Verantwortlichen im BV.
Die Moderatoren sollen Anlaufstelle flr jingere Betroffene und in der Lage sein,
diese zu beraten. Mittelfristig soll durch die VergrofRerung des Interessentenkrei-
ses eine ,junge DVMB®, natlrlich stets in die LV’e und den BV integriert, entste-
hen. Dazu gehort auch, dass den Interessen der jetzigen Generation entspre-
chende, meist Uberregionale, Angebote, gemacht werden. Das Netzwerk Junger
Bechterewler zu unterstiitzen und mit Leben zu erfiillen, obliegt, schon wegen
der Ortsnahe, den Landesverbanden. Der BV und der hierflir Beauftragte mis-

sen die Moderatoren in den LV’en nach Mdéglichkeit unterstitzen.

Das Frauennetzwerk hat gerade im Hinblick auf die Beratung von betroffenen
Frauen eine wichtige Aufgabe. Wegen der Ortsnahe sollte diese aber vor allem
von den Ansprechpartnerinnen der LV’e wahrgenommen werden. Die Aufgabe
der Beauftragten des BV flir das Frauennetzwerk erstreckt sich mehr auf dem
Gebiet der Koordination und Organisation der jahrlichen Treffen der Ansprech-

partnerinnen der LV’e.
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Soweit erforderlich, sollen auch weiterhin die Therapeutenfortbildung fir Fit-
nesstrainer und die Ausbildung zum Patiententrainer angeboten werden. Die
Fitnesstrainerausbildung sollte starker in Anspruch genommen werden. Wenn
Gruppen mit entsprechenden Studios Abkommen trafen, kdnnte dieses Angebot
vor allem auch fir jingere Betroffene interessant sein. Bei entsprechendem Be-
darf in den LV’en und Gruppen ist zu Uberlegen, ob Aus- bzw. Fortbildungen
fur Trainer verschiedener Bewegungsformen wie Skilanglauf, Nordic Walking,
Yoga, Tai-Chi usw. angeboten werden sollten. Gerade ,alternative® Bewe-
gungsformen sprechen immer mehr Menschen an. Das dlrfte bei Bechterewlern
nicht anders sein; dies zeigt das Interesse in Gruppen mit entsprechenden An-

geboten.

Der Innovationspreis soll als Ansporn fir die LV’e und Gruppen auch in Zukunft
in noch festzulegenden Zeitintervallen ausgeschrieben werden. Allerdings muss
die Ausschreibung verstandlich beschreiben, was, und was nicht, eingereicht
werden kann. Es sollte geregelt werden, dass jeder LV und jede Gruppe bei der

aktuellen Ausschreibung nur einmal pramiert wird.

Der Rundbrief und das Gruppensprecher-Rundschreiben sollten beibehalten
werden. Sie sind fortlaufend den Mdglichkeiten der modernen Kommunikations-
technik anzupassen. Alles, was per E-Mail versandt werden kann, soll, vor allem
aus Grinden der Personal- und Kosteneinsparung, so versandt werden. Der ge-
setzliche Datenschutz ist zu gewahrleisten.

Das Webmastertreffen hat eine wichtige Koordinationsfunktion und muss bei-

behalten werden.

Allgemeines

Die in 2007 erstmals an der Uni in Wirzburg durchgefiihrte Fortbildung fir
Arzthelferinnen und Study Nurses hat groRen Anklang gefunden und soll, so-
lange hierflir Bedarf besteht, angeboten werden. Die Seminarteilnehmerinnen
sollen, in Absprache mit ihrem Arbeitgeber, mit Infomaterial der DVMB versorgt
werden. Durch diese Fortbildung stehen die Chancen gut, dass die Teilnehmer
an diesen Kursen fur die DVMB werben.

Die flachendeckende Einbindung der DVMB in die Aus- und Fortbildung von

Arzthelferinnen und Study Nurses ist anzustreben.

Die bereits ein Mal durchgefiihrte Fortbildung fiir Apothekenpersonal greift

ahnliche Gedanken auf und soll baldmdglich verstarkt umgesetzt werden.
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Es ist anzustreben, die Einbindung der DVMB in die Aus- und Fortbildung von
Krankengymnasten an den entsprechenden Schulen flachendeckend zu errei-

chen.

Es ist beabsichtigt, geeignete Mitglieder zu ,,Patient Partners“ auszubilden.
Diese sollen dann aktiv bei der Schulung und Fortbildung von Arzten zum Ein-
satz kommen.

