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1 Hintergrund und Ziele 

Menschen mit Behinderung und chronischen Erkrankungen haben ein Recht auf ein 
selbstbestimmtes Leben. Im Rahmen der Selbstvertretung machen sich Menschen für 
dieses Recht stark. Die Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew e.V. (DVMB) möchte 
Morbus-Bechterew-Betroffene und ihre Angehörigen in der Selbstvertretung fördern 
und unterstützen.  

Bereits im Juli 2023 wurde eine Online-Befragung der Landesverbände und Gruppen 
der DVMB zum Verständnis und zu Kenntnissen zu den Themen „Selbsthilfe“ und 
„Selbstvertretung“ sowie zur Arbeit, zu Angeboten und Aktivitäten der DVMB 
e.V. durchgeführt. In der Befragung wurden die Antworten von insgesamt 85 Vertre-
ter:innen aus Landesverbänden und Gruppensprecher:in (oder dessen/ deren Stell-
vertreter:innen) ausgewertet. Diese zweite, im Januar und Februar 2025 durchgeführte 
Befragung hatte zum Ziel, Entwicklungen und Veränderungen in Bezug auf die ge-
nannten Themen ergründet.  

2 Methode 

2.1 Studiendesign 
Es handelt sich um eine primär quantitative Studie mit zusätzlichen Freitextfeldern. Die 
Daten wurden im Querschnitt durch eine anonyme Online-Befragung über den Server 
SoSci Survey GmbH [1] erhoben. 

 

2.2 Zielgruppe 
Diese Befragung richtete sich, ebenso wie die Befragung von 2023, an die Landesver-
bände der DVMB (jeweils ein/eine Vertreter:in) und die Gruppensprecher:innen der 
DVMB (oder dessen/deren Stellvertreter:in). Es wurde eine Vollerhebung der Landes-
verbände (n=14) und Gruppensprecher:innen (n=350) angestrebt. 

 

2.3 Der Fragebogen: Inhalt und Filterführung 
Nach der Einwilligung enthielt der SEMBA-Fragebogen 2025 eine Frage, ob der/die 
Teilnehmende an der Befragung im Juli 2023 teilgenommen hat (Auswahlkategorien: 
Ja, Nein, Weiß nicht). Hierdurch sollte festgestellt werden, inwiefern die Stichproben 
von 2023 und 2025 die gleichen Personen umfassten und inwiefern die Befragungen 
somit vergleichbar sind. Der Fragebogen beinhaltete fünf Hauptfragenblöcke: 

a) Zur DVMB: Verbandszugehörigkeit/-arbeit der Teilnehmenden (4 Fragen) 
b) Zur „Selbsthilfe“ (1 Frage) 
c) Zum Projekt „Selbstvertretung Morbus-Bechterew-Betroffener und ihrer Ange-

hörigen stärken“ (neuer Block in 2025, 7 Fragen) 
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d) Zur „Selbstvertretung“ (4 Fragen) 
e) Zur DVMB: Erwartungen und Wünsche für die Zukunft (2 Fragen) 

Tabelle 1 gibt eine Übersicht über die Fragen und Antwortformate der Themenblöcke 
in 2025 sowie über die Jahre, in denen die Fragen inkludiert waren. 

Tabelle 1. Fragen (inkl. Jahr/e, in denen die Frage im Fragebogen inkludiert war) und 
Antwortformate der Hauptinhalte des SEMBA-Fragebogens 2025 
Fragen (inkl. Jahr/e) Antwortformate 
a) Zur DVMB: Verbandszugehörigkeit/-arbeit der Teilnehmenden 
In welcher Position oder Rolle sind 
Sie bei der DVMB e.V. tätig? (F) 

(2023 / 2025) 

Auswahlkategorien: (M) 
- Vertreter:in eines Landesverbands 
- Gruppensprecher:in oder dessen/deren Stell-

vertreter:in, aus folgendem Bundesland: 
(Dropdown-Auswahl zum Bundesland) 

- Eine andere Position  
Für Gruppensprecher:innen: Wo ist 
Ihre Selbsthilfegruppe aktiv? 
(2023 / 2025) 

Auswahlkategorien: 
- In einer Stadt 
- Auf dem Land 

Wie lange sind Sie bei der DVMB 
e.V. in der Position als Gruppen-
sprecher:in bzw. im Landesverband 
tätig? 
(2023 / 2025) 

Seit (Freitext) Jahren 

Warum engagieren Sie sich in der 
DVMB e.V.? 
(2023 mit Freitextantwort / 2025) 

12 Auswahlkategorien (s. Abbildung 2) darunter 
„Weiteres Thema“ mit (Freitext) (M, maximal 3) 

b) Zur „Selbsthilfe“ 
Wie schätzen Sie Ihre Kenntnisse 
bezüglich folgender Themen zur ge-
meinschaftlichen gesundheitsbezo-
gen „Selbsthilfe“ ein? 
(2023 / 2025) 

Bewertung von sechs Items (s. Tabelle 5) auf einer 
fünfstufigen Skala von „Sehr gut“ (=1) bis „Sehr 
schlecht“ (=5) und „Weiß nicht“ 

c) Zum Projekt „Selbstvertretung Morbus-Bechterew-Betroffener und ihrer Angehö-
rigen stärken“ (neuer Block in 2025) 

Was wissen Sie über das Projekt 
„Selbstvertretung Morbus-Bech-
terew-Betroffener und ihrer Angehö-
rigen stärken“ der DVMB e.V.? 

(Freitext) und eine Antwortoption: 
Ich kenne den Begriff Projekt nicht. 

Welche der folgenden Aktionen ken-
nen Sie? (F) 

Auswahlkategorien: (M) 
- Aktionstage: Kurze Nacht des Morbus Bech-

terew 
- Aktionstage zum Welt-Rheuma-Tag 
- Austauschtreffen (in Walsrode, Mainz und/oder 

Dresden) 
- Ich kenne keine der genannten Aktionen. 

Wodurch sind Sie auf die Aktionen 
aufmerksam geworden? 

Auswahlkategorien: (M) 
- Webseite der DVMB e.V. 
- Social-Media-Kanäle der DVMB e.V. (hierunter 

Instagram, Facebook) 
- Morbus-Bechterew-Journal 
- Information durch die Landesverbände der 

DVMB e.V. 
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- Information durch die örtlichen Gruppen der 
DVMB e.V. 

- Durch andere Personen (z.B. andere Be-
troffene, Arzt/Ärztin, Familie/Bekannte), fol-
gende: (Freitext) 

- Anders, folgendermaßen: (Freitext) 
An welchen Aktionen haben Sie teil-
genommen? Welche Aktionen ha-
ben Sie mit organisiert? 

Auswahlmatrix zu sieben Aktionen (s. Abbildung 3) 
mit jeweils den Antwortoptionen: (M) 
- Ich habe teilgenommen. 
- Ich war mit an der Organisation beteiligt. 

Was haben Sie aus der/den Veran-
staltung(en), an der/denen Sie teil-
genommen haben, mitgenommen? 

(Freitext) 

Hat/Haben die Veranstaltung(en) 
Sie motiviert, sich stärker in der Ge-
sellschaft, der Politik und/oder der 
Gesundheitsversorgung für Morbus-
Bechterew-Betroffene einzusetzen? 

- Ja 
- Nein, weil (Freitext) 

Welche Aktionen sollten erneut an-
geboten werden? 

Rangauswahl (Positionen 1-3) zu den Aktionen: 
- Aktionstage: Kurze Nacht des Morbus Bech-

terew 
- Aktionstage zum Welt-Rheuma-Tag 
- Austauschtreffen 
und eine Antwortoption: 
- Keine der Aktionen sollten erneut angeboten 

werden. 
d) Zur „Selbstvertretung“ 
Was verstehen Sie unter „Selbstver-
tretung“? 
(2023 / 2025) 

(Freitext) und eine Antwortoption: 
- Ich kenne den Begriff „Selbstvertretung“ nicht. 