Dieses Projekt muss vorrangig vorangetrieben werden.

Auch in Zukunft sollen Juristenseminare durchgeflhrt werden; sie sollen mog-

lichst kostendeckend angeboten werden.

Die Auslobung des Forschungspreises der DVMB ist bereits zu einer festen
GroRe geworden und soll beibehalten werden. Die ,Vermarktung® der Verleihung

in den Medien sollte noch intensiver erfolgen.

Der 2006 erstmals verliehene Medienpreis der DVMB hat groRen Anklang ge-
funden und soll auch weiterhin ausgelobt werden. Es ist allerdings zu Uberlegen,
ob es nicht besser ware, abwechselnd einen Preis fur Printmedien und einen fur
die Ubrigen Medien auszuschreiben. Die ,Vermarktung" der Verleihung in den

Medien sollte noch intensiver erfolgen.

Einige Kliniken versorgt der BV mit Infomaterial. Damit ein besserer Kontakt zur
Klinik hergestellt werden kann, soll diese Aufgabe der zustandige LV Uberneh-

men.

Die Offentlichkeitsarbeit im BV liegt, mangels eines Referenten fiir Offentlich-
keitsarbeit, weitgehend im Argen. Es ist unbedingt nétig, die Offentlichkeitsarbeit
zu verbessern und mit einer langfristigen Strategie zu sichern. Ziel muss sein,
moglichst oft in den Uberregionalen Medien prasent zu sein. Aber auch die Ver-
anstaltungen der DVMB mussen im regionalen Bereich, immer mit Bezug auf die
ortliche Gruppe, besser ,verkauft" werden. Diese Arbeit kann nur erfolgreich
sein, wenn es gelingt, einen Referenten fur Offentlichkeitsarbeit zu etablieren,
der selbststandig diese Arbeit leisten kann und will. Er muss Kontakte zu den
Medien herstellen und diese langfristig pflegen. Winschenswert ware eine
hauptamtliche Kraft, die auch, falls nicht anders finanzierbar, als Teilzeitkraft be-
schaftigt werden kann. Dabei ist zu Uberlegen, ob diese auch die Erarbeitung
von Stellungnahmen, die Betreuung des Newsletters und weitere Aufgaben zur
Entlastung des Geschéftsfiihrers ibernehmen kann.

Die Zusammenarbeit mit den Referenten fiir Offentlichkeitsarbeit der LV'e ist

selbstverstandlich und kann die Arbeit fir beide Seiten erleichtern.
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Die eigenstandige Lobbyarbeit der DVMB ist ein wichtiges Instrument zur
Durchsetzung der Interessen ihrer Mitglieder. Sie ist langfristig anzulegen und
soll personenbezogen sein. Um in den Dachverbanden Einfluss zu erhalten,
mussen sich Personen ,hocharbeiten". Es ist also erforderlich, dass immer die
gleiche Person in einem bestimmten Gremium auftritt und durch Diskussions-
beitrage bekannt wird. Der derzeit bekannteste Morbus Bechterewler Deutsch-
lands ist wohl unser Geschaftsfilhrer. Es reicht aber nicht aus, wenn nur er, so-
weit es seine Zeit zulasst, entsprechende Aufgaben wahrnimmt. Es ist unbedingt
noétig, dass weitere Personen einen bestimmten Bekanntheitsgrad erreichen, um
dadurch gehort und/oder in einflussreiche Gremien berufen zu werden.

Die Lobbyarbeit im vorpolitischen und politischen Raum basiert ebenfalls auf
fundiertem Wissen und einem gewissen Bekanntheitsgrad. Das Bestreben des
Vorstandes muss also sein, solche Personen in der Vorstandschaft oder auch
aulderhalb zu finden und dem oben beschriebenen Beauftragtenpool zuzufihren.
Die Lobbyarbeit wird in Zukunft noch wichtiger werden und muss in der Arbeit
einen hohen Stellenwert einnehmen.

Der BV ist hierbei auch auf die Hilfe der LV'e und Gruppen angewiesen.

Landesverbande

Die Gruppensprecher sind das Kapital der DVMB. Je aktiver und besser sie
ausgebildet sind, umso besser wird die Gruppe, damit auch der LV und die ge-
samte DVMB funktionieren. Eine der wichtigsten Aufgaben der LV’e nach innen
ist also, fur gute Gruppensprecher zu sorgen. Die enge Bindung der Gruppen an
den LV, und die Kenntnis des Landesverbandes lber die Zustidnde in den ein-
zelnen Gruppen, ist ein Muss. Dadurch kann der LV Missstande und Stimmun-
gen in Gruppen frihzeitig erkennen, rechtzeitig gegensteuern und den Gruppen-
sprechern hilfreich zur Seite stehen. Es ist sinnvoll, dass verschiedene Vor-
standsmitglieder oder Personen aus dem Pool eine bestimmte Anzahl von
Gruppen betreuen, fir diese als Ansprechpartner zur Verfligung stehen und sie
nach Bedarf individuell beraten. Dazu kénnen auch regionale Arbeitskreise die-
nen.

Durch die oben angeregte Bildung von Geschéftsstellen kdnnte die Betreuung
der Gruppen ebenfalls verbessert werden.

Als Grundsatz sollte gelten: Der LV weild, was in seinen Gruppen vorgeht und

hat ein ,inniges", verbindendes Verhaltnis zu ihnen.

Die Gruppensprecherschulungen sind eine sehr wichtige Aufgabe der LV’e. Je

besser die Gruppensprecher auf ihre Aufgabe vorbereitet und in der Folge im-
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mer wieder fortgebildet werden, umso leichter fallt ihnen die Aufgabe und umso
erfolgreicher werden sie sein. Die Schulung darf sich nicht nur auf administrative
Aufgaben erstrecken, sondern muss auch die medizinischen und psychologi-
schen Aspekte und die Technik der Gruppenflihrung beinhalten. Auch die Frage
der Integration von jlingeren und ,nichtaktiven® Mitgliedern muss behandelt wer-
den. Es missen auch Wege gefunden werden, dass Gruppensprecher, welche
sich Schulungen standig verweigern, daran teilnehmen. Eine regionale Grup-
pensprecherschulung kann bei groRen LV’en hierbei hilfreich sein. Auch be-
stimmte Anreize, die eine Teilnahme interessant machen, sind zu entwickeln und
einzusetzen.

Wenn méglich, sind angehende Gruppensprecher schon vor der Ubernahme ih-
rer Aufgabe zu schulen.

Auf alle Falle sollten jahrlich die neuen Gruppensprecher geschult werden. In ei-
nem LV wird das seit Jahren mit Erfolg praktiziert. Kleinere LV'e kdnnen diese
Schulung gemeinsam durchfuhren. Durch die Schulung vor oder zu Beginn der
Gruppensprechertatigkeit wird den Gruppensprechern die Angst vor der Aufgabe
genommen, und sie werden von Anfang an stark an den LV gebunden, weil sie
wissen, dass sie dort Hilfe bekommen kdnnen. Aufderdem kennen sie nach der

Schulung auch die fiir sie mafRgeblichen Ansprechpartner.

Es ist dringend anzustreben, dass sich die LV'e auf ein gemeinsames Aus- und
Fortbildungscurriculum fiir Gruppensprecher und Mitglieder der Fihrungs-
teams einigen. Denkbar ware hierbei, in einzelnen Modulen zu arbeiten. Inhalte
der Module konnten z.B. sein: medizinische Grundkenntnisse, Technik der
Gruppenfihrung, psychologische Aspekte, Verwaltungsaufgaben unter Berlck-
sichtigung der landesspezifischen Gegebenheiten, Offentlichkeitsarbeit usw. Die
Module sollten so aufgebaut werden, dass sie auch einzeln eingesetzt werden
kénnen. Das Curriculum soll ein landesverbandsibergreifender AK erarbeiten.
Uberlegenswert ist auch, ob es Sinn macht, die Gruppensprecher mit einer ent-
sprechenden Schulung durch ein Zertifikat, u.U. verbunden mit einer Ansteckna-
del, auszuzeichnen. Es sollte, unter Berlcksichtigung der gesetzlichen Vor-
schriften flr die Gemeinnutzigkeit, geprift und in Erwagung gezogen werden, ob
den zertifizierten Gruppensprechern ein materieller Anreiz geboten werden
kann.

Gruppensprechertreffen werden von einer Reihe von LV'en zur Schulung ge-
nutzt, aber auch so gestaltet, dass sie zu einem ,Dankeschon” fir die Grup-
pensprecher bzw. das Fiihrungsteam werden. Die Treffen dienen zusatzlich dem

Kennenlernen der Gruppensprecher untereinander und werden zum Informati-
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onsaustausch genutzt. Zweifellos sind die Treffen bestens geeignet, eine enge
Bindung zwischen den Gruppensprechern und den Verantwortlichen im LV zu

fordern.