Wie schätzen Sie Ihre Kenntnisse 
bezüglich folgender Themengebiete 
in der „Selbstvertretung“ ein und 
welche Themen interessieren Sie 
besonders? 
(2023 / 2025) 

Bewertung von zehn Items (s. Tabelle 9), darunter 
„Ein anderes/ weiteres Thema“ mit (Freitext), auf ei-
ner fünfstufigen Skala von „Sehr gut“ (=1) bis „Sehr 
schlecht“ (=5) 
Auswahlspalte „Interessiert mich!“ (M), die zusätzlich 
angewählt werden konnte, wenn die/der Antwor-
tende zu dem entsprechenden Thema mehr erfah-
ren wollte, aktiv werden wollte und/oder aktiv war. 

Sind Sie in der Selbstvertretung ak-
tiv? 
(2023 / 2025) 

Auswahlkategorien: 
- Ja, ich bin als (Freitext) (Funktion) zu den The-

men (Freitext) aktiv. 
- Nein 

Welche Wörter verbinden Sie am 
stärksten mit „Selbstvertretung“? 
(2023 / 2025) 

Auswahlkategorien (M, maximal 3): 
- Stark 
- Respekt 
- Sichtbar werden 
- Miteinander 
- Wertschätzung 
- Mitbestimmung 
- Gleichberechtigung 
- Teilhabe 
- Veränderung 
- Ein anderes/ weiteres Wort, folgendes: (Frei-

text) 
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 (F) = Filterfrage, (M) = Mehrfachantworten waren möglich. 

Es wurden weiterhin soziodemographische Angaben (Alter und Geschlecht) und 
krankheitsbezogene Daten bzgl. der Betroffenheit von Morbus Bechterew oder ver-
wandten entzündlicheren Wirbelsäulenerkrankung erhoben. Am Ende der Befragung 
konnten in einem Freitextfeld Anmerkungen zur Befragung mitgeteilt werden. 

Insgesamt wurden die Fragen auf 11 Seiten aufgeteilt. Durch Filterführung wurde der 
Fragebogen so programmiert, dass entsprechend der Antworten nur die relevanten 
Folgefragen angezeigt wurden. Filterfragen waren die Folgenden: 
- die Einwilligung, ohne deren Zustimmung die Befragung nicht begonnen werden 

konnte 
- die Frage, in welcher Position oder Rolle die/der Antwortende bei der DVMB e.V. 

tätig ist (bei der Antwort „Eine andere Position“ wurde die Befragung beendet mit 
dem Hinweis „Herzlichen Dank für Ihr Interesse an der Studie! Bitte haben Sie Ver-
ständnis, dass sich die Befragung nur an Vertreter:innen eines Landesverbands 
und Gruppensprecher:innen (oder dessen/deren Stellvertreter:in) richtet.“) 

- die Frage, welche Aktionen die/der Antwortende im Rahmen des SEMBA-Projekts 
kennt (bei der Antwort „Ich kenne keine der genannten Aktionen.“ Wurden weitere 
Fragen zu den Aktionen übersprungen). 

 

2.4 Datenerhebung 
Die Befragung fand vom 13.01.2025 bis 19.02.2025 statt. Es wurde eine Vollerhebung 
der Landesverbände (n=14) und Gruppensprecher:innen (n=350) der DVMB ange-
strebt. Ein Einladungs- und Informationsschreiben mit dem Link zur Befragung wurde 
durch die DVMB per E-Mail versendet.  

Abbildung 1 zeigt den Rücklauf während des Befragungszeitraums. Insgesamt wurde 
der Fragebogen 369-mal aufgerufen (Klicks auf den Link). Es gingen 148 Befragungen 
ein, wovon 42 Fragebögen vorzeitig abgebrochen wurden. 106 Befragungen wurden 
bis zur letzten Seite 11 bearbeitet. Diese wurden in die Auswertung einbezogen. Damit 
lag die Rücklaufquote bei insgesamt 364 kontaktierten Verbänden und Gruppen bei 
29,1%. Im Verhältnis zu den Klicks auf den Fragebogen (369-mal) lag der Rücklauf bei 
28,7%. 

e) Zur DVMB: Erwartungen und Wünsche für die Zukunft 
Was ist Ihnen in der Morbus-Bech-
terew-Selbsthilfe zukünftig wichtig? 
(nur 2025) 

Bewertung von 12 Items (s. Tabelle 11), darunter 
„Weiteres“ mit (Freitext), auf einer vierstufigen 
Skala von „Sehr wichtig“ (=1) bis „Gar nicht wichtig“ 
(=5) 

Welche Erwartungen und Wünsche 
haben Sie zukünftig an die DVMB 
e.V.? 
(2023 / 2025) 

(Freitext) 
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Abbildung 1. Rücklauf der SEMBA-Online-Befragung 2025 im Zeitverlauf (grau=An-
zahl der Fragebögen insgesamt, gelb=Anzahl der abgeschlossenen Fragebögen) 
 

2.5 Datenaufbereitung und -auswertung 
Die Datenaufbereitung und -auswertung erfolgte anhand der genannten 106 Fragebö-
gen. Die Daten wurden als Excel-Datei heruntergeladen und aufbereitet. Es wurden 
z.T. Zahlenwerte, entsprechend der Logik im Antwortverhalten, geändert: 
- Angaben von Jahreszahlen bei der Frage, seit wann die/der Antwortende bei der 

DVMB tätig ist, wurden in Jahresangaben (ausgehend von 2025) geändert (betraf 
ID 466, 681, 686, 637, 422, 412, 652). 

- Bei der Frage nach den Kenntnissen zu Themengebieten in der Selbstvertretung 
wurden Zahlenwerte bei „Ein weiteres/anderes Thema“ als fehlenden (-9) gekenn-
zeichnet (betraf ID 397, 590, 530, 596, 598, 484, 392) und Angeben zu „Interessiert 
mich!“ für dieses Item von „ausgewählt (=2) in „nicht ausgewählt“ (=1) geändert 
(betraf ID 642, 412, 561), wenn im Freitextfeld kein weiteres Thema genannt wurde. 

- Bei der Frage, ob die/der Antwortende in der Selbstvertretung aktiv ist, wurden feh-
lende Wert (-9) auf 1 (= „Ja“) geändert, wenn eine Funktion im Freitextfeld angege-
ben war (betraf ID 546, 428, 487, 364, 627, 621, 397, 602, 604). 

- Bei der Frage, was die/dem Antwortende in der Morbus-Becherew-Selbsthilfe zu-
künftig wichtig ist, wurden Zahlenwerte bei „Weiteres“ als fehlenden (-9) gekenn-
zeichnet (betraf 26 Fälle), wenn im Freitextfeld kein weiteres Thema genannt 
wurde. 

In der Befragung von 2025 gaben 23,6% (n=25) an, an der ersten SEMBA-Befragung 
im Juli 2023 teilgenommen zu haben, 31,1% (n=33) verneinten dies und 45,3% (n=48) 
gaben „Weiß nicht“ an. Um eine vergleichende Analyse zu der Erhebung in 2023 
durchführen zu können, wurden die Daten jener Fragen, die in beiden Jahren gestellt 
wurden (s. Tabelle 1), in einem Datenblatt zusammengeführt. In 2023 wurden insge-
samt 85 Fragebögen ausgewertet. 

Die statistische Auswertung wurde mit IMB SPSS Statistics (Version 28) durchgeführt. 
Die deskriptive Statistik zu der Befragung von 2025 erfolgte über Häufigkeitsangaben 
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sowie über entsprechende Lage- und Streuungsmaße. Fehlende Werte wurden jeweils 
angegeben. Im Vergleich der Jahre 2023 und 2025 wurden Testverfahren bei unab-
hängigen Stichproben verwendet, da in den Jahren nicht exakt dieselben Personen 
befragt wurden und auch bei jenen Personen, die sich sicher waren an der ersten Be-
fragung teilgenommen zu haben (23,6%), aufgrund der Anonymität der Befragungen 
nicht nachvollzogen werden kann, welche Datensätze aus den jeweiligen Jahren zu 
einer Person gehören. Im statistischen Vergleich der unabhängigen Stichproben aus 
den Jahren 2023 und 2025 wurden bei ordinalskalierten oder nicht normal verteilten 
metrischen Variablen der Mann‐Whitney-U-Test und bei nominalskalierten Daten der 
Chi2-Test oder der Fishers exakter Test verwendet, wenn die Voraussetzungen für den 
Chi2-Test nicht gegeben waren. Das Signifikanzniveau lag bei α=0,05. 

Antworten in Freitextfeldern, die keine weiterführenden Informationen enthielten (z.B. 
„Nein“ bei den offenen Anmerkungen am Befragungsende) oder die inhaltlich nicht zu 
der gestellten Frage passten, wurden gelöscht. Rechtschreib- und Syntaxfehler aus 
Freitextantworten wurden aus Gründen der besseren Lesbarkeit korrigiert. Weiterhin 
wurden Abkürzungen zum besseren Verständnis ausgeschrieben. Die Freitextantwor-
ten wurden jeweils in Kategorien zusammengefasst. Die Auswertung umfangreicher 
Textantworten (Nutzen und Wirkungen im Zuge der Aktionen innerhalb des Projekts, 
Verständnis von „Selbstvertretung“, zukünftige Erwartungen und Wünsche an die 
DVMB) erfolgte mit MAXQDA 2022. 
 

2.6 Ethik und Datenschutz 
Die im Rahmen dieser Studie erhobenen Daten wurden ausschließlich zu Forschungs-
zwecken verwendet und entsprechend der Datenschutzgrundverordnung (DSGVO) 
gespeichert und verarbeitet. Die Teilnehmenden wurden über den Zweck und den In-
halt der Studie, die studienverantwortlichen Institutionen und Personen sowie den Da-
tenschutz in einer im Begleitschreiben verlinkten Studieninformation aufgeklärt. Nur 
über die aktive Auswahl der „Ich stimme zu.“-Option in der Einwilligung auf der ersten 
Seite gelangten die Teilnehmenden zur Befragung. 

Die Datenerfassung über den Server SoSci Survey ist konform mit dem Bundesdaten-
schutzgesetz (BDSG) und der DSGVO [3]. Der Zugriff auf den Befragungsserver ist 
durch ein Passwort geschützt und ist nur für die studienverantwortlichen Personen zu-
gänglich. Die Daten wurden über den Befragungsserver bereits in anonymisierter Form 
erfasst, da keine personenbezogenen Daten erhoben wurden. Es wurden keine Coo-
kies verwendet. Die Daten wurden anonymisiert gespeichert und ausgewertet.  
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3 Ergebnisse 

3.1 Charakteristika der Teilnehmenden 

3.1.1 Soziodemographische und krankheitsbezogene Angaben 
Fast alle Teilnehmenden waren an Morbus Bechterew oder einer verwandten entzünd-
lichen Wirbelsäulenerkrankung erkrankt. Über die Hälfte war männlich. Im Median wa-
ren die Teilnehmenden in 2025 65,0 Jahre (IQR=10,0) alt. In den genannten Angaben 
waren die Stichproben von 2023 und 2025 vergleichbar (Tabelle 2). 

Tabelle 2. Alter, Geschlecht und Betroffenheit von Morbus Bechterew oder verwand-
ten entzündlichen Wirbelsäulenerkrankungen der Teilnehmenden in 2023 und 2025 
 2023 

(n=85) 
2025 
(n=106) 

p-Wert 

Alter in Jahren 
𝑥𝑥� (IQR)  
Minimum - Maximum 
[Fehlend: n (%)] 

 
64,0 (11,0) 
40 - 86 
/ 

 
65,0 (10,0) 
25 - 84 
[3 (2,8)] 

 
0,71a 

Geschlecht  
n (%) 
- Weiblich 
- Männlich 
- Divers/ anders 
[Fehlend] 

 
 
31 (36,5) 
53 (62,4) 
1 (1,2) 
/ 

 
 
40 (37,7) 
64 (60,4) 
1 (0,9) 
[1 (0,9)] 

 
 
0,94c 
 

Betroffenheit von der Erkrankung 
n (%) 
- Ja 
- Nein, Angehörige:r 
- Nein, weder betroffen noch Angehörige:r 

 
 
83 (97,6) 
1 (1,2) 
1 (1,2) 

 
 
103 (97,2) 
1 (0,9) 
2 (1,9) 

 
 
1,00c 

a Mann‐Whitney-U-Test; c Fishers exakter Test 
 

3.1.2 Zur DVMB: Verbandszugehörigkeit/-arbeit 
Tabelle 3 zeigt, in welcher Position bzw. Rolle und wie lange die Teilnehmenden beider 
Befragungen bei der DVMB tätig waren. In 2023 waren sieben Personen (8,2%) in 
doppelter Funktion, d.h. sowohl in einem Landesverband als auch als Gruppenspre-
cher:in, tätig und in 2025 waren es zehn Personen (9,4%). Im Median waren die Be-
fragten in 2025 10,0 Jahre (IQR=17,0) in ihrer Position bzw. Rolle tätig. In den genann-
ten Angaben gab es keine signifikanten Unterschiede zwischen den Befragungsjahren 
(Tabelle 3). 

Tabelle 3. Position/Rolle bei der DVMB und Jahre der Tätigkeit in der jeweiligen Posi-
tion/Rolle der Teilnehmenden in den Jahren 2023 und 2025 
 2023 

(n=85) 
2025 
(n=106) 

p-
Wert 

Position/Rolle bei der DVMB  
n (%) (Mehrfachantworten möglich) 
- Vertreter:in eines Landesverbands 
- Gruppensprecher:in oder Stellvertreter:in 

 
 
16 (18,8) 
76 (89,4) 

 
 
21 (19,8) 
95 (89,6) 

 
 
0,86b 
0,96b 
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Jahre der Tätigkeit bei der DVMB 
𝑥𝑥� (IQR)  
Minimum - Maximum 
[Fehlend: n (%)] 

 
12,0 (17,0) 
0,5 - 42,0 
/ 

 
10,0 (17,0) 
0 - 40,0 
[3 (2,8)] 

 
0,53a 

b Chi2-Test; a Mann‐Whitney-U-Test 
 
In Tabelle 4 sind die Bundesländer aufgeführt, aus denen die Gruppensprecher:innen 
der Befragung in 2025 jeweils stammten. 69,5% (n=66) der Gruppensprecher:innen 
gaben bei dieser Befragung an, dass ihre Selbsthilfegruppe in der Stadt aktiv ist; bei 
30,5% (n=29) war sie auf dem Land aktiv. 