Die LV'e sollen, soweit noch nicht geschehen, tatkraftig versuchen, Verantwortli-
che fir das Netzwerk Junger Bechterewler zu finden und sie in den Vorstand
zu integrieren. Es ist unbedingt notwendig, deren Arbeit zu unterstitzen. Nur
wenn es gelingt, jingere Betroffene fur die DVMB zu interessieren und als Mit-
glieder zu gewinnen, kann der ,Uberalterung" unserer Gemeinschaft gegenge-
steuert, sie nach Mdglichkeit gestoppt und als Zielvorstellung umgekehrt werden.
Die rechtzeitige Integration von jlingeren Mitgliedern ist zwar Aufgabe der Grup-
pen, aber es wird in vielen Fallen notwendig sein, dass der LV auch in dieser
Richtung tatig wird. Mdglicherweise ist es angezeigt, Uberregionale Gruppen
jungerer Mitglieder zu griinden. Bei allen Aktivitdten der LV'e soll ein besonderes
Augenmerk darauf gelegt werden, dass damit auch jingere Betroffene ange-
sprochen werden kénnen. Es ist zu bedenken, dass die junge Generation zum
Teil recht andere Vorstellungen von Aktivitdten hat, als die meisten alteren Vor-

standsmitglieder.

Die Ansprechpartnerinnen des Frauennetzwerkes nehmen einen speziellen Be-
reich des Beratungsbedarfes in den LV’en wahr. Es muss daher versucht wer-
den, in allen LV’en eine Ansprechpartnerin zu benennen und sie in den Vorstand
zu integrieren. Die Arbeit des Frauennetzwerkes soll von Seiten der LV’e un-
terstutzt werden.

Die von den LV’en angebotenen Seminare haben sich grofteils bewahrt und
sollen beibehalten werden. Dabei ist aber ein besonderes Augenmerk darauf zu
richten, dass das Kosten/Nutzen-Verhaltnis ausgewogen ist und alle Mitglieder-
schichten erreicht werden. Es muss versucht werden, damit auch die ,passiven®
Mitglieder anzusprechen. Besonders interessante oder nur einen kleineren Per-

sonenkreis ansprechende Seminare sollten LV-Ubergreifend angeboten werden.

Die Therapeutenfortbildungen erflllen eine wichtige Aufgabe und sollen immer
wieder von den LV’en angeboten werden. Das im Rahmen der Qualitatssiche-
rung von der DRL in Auftrag gegebene und von Prof. Dr. Heidi Hoppner, Fach-
hochschule Kiel, erarbeitete Curriculum fur die ,Weiterbildung zur Durchfihrung
des Funktionstrainings® eréffnet nun die Moglichkeit, in der DVMB eine “standar-

disierte” Therapeutenfortbildung anzubieten.

Die Fortbildungen fiir Ubungsleiter richten sich nach den Vorgaben der LV’e

des DBS und miussen entsprechend durchgefiihrt werden, um Rehasport an-



- 46 -

bieten und abrechnen zu kdnnen. Hier ist bei Planung und Durchfihrung der
spezifischen Ausbildungsblécke bzw. Lizenzverlangerungen zum Thema Morbus

Bechterew die Beteiligung der jeweiligen LV’e der DVMB anzustreben.

Durch die gezielte Fortbildung unserer Therapeuten und Ubungsleiter, unter Be-
achtung der zuvor genannten Punkte, kdnnen wir auf eine besondere Qualitats-
sicherung bei Gymnastik und therapeutischem Sport verweisen. Derzeit bringt
das, insbesondere beim Funktionstraining, der DVMB noch einen Vorsprung, da
andere Anbieter nur selten ahnlich ausgebildete Therapeuten haben. Um zumin-
dest noch fir eine gewisse Zeit den Vorsprung vor anderen Anbietern halten zu
kénnen, muss es Ziel sein, dass alle Therapeuten, auch bei den Gruppen, wel-
che nicht nach Funktionstraining oder Rehasport abrechnen, entsprechend fort-
gebildet werden. Es ist allerdings davon auszugehen, dass in absehbarer Zeit
andere Anbieter nachziehen. Es ist also jetzt schon dafir zu sorgen, dass die
Gruppen auch dann ein interessantes Angebot anbieten kénnen, wenn Andere

nachziehen und der Wettbewerb harter wird.

Das Angebot, Fitnesstrainer auszubilden, wird von den LV’en zu wenig genutzt
und damit insbesondere ein fir Jiingere interessantes Therapieangebot nicht

ermdglicht.