Tabelle 4. Bundesländer der Gruppensprecher:innen (n=95) der Befragung in 2025 
 n (%) 
Niedersachsen 16 (16,4) 
Nordrhein-Westfalen 16 (16,4) 
Bayern 9 (9,5) 
Baden-Württemberg 7 (7,4) 
Hessen 7 (7,4) 
Sachsen 6 (6,3) 
Rheinland-Pfalz 5 (5,3) 
Berlin-Brandenburg 4 (4,2) 
Thüringen 4 (4,2) 
Schleswig-Holstein 2 (2,1) 
Mecklenburg-Vorpommern 1 (1,1) 
Sachsen-Anhalt 1 (1,1) 

Fehlend 17 (17,9) 
 
Abbildung 2 zeigt die Motive des Engagements bei der DVMB der Befragten in 2025. 
Mit jeweils über 50% gehören der Erhalt der Gruppe, das persönliche Interesse an den 
Angeboten und Aktivitäten der DVMB (z.B. Austausch in Selbsthilfegruppen, Funkti-
onsgymnastik), die Unterstützung anderer Betroffener und die eigene aktive Krank-
heitsbewältigung zu den häufigsten Gründen des Engagements. Zwei Personen gaben 
„weitere Gründe“ an: 
- Ich engagiere mich in der Forschung, auch international. Leider hat die DVMB da-

ran kein Interesse, weshalb ich meine ehrenamtliche Tätigkeit für die DVMB im 
nächsten Jahr beenden werde. (ID 524) 

- Weitergabe an andere Betroffene, was die DVMB bisher für mich gemacht bzw. 
bedeutet hat (ID 667) 

Auch in der Befragung von 2023 gehörten die „Motivation (andere) Betroffene zu un-
terstützen / Helfen“ (n=31 kodierte Segmente), der „Gruppenerhalt / Nachwuchsprob-
leme“ (n=20 kodierte Segmente) und das „Interesse an Selbsthilfeaktivitäten/-angebo-
ten“ (n=18 kodierte Segmente) zu den am häufigsten in den Freitextantworten be-
schriebenen Gründen des eigenen Engagements bei der DVMB. 
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Abbildung 2. Motiven des persönlichen Engagements bei der DVMB der Teilnehmen-
den in 2025 (n=106) (Mehrfachantworten möglich, maximal 3) 
 

3.2 Zur „Selbsthilfe“ 
In Tabelle 5 ist dargestellt, wie die antwortenden Personen ihre Kenntnisse zu be-
stimmten Themengebieten der gemeinschaftlichen Gesundheitsselbsthilfe einschät-
zen. Bezüglich der Definition und Bedeutung des Begriffs „Selbsthilfe“ (p=0,01) sowie 
der Entstehung und Entwicklung der Selbsthilfe in Deutschland (p=0,04) zeigten sich 
signifikante Unterschiede zwischen den Befragungsjahren. Die Streuung, d.h. die He-
terogenität der Antworten, war in 2025 bei diesen Items größer als in 2023. 

Tabelle 5. Einschätzungen zu Kenntnissen zu Themen der gemeinschaftlichen, ge-
sundheitsbezogenen Selbsthilfe auf einer Skala von „sehr gut“ (=1) bis „sehr schlecht“ 
(=5) der Teilnehmenden in den Jahren 2025 (n=106) und 2023 (n=85) 

 2025 2023 p-
Wert Werteskala 

n (%) 
Weiß 
nicht 
 
n (%) 

Feh-
lend 
n 
(%) 

 
 

𝑥𝑥� (IQR) 1 2 3 4 5 

Definition und 
Bedeutung von 
„Selbsthilfe“ 

31 
(29,2) 

48 
(45,3) 

23 
(21,7) 

2 (1,9) 1 
(0,9) 

1 
(0,9) 

/ 2,0 
(2,0) 

2,0 
(1,0) 

0,01a* 

Entstehung und 
Entwicklung der 
Selbsthilfe in 
Deutschland 

3 (2,8) 24 
(22,6) 

46 
(43,4) 

24 
(22,6) 

4 
(3,8) 

5 
(4,7) 

/ 3,0 
(2,0) 

3,0 
(1,0) 

0,04a* 

Selbsthilfestruk-
turen und deren 
Aufgaben 

4 (3,8) 41 
(38,7) 

44 
(41,5) 

10 
(9,4) 

2 
(1,9) 

5 
(4,7) 

/ 3,0 
(1,0) 

3,0 
(1,0) 

0,99a 

Traditionelle 
Selbsthilfe- 
aktivitäten 

7 (6,6) 49 
(46,2) 

31 
(29,2) 

13 
(12,3) 

3 
(2,8) 

2 
(1,9) 

1 
(0,9) 

2,0 
(1,0) 

3,0 
(1,0) 

0,49a 
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Online- 
Selbsthilfe- 
aktivitäten 

4 (3,8) 28 
(26,4) 

41 
(38,7) 

22 
(20,8) 

6 
(5,7) 

4 
(3,8) 

1 
(0,9) 

3,0 
(2,0) 

3,0 
(2,0) 

0,66a 

Vorteile der 
Selbsthilfe für 
Betroffene 

20 
(18,9) 

63 
(59,4) 

17 
(16,0) 

5 (4,7) 1 
(0,9) 

/ / 2,0 
(0) 

2,0 
(1,0) 

0,52a 

a Mann‐Whitney-U-Test; * p<0,05 
 

3.3 Zum Projekt „Selbstvertretung Morbus-Bechterew-Betroffener und ih-
rer Angehörigen stärken“ (nur in 2025) 

Bei der Frage, was die/der Antwortende über das Projekt „Selbstvertretung Morbus-
Bechterew-Betroffener und ihrer Angehörigen stärken“ weiß, wählten 66 Personen 
(62,3%) die Option „Ich kenne das Projekt nicht.“ aus. Von den 40 Personen (37,7%), 
die die genannte Option nicht wählten, machten 34 Angaben zu ihren Projektkenntnis-
sen im Freitextfeld. Diese lassen sich wie folgt kategorisieren: 

Kenntnisse zu Inhalten und Aktivitäten (n=15): 
- Aktive der Selbsthilfe in Austauschtreffen zusammenzubringen. Neue Ideen für die 

Arbeit in der Selbsthilfe zu entwickeln, um damit attraktiv zu werden für Menschen, 
die Hilfe in der Selbsthilfe suchen. Möglichkeiten kennenlernen wie ich Probleme 
der Betroffenen in die Öffentlichkeit oder der Politik bekanntmachen kann oder für 
neue Lösungen werben kann. (ID 636) 

- Aufklärung über Möglichkeiten der Selbsthilfe für Betroffene und Angehörige (ID 
491) 

- Betroffene stärken, Einbindung in die Gruppen, gemeinsame Aktivitäten wie kurze 
Nacht des Bechterews, Politik auf die Problematik der Behinderten aufmerksam zu 
machen und Hilfen durchsetzen. (ID 597) 

- Die Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew möchte Betroffene und deren Ange-
hörige unterstützen in der Selbstvertretung. Es sollen Menschen mit chronischen 
Erkrankungen und Behinderungen ein selbstbestimmtes Leben führen. (ID 419) 

- Die DVMB setzt sich für ein aktives, selbstbestimmtes Leben in Zusammenarbeit 
mit Institutionen aus Forschung und Wissenschaft ein (ID 631) 

- Diese Organisation soll sich positiv für die DVMB einsetzen und sie unterstützen. 
(ID 473) 

- Eigene Rechte kennen, selbstbestimmter Umgang und eigenes Wissen aneignen 
(ID 573) 

- Förderung von Partizipationsprozessen und der Öffentlichkeitsarbeit seit 3 Jahren 
(ID 447) 

- Frauenaustauschtreffen, Austauschtreffen der Landesverbände, Landesverbände 
tauschen sich aus mit dem Bundesverband. (ID 637) 

- Mir sind die Aktionstage bekannt. (ID 451) 
- Projekt zur Analyse und Verbesserung der Aktivitäten (ID 365) 
- Teilnahme aus Austauschtreffen in Mainz (ID 604) 
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- War selbst an einem Workshop aktiv beteiligt und vertrete die Interessen der 
Selbsthilfe. (ID 358) 

- Wir haben das Austauschtreffen OSt dazu gehabt. (ID 513) 
- Wir haben dieses Projekt in 2024 als Austauschtreffen umgesetzt (ID 387) 

Rudimentäre Kenntnisse (n=14): 
- Gehört, aber nicht wirklich intensiv damit befasst, was allerdings durchaus änder-

bar ist (ID 681) 
- Habe davon gehört. (ID 703) 
- Ich bin darüber informiert, habe mich damit aber noch nicht wirklich auseinander-

gesetzt (ID 619) 
- Ich habe davon gehört. Weiß aber nicht, was geplant ist. (ID 639) 
- Ich habe den Namen schonmal gehört. (ID 364) 
- Ich weiß ungefähr, worum es geht. Ich könnte aber ohne Nachzuschlagen keine 

Details nennen (das geht mir altersbedingt mit vielen Themen so). (ID 472) 
- Ich weiß zu wenig von diesem Projekt. (ID 605) 
- Kenne das Projekt wenig (ID 693) 
- Nicht so viel (ID 388) 
- Oberflächliche Kenntnisse (ID 397) 
- relativ wenig (ID 432) 
- Weiß wenig (ID 585) 
- Wenig (ID 621) 
- Zu wenig! (ID 413) 

Kritik (n=2): 
- Das ist aus meiner Sicht ein von oben gelenktes Projekt, auf das Menschen wie ich 

keinen Einfluss haben (bzw. sich - wie beim Austauschtreffen im letzten Jahr - in 
vorgegebene Strukturen einfügen müssen, ohne eigene Themen ansprechen zu 
können). Die mit dem Projekt zusammenhängenden Mitgliederbefragungen (auch 
diese hier) sind nicht partizipativ, sondern ohne Mitwirkung von Betroffenen konzi-
piert. Partizipative Forschung interessiert die DVMB leider nicht. (ID 524) 

- Der Inhalt stimmt mit der Praxis nicht überein. Es gibt keine Arztvorträge und Fach-
kongresse. (ID 561) 

Weiteres (n=3): 
- Information aus dem Bundesverband (ID 540) 
- Vorstellung durch Bundesverband (ID 516) 
- Kenne ich, finde ich gut. Leider erfahre ich durch meinen Mann kein Interesse (ID 

484) 

 
Den meisten Befragungsteilnehmenden waren Aktionen im Kontext des Projekts be-
kannt, nur eine Person kannte keine der Aktionen (Tabelle 6). 64 Personen (60,4%) 
kannten alle drei Aktionen, 35 (33,0%) kannten zwei der Aktionen und 5 Personen 
(4,7%) kannten eine Aktion. Eine Person (0,9%) beantwortete die Frage nicht. 
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Tabelle 6. Bekanntheit von Aktionen bei den Teilnehmenden (n=106)  
(Mehrfachnennungen waren möglich) 
 n (%) 
Aktionstage: Kurze Nacht des Morbus Bechterew 100 (94,3) 
Aktionstage zum Welt-Rheuma-Tag 96 (90,6) 
Austauschtreffen (in Walsrode, Mainz und/oder Dresden) 71 (67,0) 

Ich kenne keine der genannten Aktionen. 1 (0,9) 
 
Die Person, die angab keine der Aktionen zu kennen, beantwortete die Fragen dieser 
Rubrik nicht weiter und wurde in der weiteren Analyse dieser Rubrik ausgeschossen. 

Am häufigsten wurden die Teilnehmenden über das Morbus-Bechterew-Journal oder 
durch die Landesverbände auf die Aktionen aufmerksam (Tabelle 7). Zu „anderen Per-
sonen“ wurden die folgenden Angaben gemacht: Arzt (ID 594), Physiotherapie (ID 
473), Reha-Einrichtung (Klinik) (ID 598), GF (ID 681), mein Bruder ist betroffen (ID 
687) und Mutter (ID 640). Unter „anders“ wurden folgende Freitextantworten gegeben: 
- Als Gruppensprecher und Mitglied im AK Öffentlichkeit des Bundesverbands 

DVMB (ID 619) 
- Bin Mitglied im AK Öffentlichkeit (ID 530) 
- Ich organisiere Aktionen im Rahmen des Landesverbands (ID 432) 
- Arbeite im Gesundheitswesen, zufällig registriert (ID 607) 
- Funktionstraining - Inserat in der Zeitung (ID 687) 
- Internet Recherche (ID 561) 
- Mail vom Bundesverband (ID 480) 
- Rheumaliga (ID 585) 

Tabelle 7. Kanäle, über die die Teilnehmenden (n=105) auf die Aktionen aufmerksam 
geworden sind (Mehrfachnennungen waren möglich) 
 n (%) 
Morbus-Bechterew-Journal 79 (75,2) 
Information durch die Landesverbände der DVMB e.V. 79 (75,2) 
Webseite der DVMB e.V. 53 (50,5) 
Information durch die örtlichen Gruppen der DVMB e.V. 15 (14,3) 
Social-Media-Kanäle der DVMB e.V. (hierunter Instagram, Facebook) 13 (12,4) 
Durch andere Personen (z.B. andere Betroffene, Arzt/Ärztin, Familie/Bekannte) 7 (6,7) 

Anders 10 (9,5) 
 
In Tabelle 8 ist aufgelistet, an wie vielen Aktionen die Befragten teilgenommen haben 
und bei wie vielen Aktionen sie an der Organisation beteiligt waren. Es gab insgesamt 
36 Personen (34,3%), die an keiner Aktion teilgenommen haben und bei keiner Aktion 
an der Organisation beteiligt waren (keine Option ausgewählt).  

Abbildung 3 zeigt mit welcher Häufigkeit die Befragten an den einzelnen Aktionen teil-
genommen haben und mit welcher Häufigkeit sie an der Organisation jeweils beteiligt 
waren.  
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Tabelle 8. Häufigkeiten der Teilnahmen und der Mitorganisation der Aktionen unter 
den Befragungsteilnehmenden (n=105) 
Teilnahme an n (%) Mitorganisation von n (%) 
keiner Aktion (=0) 45 (42,9) keiner Aktion (=0) 73 (69,5) 
1 Aktion 33 (31,4) 1 Aktion 17 (16,2) 
2 Aktionen 11 (10,5) 2 Aktionen 9 (8,6) 
3 Aktionen 11 (10,5) 3 Aktionen 3 (2,9) 
4 Aktionen 4 (3,8) 4 Aktionen 2 (1,9) 
5 Aktionen 1 (1,0) 5 Aktionen 1 (1,0) 

 

 
Abbildung 3. Häufigkeiten der Teilnahmen und der Mitorganisation an den Aktionen 
der Befragungsteilnehmenden (n=105) 
 