Fur die Patientenschulung gilt sinngemal® das beim BV Gesagte. Die LV'e
sollten versuchen, mdglichst an geeigneten Kliniken die Patientenschulungen in-
stallieren zu kénnen oder an ihnen beteiligt zu werden.

So wie ein LV erreicht hat, dass die Kosten der Patientenschulung von den
Krankenkassen Ubernommen werden, sollte dies unbedingt auch von anderen
LV'en versucht werden.

Sollte es mdglich sein, die Finanzierung sicherzustellen, ware auch eine ei-
genstandige Durchfihrung denkbar. Der BV hat bereits eine Reihe von Mitglie-
dern ausgebildet, welche den Part der Selbsthilfe Gbernehmen kénnen.

Wenn die Patientenschulung nicht zum Tragen kommt, muss versucht werden,
in Kliniken mit hohem Anteil von MB-Patienten Vortrage halten zu kénnen. Da-
bei kdnnen Referenten aus dem Redner-Pool eingesetzt werden.
Patientenschulung und Vortrage in Kliniken sind gute Instrumente, Patienten zu
informieren, auf die DVMB aufmerksam zu machen und Mitglieder zu gewinnen.
In regelmafRigen Abstéanden durchgefiihrte Patientenberatungen in Kliniken mit
hohem Anteil von MB-Patienten und/oder solchen mit verwandten Krankheiten,
sind eine ebensolche hervorragende Mdoglichkeit. Die Berater missen entspre-

chend den Anforderungen ausgebildet werden. Alle LV’e mit einschlagigen Klini-
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ken in ihrem Bundesland sollen die Mdoglichkeit der Patientenberatung wahr-

nehmen.

Die LV’e sollten unbedingt das Angebot des BV zur Ausbildung von Multiplika-
toren fur die umfassende Beratung in allen mit der Erkrankung zusammen-
hangenden Fragen in Anspruch nehmen. Die Multiplikatoren kénnen bei Bedarf
auf die neutrale Beratung der Firma BetaCare zurtckzugreifen. Auf diese Mdg-

lichkeit soll in den LV-Einheftern hingewiesen werden.

Fur viele Betroffene ware es hilfreich, wenn, neben dem Beratungsangebot des
BV, ein Beratungstelefon auf Landesebene eingerichtet wirde. Hilfesuchende
werden dann zu bestimmten Zeiten relativ wohnortnah beraten. Die ausgebilde-
ten Patientenberater kdnnen diese Aufgabe Ubernehmen. Es ist technisch mog-
lich, das Beratungstelefon von unterschiedlichen Personen an wechselnden Or-
ten zu betreuen. Es ist zu Uberlegen, ob als besondere Serviceleistung eine ge-

bidhrenfreie Nummer eingerichtet wird.
Bezlglich der Kompetenzzentren gilt das beim BV Gesagte.

Die Mdglichkeit, Infomaterial in Kliniken auszulegen oder Schaukasten anzu-
bringen, sollte von allen LV'en mit entsprechenden Kliniken genutzt werden. Es
ist dann allerdings auch notwendig, dass eine regelmafige Materiallieferung und

die Pflege des Schaukastens sichergestellt sind.

Die dem MBJ beigefugten Einhefter bieten hervorragend die Moglichkeit der
Selbstdarstellung des Landesverbandes. Ganz entscheidend ist dabei, dass
damit auch die inaktiven Mitglieder erreicht werden. Der Einhefter muss aber
auch entsprechend gestaltet werden und darf nicht wie ein ,in letzter Minute”
erstelltes Papier aussehen. Er kdnnte durchaus ,modern® gehalten sein, zumin-
dest aber so, dass er auch jiungere Mitglieder anspricht. Neben dem Internetauf-
tritt ist er die Visitenkarte des Landesverbandes.

Es ist unbedingt ndtig, einen eigenen Redakteur fur die Erstellung des Einhefters
zu finden und ihn entsprechend auszubilden. Es ist sicher moglich, dass meh-

rere LV'e gemeinsam eine solche Ausbildung organisieren.

Fur die Internetseiten gilt das beim BV Gesagte. Die Gruppen missen gedrangt
werden, eigene Auftritte auf den Seiten der LV’e einzurichten, zumindest sind ihr
Therapieangebot, ihre sonstigen Aktivitdten und die Kontaktadresse aufzufiih-
ren. Berichte Uber Aktionen des Netzwerk Junger Bechterewler und des Frauen-

netzwerkes sind ebenfalls aufzunehmen.

Fir die Offentlichkeitsarbeit gilt das beim BV Gesagte sinngemaR.
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Durch das vom BV erstellte Offentlichkeitshandbuch wird die Arbeit deutlich er-
leichtert, so dass auch Gruppensprecher Zeitungsartikel schreiben und ,an den
Mann® bringen kdénnen. Besonders im landlichen Raum sind hierfur meist gute
Voraussetzungen vorhanden. In diesem Zusammenhang ist die Herstellung und
kontinuierliche Pflege guter Kontakte zu den jeweiligen Redaktionen von Zeitun-
gen oder Lokalfunk wichtig. Das ist Aufgabe eines anzustrebenden Presserefe-
renten, der zugleich auch die Offentlichkeitsarbeit der Gruppen férdern und un-
terstlitzen soll. Die LV’e, und Uber sie die Gruppen, missen unbedingt versu-

chen, die Offentlichkeitsarbeit zu verbessern.

Die LV’e sollten immer wieder Presseseminare flr geeignete und interessierte
Mitglieder anbieten. Wer das ,Handwerk “ kann, traut sich dann auch leichter,

einen Artikel zu schreiben.

Fur die Lobbyarbeit auf Landesebene gilt das beim BV Gesagte. In den LV'en,
in denen die Lobbyarbeit derzeit keine oder eine nur untergeordnete Rolle spielt,
muss sie ernster genommen und nach Kraften forciert werden. Auch auf Lan-
desebene erreicht man wesentlich mehr, wenn ein bestimmter Bekanntheitsgrad
erreicht und/oder man persoénlich bekannt ist. Die Patientenvertretung auf Lan-
desebene soll unter allen Umstanden wahrgenommen werden. Durch sie kann
man fiir die Interessen der Betroffenen eintreten und die DVMB reprasentieren.
AuRerdem erhalt man den Kontakt zu Personen, die in anderen, fliir die DVMB
wichtigen, Bereichen tatig sind.

Die Zusammenarbeit mit Vertretern der im Gesundheitswesen tatigen Institutio-
nen und Verbande sollte gepruft und, falls Erfolg versprechend, umgesetzt wer-

den.

Gruppen

Die ortlichen Gruppen sind das Herzstlick der DVMB. Auf ihnen ruht weit mehr
Verantwortung als von ihnen meist wahrgenommen wird.
Zum Selbstverstandnis der Gruppen gehdrt es, den Selbsthilfegedanken zu

pflegen und in der Gruppe zu leben.

Im Idealfall sind in einer Gruppe alle Altersgruppen vertreten, fihlen sich in ihr
wohl und machen aktiv mit. Es muss daher das Bestreben sein, neben der
Gymnastik alle sonstigen Aktivitdten so zu gestalten, dass sich alle Mitglieder
angesprochen fuhlen. Auch wenn es fur den ersten Augenblick etwas schwierig
erscheint, sollte versucht werden, spezielle Angebote fiir jingere Mitglieder zu

machen. Es ist verstandlich, dass jlingere Betroffene kaum Therapie in der
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Runde von Uberwiegend Sechzigjahrigen machen wollen. Nicht zu unterschat-
zen ist allerdings, und dies sollte auch jingeren Interessenten vermittelt werden,
dass bei ,alteren” Betroffenen aus einem reichhaltigen Erfahrungsschatz ge-
schopft werden kann.

Bei groReren Gruppen musste es mdglich sein, eine eigene ,junge“ Gruppe zu
bilden. Dort kénnen dann die Aktivitaten auf deren Winsche abgestimmt wer-
den. Auch vdllig neue Wege sollten versucht werden. Manche junge Patienten
gehen einfach lieber in ein Fitnessstudio als zur ,langweiligen® Gymnastik. Es
gibt sicher eine Reihe weiterer interessanter Angebote fiir jingere Betroffene.
Dabei sollte man auch nicht mit ,Scheuklappen® auf die eigene Gruppe schielen,
wenn sich durch die Zusammenarbeit mit Nachbargruppen bessere Moglichkei-

ten ergeben.

Keinesfalls darf passieren, dass Interessenten nicht in die Gruppe aufgenom-
men werden, weil diese, aus welchen Griinden immer, ,,voll* ist. Bei einem sol-
chen Verhalten nehmen wir die uns selbst gestellte Aufgabe, den Betroffenen zu
helfen, nicht mehr wahr und verhindern zudem, Neumitglieder fir die DVMB zu

gewinnen.