Der Anhang A1 enthält eine tabellarische Übersicht zum Nutzen und den Wirkungen 
der Aktionen innerhalb des Projekts nach Fällen und Beteiligung an einzelnen Veran-
staltungen (Teilnahmen und Mitorganisation). Die Kategorien und kodierte Segmente 
zu der entsprechenden Frage, was die Teilnehmenden aus den Veranstaltungen mit-
genommen haben, befindet sich im Anhang A2. Mit Abstand am häufigsten wurden 
Antworten in Bezug auf den „Austausch, Kontakte und Vernetzung“ gegeben (n=32 
kodierte Segmente). Vielfach wurde nicht spezifiziert, um welche Kontakte es sich ge-
nau handelte. Bei einem relativ großen Anteil wurde jedoch der primäre Kontakt bzw. 
Austausch zwischen Betroffenen oder anderen Selbsthilfeaktiven deutlich. Verein-
zelnd wurden auch andere Personengruppen, wie Ärzt:innen, Wissenschaftler:innen 
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und Funktionsträger, genannt. Weiterhin erlangten Teilnehmende in den Veranstaltun-
gen „Informationen/ Wissen“ (n=16 kodierte Segmente), z.B. zum Datenschutz, zur 
Gruppenarbeit oder zur politischen Arbeit der DVMB. Ferner wurden „Erkenntnisse zu 
Optimierungs-/Entwicklungspotenzialen“ (n=9 kodierte Segmente) geäußert. Diese 
betrafen zum einen die Selbsthilfearbeit (in der DVMB), z.B. die Koordination der Arbeit 
in den regionalen Gruppen und den Landesverbänden bzw. dem Bundesverband, und 
zum anderen die generelle Versorgungssituation, v.a. die Versorgung durch Rheuma-
tolog:innen. Darüber hinaus führten die Aktionen zu „Inspiration/ Ideen/ Motivation“ 
(n=9 kodierte Segmente), zu „Spaß und Geselligkeit“ (n=7 kodierte Segmente) und zu 
einem „Wir-Gefühl/ Identität/ Anerkennung“ (n=5 kodierte Segmente). Daneben wur-
den Erkenntnisse zu „Organisatorischen Angelegenheiten“ (n=4 kodierte Segmente), 
z.B. Schwierigkeit in der Durchführung von Aktionstagen im ländlichen Bereich (hier 
geringe Resonanz), und zur „Öffentlichkeitsarbeit“ (n=4 kodierte Segmente), z.B. Nut-
zung der Veranstaltungen zur Bekanntmachung von Morbus Bechterew in der Öffent-
lichkeit, genannt. Zwei Personen gaben an „kein/kaum einen Nutzen oder eine Wir-
kung“ durch die Aktionen gehabt zu haben. 
 

Bei der Frage, ob die Veranstaltung(en) dazu motiviert haben sich stärker in der Ge-
sellschaft, der Politik und/oder der Gesundheitsversorgung für Morbus-Bechterew-Be-
troffene einzusetzen, antworteten 41 Personen (39,0%) mit „Ja“ und 35 Personen 
(33,3%) mit „Nein“ (n=29; 27,6% fehlend). Die Freitextantworten, die teilweise als Be-
gründungen bei der Antwort „Nein“ gegeben wurden, lassen sich folgendermaßen ka-
tegorisieren: 

Breits im ausreichenden Maß in der Interessenvertretung Betroffener aktiv (n=9): 
- Ich das ohnehin schon tue und der internationale Austausch mit Betroffenen, Wis-

senschaftler/innen und Praktiker/innen aus der medizinischen Versorgung (an dem 
die DVMB ja nicht interessiert ist) mir da deutlich mehr bringt. Das Einzige, was 
mich im Rahmen der DVMB noch motiviert, ist der Austausch mit anderen Mitglie-
dern, auch im Rahmen des Aktionstages (abseits des vorgegebenen Programms) 
(ID 524) 

- Ich engagiere mich schon so gut ich kann. Mehr ist leider nicht möglich. (ID 647) 
- Ich habe mich vorher schon sehr dafür engagiert (ID 530) 
- Ich schon lange aktiv bin (ID 388) 
- Ich setze mich schon genug ein (ID 434) 
- Weil ich schon viel mit der Gruppe und dem Landesverband zu tun habe. (ID 449) 
- Engagement im Sozialverband des Landkreises als Gruppensprecher hat bereits 

vorher bestanden. (ID 401) 
- Mehr kann ich mich nicht motivieren bin selbst Motor für solche Aktionen. (ID 358) 
- Weil ich es vorab schon getan habe (ID 513) 
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Kapazitätsgrenzen des Engagements erreicht (n=5): 
- Bin mit der aktuellen Arbeit ausgelastet. (ID 703) 
- Ich keine ausreichende Zeit habe (ID 715) 
- In meiner ländlichen Struktur bin ich an der Grenze meiner Möglichkeiten angelangt 

(ID 401) 
- Mehr geht nicht! (ID 397) 
- Weil es derzeit zeitlich nicht machbar ist (ID 484) 

Wahrnehmung, dass keine Wirkung bzw. Veränderung erzielt wird (n=5): 
- Es bleibt alles so wie es ist. (ID 561) 
- Es keine großen Auswirkungen auf die Gruppe hatte (ID 428) 
- Weil die Aktionen der DVMB keine "Öffentlichkeitswirkung" zeigen, sondern meist 

eine interne Gruppenveranstaltung!!!! (ID 413) 
- Weil man alleine in der Öffentlichkeit steht und zu wenig Unterstützung seitens der 

DVMB erfolgt! Außerdem finden die meisten Veranstaltungen, die mir bekannt sind, 
im Kreise der DVMB Gruppen statt. (ID 602) 

- Wir zu wenig Beachtung finden. (ID 644) 

Kein (weiterreichendes) Interesse (n=3): 
- Das politische Engagement ist nicht mein Ding. Ich bin auf Gruppenebene unter-

wegs, vor allem organisatorisch, aber auch kommunikativ. (ID 472) 
- Mir das Engagement für die Gruppe reicht (ID 627) 
- Gruppensprecher für rund 20 Personen ist schon eine Aufgabe, ich will diese Auf-

gabe gut machen, zu viele Ziele mindern Qualität (ID 699) 

Weitere Gründe (n=2): 
- Bin zurzeit an Brustkrebs erkrankt. (ID 639) 
- Nicht teilgenommen (ID 634) 

 
 
Auf die Frage, welche der Aktionen erneut angeboten werden sollten, wählten 6 Per-
sonen (5,7%) die Option aus, dass keine Aktion erneut angeboten werden sollte. 99 
Personen wählten die Option nicht. In Abbildung 4 ist ersichtlich, wie diese Personen 
die Wiederholung bestimmter Aktionen priorisierten. Höchste Priorität hatte der Rang-
platz 1, der am häufigsten für die Austauschtreffen gewählt wurde. 
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Abbildung 4. Priorisierung in der Wiederholung von Aktionen bei den Teilnehmenden, 
die Wiederhollungen wünschten (n=99) (Rangplatz 1 = höchste Priorität) 
 

3.4 Zur „Selbstvertretung“ 
Bei der Frage, was die/der Antwortende unter „Selbstvertretung“ versteht, wählten in 
2025 29 Personen (27,4%) die Option „Ich kenne den Begriff `Selbstvertretung´ nicht“ 
aus. Das waren signifikant weniger als in der Befragung in 2023, bei der 44,7% (n=38) 
den Begriff nicht kannten (p=0,01). 