Bei den Freizeitveranstaltungen der Gruppe sind der Kreativitat keine Grenzen
gesetzt. Es ist jedoch immer zu beachten, dass das Mitglied zu einer Zusam-
menkunft ,gehen mochte“ und nicht ,gehen muss®. Wenn Mitglieder das Gefiihl
haben, zu einer Veranstaltung der Gruppe gehen zu missen, ist der Bedarf fiir
diese Aktion nicht mehr gegeben und geht an den Bedirfnissen vorbei. Die
Gruppensprecher sollten dann nicht ,frustriert” sein, sondern erkennen, dass sie
am Bedarf vorbei geplant haben. Die Konsequenz daraus ist, dass sie das, was
die Gruppe erwartet, neu Uberdenken missen und auch dazu bereit sind, ,lUber-

holte* Angebote zu streichen.

Wegen der oft enttduschenden Beteiligung der aktiven und insbesondere auch
passiven Mitglieder bei Mitgliederversammlungen, Informationsveranstaltungen
und Geselligkeiten der Gruppen, sollte gepruft werden, ob nicht zuséatzlich Treffs

mit Beratungscharakter angeboten werden kdonnen.

Manche Gruppensprecher machen den Fehler, alles selbst erledigen zu wol-
len. Damit Uberlasten sie sich selbst und verhindern gleichzeitig, dass auch an-
dere Gruppenmitglieder in die Arbeit eingebunden werden. Diese Gruppenspre-
cher brauchen sich dann nicht zu wundern, wenn sie keine Nachfolger finden.
Rechtzeitig mit Aufgaben betraute Mitglieder wachsen ganz automatisch zu po-

tenziellen Nachfolgern heran. Naturlich ist es dabei erforderlich, dass man als
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Gruppensprecher akzeptiert, dass Andere manches auch anders, als man dies
selbst tun wurde, machen. Es gehort auf alle Falle zu den wichtigen Aufgaben
eines Gruppensprechers, rechtzeitig fir eine geregelte Amtsiibergabe zu sor-

gen.

In Zukunft werden wir damit rechnen missen, dass vermehrt auch andere Ver-
eine oder Privateinrichtungen @hnliche Angebote wie die DVMB, insbesondere
bei Funktionstraining und Rehasport, machen werden.

Hierzu, und zur Thematik der Qualitatssicherung, gilt das unter 2.3.2 Gesagte.
Es kommt also sehr darauf an, wie sich die Gruppen darstellen und was sie an-
bieten. Dabei kann unser Selbsthilfegedanke, richtig angewandt, recht hilfreich

sein.

Die Wichtigkeit der Offentlichkeitsarbeit wird von vielen Gruppen unter-
schatzt. Anders ist es wohl nicht zu erklaren, dass manche Gruppen nie Berichte
in den Lokalzeitungen veréffentlichen. Im Gruppensprecherhandbuch und im
Handbuch fiir Offentlichkeitsarbeit stehen so viele Beispiele zur Verfiigung, dass
es fur jeden Gruppensprecher méglich sein misste, im Jahr ein bis zwei Artikel
zu platzieren. Dazu ist es ganz wichtig, offentlichkeitswirksame Ereignisse zu
nutzen und vor allem auch guten Kontakt zu den Redaktionen herzustellen.
Meist gibt es auch Mitglieder der Gruppe, welche dabei gerne mithelfen. Je mehr
die Gruppe in der Region bekannt ist, umso eher kommen Interessenten zu ihr

und werden solche von den Arzten geschickt.

Der erste Ansprechpartner der Betroffenen ist der Arzt. Je besser also das
Verhéltnis der Gruppe zu den Arzten in der Nahe ist, umso eher werden diese

ihre Patienten auf die Gruppe aufmerksam machen.

Es ist unbedingt notwendig, dass die Gruppen auf regionalem Gebiet die ,,Lob-
byarbeit“ ernst nehmen. Sie sollten in den Gremien der Selbsthilfe vertreten
sein. Die Wahrnehmung der Patientenvertretung im politischen Bereich, wie z. B.
die Behindertenbeauftragten auf Gemeinde- oder Landkreisebene, ware win-
schenswert.

Es muss bedacht werden, dass ab einem bestimmten Bekanntheitsgrad der
Gruppe oder der handelnden Personen sich manche Turen vor Ort leichter oOff-
nen lassen, und damit fir chronisch Kranke und Behinderte mehr als sonst er-

reicht werden kann.