Von den 77 Personen (72,6%), die die genannte Option in 2025 nicht wählten, mach-
ten 65 Angaben zu ihrem Verständnis im Freitextfeld (s. Kategorien und kodierte Seg-
mente im Anhang A3). Vergleichbar zur Befragung in 2023 wurde Selbstvertretung am 
häufigsten mit einer „Interessenvertretung Betroffener/ Menschen mit Behinderung“ 
assoziiert, was zum einen auf einer kollektiven Ebene (n=22 kodierte Segmente) und 
zum anderen auf einer individuellen Ebene (n=19 kodierte Segmente) beschrieben 
wurde. Auf der kollektiven Ebene ging es vielfach um die gemeinsame Interessenver-
tretung Betroffener in der Politik und im Gesundheits- und Sozialwesen (z.B. auch ge-
genüber den Krankenkassen). Aus vielen Antworten wurde deutlich, dass die gemein-
schaftliche Selbsthilfe (im Speziellen die DVMB mit ihren Organisationseinheiten) in 
dieser Hinsicht eine tragende Rolle spielt. Auf der individuellen Ebene wurde das Ein-
treten für eigene Wünsche, Ziele und Bedürfnisse betont. Dieses wurde teilweise auch 
mit Eigenverantwortung und einem selbstbestimmten Leben assoziiert. Eng verknüpft 
scheint diese Kategorie mit der Kategorie „Selbst in der Krankheitsbewältigung aktiv 
werden“. Unter der Oberkategorie (n=6 kodierte Segmente) lassen sich die Akzeptanz 
der Erkrankung und Maßnahmen zur eigenen aktiven Krankheitsbewältigung zusam-
menfassen. Als Unterkategorie zu „Selbst in der Krankheitsbewältigung aktiv werden“ 
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hebt sich das Verständnis von Selbstvertretung im Kontext der „Selbsthilfe/ Gegensei-
tigen Unterstützung“ (n=15 kodierte Segmente) hervor. Das Miteinander und der Aus-
tausch von Gleichgesinnten stehen hierbei im Vordergrund. In die Kategorie der Krank-
heitsbewältigung lässt sich ebenfalls die Unterkategorie der „Gesundheitskompetenz“ 
(n=3 kodierte Segmente) einordnen, welche sicher auch in Zusammenhang mit der 
Kategorie „Wissen/ Informieren“ (nicht weiter spezifiziert) (n=5 kodierte Segmente) 
steht. Erst durch ausreichend Wissen und Kenntnisse sind (betroffene) Personen in 
der Lage sich selbst, z.B. in Entscheidungen zu ihrer Gesundheit, zu vertreten. Weitere 
Themenkategorien, die zum Verständnis von Selbstvertretung aus den Freitextantwor-
ten gebildet wurden, waren „Selbstorganisation von Betroffenen/ Menschen mit Behin-
derung“ (n=4 kodierte Segmente), „Hilfe/ Unterstützung“ z.B. durch entsprechende An-
gebote zum Empowerment Betroffener (n=4 kodierte Segmente), „Öffentlichkeitsar-
beit“ (n=3 kodierte Segmente), „Gesellschaftliche Teilhabe und Anerkennung“ (n=3 ko-
dierte Segmente), und „Netzwerkarbeit“ (n=2 kodierte Segmente). Eine Person äu-
ßerte, keine konkreten Vorstellungen zum Begriff der Selbstvertretung zu haben. 
 

In Tabelle 9 ist dargestellt, wie die Teilnehmenden ihre Kenntnisse zu Themengebieten 
in der Selbstvertretung einschätzen. Alle Items wurden in 2025 im Median mit dem 
Wert 3 bewertet. In den Bewertungen es gab keine signifikanten Unterschiede im Ver-
gleich zu 2023. Interessen zu bestimmten Themen wurden nur von wenigen Teilneh-
menden angegeben. Mit nur 14,2% wurde noch am häufigsten das Thema „Rechts-
grundlagen der Selbstvertretung“ gewählt. Zwei Personen gaben ein anderes/weiteres 
Thema an, in dem sie jeweils ihre Kenntnisse als „sehr gut“ (=1) einschätzten: 
- Mitwirkung in der Forschung (ID 524) 
- Digitalisierung (ID 400) 

Tabelle 9. Einschätzungen zu Kenntnissen zu Themen der Selbstvertretung auf einer 
Skala von „sehr gut“ (=1) bis „sehr schlecht“ (=5) der Teilnehmenden in den Jahren 
2025 (n=106) und 2023 (n=85) und Themengebiete von besonderem Interesse der 
Befragten in 2025 

 2025 2023 p-
Wert 

2025 
 Werteskala 

n (%) 
Feh-
lend 
n (%) 

 
 
𝑥𝑥� (IQR) 

Inte-
res-
siert 
mich! 
n (%) 

1 2 3 4 5 

Rechtsgrund-
lagen der 
Selbstvertre-
tung 

1 
(0,9) 

14 
(13,2) 

36 
(34,0) 

29 
(27,4) 

20 
(18,9) 

6 
(5,7) 

3,0 
(1,0) 

4,0 
(2,0) 

0,59a 15 
(14,2) 

Patientenbe-
teiligung im 
Gesundheits-
wese zur poli-
tischen Mitbe-
stimmung 

2 
(1,9) 

13 
(12,3) 

40 
(37,7) 

25 
(23,6) 

18 
(17,0) 

8 
(7,5) 

3,0 
(1,0) 

3,0 
(1,0) 

0,99a 10 
(9,4) 

Gleichberech-
tigung 

12 
(11,3) 

33 
(31,1) 

39 
(36,8) 

11 
(10,4) 

6 
(5,7) 

5 
(4,7) 

3,0 
(1,0) 

3,0 
(2,0) 

0,31a 5 (4,7) 
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Mitgestaltung 
und Selbstbe-
stimmung im 
Bildungsweg 

3 
(2,8) 

19 
(17,9) 

42 
(39,6) 

26 
(24,5) 

10 
(9,4) 

6 
(5,7) 

3,0 
(1,0) 

3,0 
(1,0) 

0,39a 6 (5,7) 

Mitgestaltung 
und Selbstbe-
stimmung im 
Arbeitsleben 

9 
(8,5) 

31 
(29,2) 

32 
(30,2) 

19 
(17,9) 

8 
(7,5) 

7 
(6,6) 

3,0 
(2,0) 

3,0 
(2,0) 

0,55a 9 (8,5) 

Sexuelle Auf-
klärung und 
Selbstbestim-
mung 

2 
(1,9) 

16 
(15,1) 

36 
(34,0) 

21 
(19,8) 

17 
(16,0) 

14 
(13,2) 

3,0 
(1,0) 

3,0 
(2,0) 

0,33a 6 (5,7) 

Möglichkeiten 
in der Öffent-
lichkeit sicht-
bar zu werden 

7 
(6,6) 

35 
(33,0) 

35 
(33,0) 

14 
(13,2) 

5 
(4,7) 

10 
(9,4) 

3,0 
(1,0) 

3,0 
(1,0) 

0,51a 12 
(11,3) 

Netzwerkar-
beit und Ko-
operationen 

7 
(6,6) 

28 
(26,4) 

31 
(29,2) 

25 
(23,6) 

9 
(8,5) 

6 
(5,7) 

3,0 
(2,0) 

3,0 
(2,0) 

0,34a 11 
(10,4) 

Barrierefreiheit 8 
(7,5) 

21 
(19,8) 

40 
(37,7) 

22 
(20,8) 

7 
(6,6) 

8 
(7,5) 

3,0 
(2,0) 

3,0 
(2,0) 

0,89a 6 (5,7) 

a Mann‐Whitney-U-Test 
 

32 der Befragungsteilnehmenden in 2025 (30,2%) gaben an, in der Selbstvertretung 
aktiv zu sein (s. Funktion und Themen in Tabelle 10); 72 Personen (67,9%) verneinten 
dies (n=2 fehlend). In der Befragung von 2023 waren mit 16,5% (n=14) signifikant we-
niger Personen in der Selbstvertretung aktiv (p=0,04). Der Unterschied kann möglich-
erweise dadurch bedingt sein, dass sich Teilnehmende in 2025 durch ihre Rolle bei 
der DVMB (z.B. als Gruppensprecher:in) in der Selbstvertretung aktiv fühlten. 