Die Gruppen und insbesondere die Gruppensprecher/Fuhrungsteams miissen
sich ihrer Verantwortung bewusst sein. Von ihnen hangt in hohem Male das
Sein oder Nichtsein der DVMB ab. Die Gruppen sind das Herz der DVMB und
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auf ihnen basiert weitgehend der Erfolg oder Nichterfolg. Deshalb sind die Grup-
pen ganz besonders gefordert und aufgefordert, das lhrige dazu beizutragen,

damit die DVMB erfolgreich sein kann.

Die Aufgabe eines Gruppensprechers zu Uibernehmen, erfordert sicherlich viel
Idealismus. Bei einer verniinftigen Arbeitsteilung lasst sie sich aber gut bewalti-
gen. Viele Gruppensprecher berichten aber auch, dass sie von ihrem Arbeitsein-
satz wieder etwas ,zurlickbekommen®, namlich die Dankbarkeit der Betroffenen.

Das entschadigt sie fir mancherlei Mihe.
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Ziele und Ausblick

e Die DVMB ist jetzt und auch in der Zukunft notwendig.

e Durch die veranderten gesellschaftlichen und gesundheitspolitischen
Rahmenbedingungen muss der Selbsthilfegedanke wieder mehr in den Vor-
dergrund treten.

e Die DVMB darf von ihren Mitgliedern nicht als ,Gymnastikverein®, sondern
muss von ihnen als krankheitsspezifische Selbsthilfegemeinschaft gesehen
werden.

o Die Veranderungen erfordern eine leistungsfahige Interessenvertretung, die
zuklnftig immer wichtiger sein wird. Durch verstarkte Lobbyarbeit ist dem
Rechnung zu tragen.

e Der Mitgliederriickgang muss gestoppt werden, damit die DVMB starker und
nicht schwacher wird.

e Der ,Uberalterung” ist entgegenzutreten. Durch entsprechende Angebote
muss das Interesse frisch Diagnostizierter geweckt werden, der DVMB bei-
zutreten. Alle Agierenden in der DVMB mussen hierbei bedenken, dass die
DVMB in der Zukunft von den jetzt JUingeren getragen werden muss.

e Durch in der nachsten Zeit durchzufihrende Befragungen sind die Interes-
sen, Erwartungen und Bedurfnisse aller Mitglieder festzustellen.

e Der aus den Ergebnissen der Befragung abzuleitende Handlungsbedarf ist
auf allen Ebenen der DVMB umzusetzen.

o Weitere moderne bechterewgerechte Bewegungsformen sollen zusatzlich
angeboten werden.

e Die Beratung der Mitglieder und die Angebote der DVMB missen auf allen
Ebenen bedarfsgerecht ausgebaut werden.

e Dabei ist auf die Qualitatssicherung der Leistungen besonders zu achten.

e Groler Wert ist auf die Aus- und Fortbildung aller Verantwortlichen zu legen.

o Die Motivation der Verantwortlichen und der Mitglieder muss einen hohen
Stellenwert einnehmen.

e Das Erscheinungsbild der DVMB muss in allen Bereichen zeitgemal sein.

o Auf Corporate Design und Corporate Identity ist allergrofRter Wert zu legen.

o Offentlichkeitsarbeit auf allen Ebenen ist elementar fiir die DVMB. Durch ge-
meinsame Anstrengungen (auch finanzieller) der Gruppen, LV’e und des

BV'es ist sie auf breiter Basis zu verbessern.
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Alle modernen Medien und Méglichkeiten missen genutzt werden, um Ver-
standnis fur unsere Krankheit in der Offentlichkeit zu wecken und die Be-
troffenen zu informieren.

Alle modernen Kommunikationsmaoglichkeiten missen genutzt werden, um
die Arbeit in der DVMB zu erleichtern.

Die DVMB muss auf allen Ebenen ihre Organisationsform berdenken und
Strukturen schaffen, die effizientes Arbeiten ermdglichen und fiir langere
Zeit Bestand haben. Dabei ist besonders darauf zu achten, dass eine hohe
Qualitat der Struktur, Organisation und der Qualifikation der Verantwortli-
chen erreicht wird.

Die Verbreiterung der ,Personaldecke” auf allen Ebenen der DVMB ist unbe-
dingt erforderlich, um die gewtlinschten Ziele erreichen zu kénnen.

Die Unabhangigkeit der DVMB muss stets sichergestellt sein.
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