Tabelle 10. Funktion und Themen in der Selbstvertretung, in denen Befragungsteil-
nehmende von 2025 aktiv waren/sind (n=30; n=2 ohne Angaben) 
ID Funktion Themen 
364 Gruppensprecher:in (n=10) (n=3) 
487 
675 
666 Morbus Bechterew (n=3) 
543 
627 
408 Morbus Bechterew-Gymnastik 
428 Therapie, Information über die Krankheit 
648 ÜL, Pflegegrad, Behindertenausweis 
637 Frauenansprechpartnerin 
546 Frauenbeauftragte (n=3) allgemein 
631 FrauenNetzWerk 
513  
388 Beisitzer (n=3) Vergaben am Runden Tisch der Krankenkassen 
400 Jugend 
636 Kasse, Organisation Seminare 
358 Gruppensprecher und Beirat im 

Landesvorstand 
Rheumatologenmangel und Selbstvertretung 

700 Kassenwartin Funktionstraining 
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605 Schriftführer Landesverband Vorstandsarbeit 
621 Landesvorsitzender (n=2) Netzwerkbildung 
516  
604 Vorstandsmitglied  
397 Mitglied Behindertenbeirat Barrierefreiheit im öffentlichen Bereich 
407 Vorsitzender des Beirates für 

die Belange von Menschen mit 
Behinderung 

 

413 Patientenvertreter für Ärzte und 
Psychologen sowie im Gremium 
der CARITAS SH tätig 

Alle Themen im Bereich Behinderung 

432 Patientenvertreter in einer Fach-
kommission 

Qualitätsüberwachung in der med. Versorgung 
(Kardiologie) 

481 Stellvertreter der Schwerbehin-
dertenvertretung (SBV) im Be-
trieb 

Antragstellung zur Feststellung Grad der Behin-
derung (GdB) 

602 Patientenvertreter im Zulas-
sungsausschuss (ZA) Ärzte 

 

667 Patientenvertreter Kassenärztli-
che Vereinigung 

Zulassungsausschuss von Kassenärzten 

524 Mitglied im EULAR Research 
Committee, Mitglied in Leitlinien-
kommissionen, EULAR 
Taskforces und Study Groups 

Rheumatologische Forschung, Richtlinien der 
Versorgung 

 

Bei der Frage, welche Wörter die Teilnehmenden am stärksten mit „Selbstvertretung“ 
verbinden, wurden in 2025 insgesamt 301 Wörter ausgewählt (jede Person konnte 
maximal drei Wörter auswählen). Zwei Personen (1,9%) wählten kein Wort aus. Zwei 
Personen gaben ein anderes/ weiteres Wort an: 
- Widerstandsfähigkeit erhöhen (ID 358) 
- Selbstverantwortung (ID 648) 

Abbildung 5 zeigt die prozentualen Häufigkeiten in der Auswahl der Wörter in den Be-
fragungen in 2023 und 2025. In 2025 wurde das Wort „Teilhabe“ signifikant häufiger 
ausgewählt als in 2023 (p=0,02). „Teilhabe“ war neben „Miteinander“ und „Sichtbar 
werden“ das am häufigsten gewählte Wort in Zusammenhang mit Selbstvertretung in 
der Befragung von 2025. 
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Abbildung 5. Häufigkeiten in der Auswahl von Wörtern, die die Teilnehmenden in den 
Jahren 2025 (n=106) und 2023 (n=85) am stärksten mit „Selbstvertretung“ assoziierten 
(maximal 3 Antworten möglich); *p<0,05 
 

3.5 Zur DVMB: Erwartungen und Wünsche für die Zukunft 
Tabelle 11 zeigt, was die Befragten in 2025 für die Zukunft der Morbus Bechterew-
Selbsthilfe als wichtig erachten. Im Median als „sehr wichtig“ (=1) eingestuft wurden 
die Bekanntmachung der Situation und Bedürfnisse von Morbus-Bechterew-Betroffe-
nen in der Öffentlichkeit, die Bekanntmachung der Morbus-Bechterew-Selbsthilfe in 
der Öffentlichkeit, die Vernetzung mit Gesundheitsdienstleister:innen und die Einfluss-
nahme auf die Gesundheitsversorgung im Interesse Morbus-Bechterew-Betroffener. 
16 Personen gaben weitere Aspekte an. Mit einer Bewertung als „sehr wichtig“ (=1) 
wurden folgende Ergänzungen gemacht: 
- Information und Austausch (n=3): Aufklärung (ID 484), Austausch untereinander 

(ID 480), Gesprächsaustausch allgemein, Neue Bechterewler informieren (ID 666) 
- Funktionstraining (n=2): Erhaltung des Funktionstrainings (ID 546), Funktionstrai-

ning (ID 573) 
- Anerkennung ehrenamtlichen Engagements durch die Gesellschaft auch in Form 

von Steuerfreibeträgen (ID 619) 
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- Bekanntmachung der Morbus- Bechterew Selbsthilfegruppen in meiner Region (ID 
408) 

- Bessere staatliche Finanzausstattung der Selbsthilfe (ID 516) 
- Betreuung der Mitglieder (ID 636) 
- Digitalisierung (ID 400) 
- Forschung zu neuen Medikamenten (ID 434) 
- Internationale Zusammenarbeit (ASIF, EULAR/PARE, IPARE) (ID 524) 
- Mehr Focus auf junge Bechtis, was tut die DVMB für diese Gruppe? Vorteile her-

ausstellen. (ID 449) 
- Neue Ideen (ID 637) 
- Pflege bestehender politischer und gesellschaftlicher Verbindungen im Bereich des 

persönlich möglichen in Funktion als Gruppensprecher oder Vertreter im Landes-
verband. (ID 358) 

Als „eher wichtig“ (=2) wurde die folgende Ergänzung eingestuft: 
- Bewilligung der Krankenkassen für Funktionstraining (ID 601) 

 

Tabelle 11. Beurteilung der Wichtigkeit von Aspekten der Organisationsentwicklung 
für die Zukunft der Morbus Bechterew-Selbsthilfe der Teilnehmenden in 2025 (n=106) 

 Werteskala 
n (%) 

Feh-
lend 
 
 
n (%) 

 
 
 
𝑥𝑥� 
(IQR) 

Sehr 
wichtig 
(=1) 

Eher 
wichtig 
(=2) 

Eher un-
wichtig 
(=3) 

Gar nicht 
wichtig 
(=4) 

Öffentlichkeitsarbeit 
Bekanntmachung der Situation und 
Bedürfnisse von Morbus-Bechterew-
Betroffenen in der Öffentlichkeit 

66 
(62,3) 

33 
(31,1) 

5 (4,7) 2 (1,9) / 1,0 
(1,0) 

Bekanntmachung der Morbus-Bech-
terew-Selbsthilfe in der Öffentlichkeit 
(z.B. zu Nutzen und Aktivitäten) 
 

65 
(61,3) 

37 
(34,9) 

3 (2,8) 1 (0,9) / 1,0 
(1,0) 

Organisationsstrukturen 
Mentoring/Coaching Betroffener 29 

(27,4) 
58 
(54,7) 

15 (14,2) 1 (0,9) 3 
(2,8) 

2,0 
(1,0) 

Gründung weiterer Selbsthilfegrup-
pen 
 

36 
(34,0) 

43 
(40,6) 

18 (17,0) 5 (4,7) 4 
(3,8) 

2,0 
(1,0) 

Netzwerke und Kooperationen 
Vernetzung mit anderen Selbsthilfe-
organisationen (z.B. der Rheuma-
Liga) 

32 
(30,2) 

61 
(57,5) 

10 (9,4) 2 (1,9) 1 
(0,9) 

2,0 
(1,0) 

Zusammenarbeit mit Selbsthilfekon-
taktstellen 

50 
(47,2) 

47 
(44,3) 

8 (7,5) 0 1 
(0,9) 

2,0 
(1,0) 

Vernetzung mit Gesundheitsdienst-
leister:innen (z.B. Ärzt:innen, Thera-
peut:innen) 

57 
(53,8) 

46 
(43,4) 

2 (1,9) 0 1 
(0,9) 

1,0 
(1,0) 

Vernetzung mit Gesundheits- und 
Sozialinstitutionen (z.B. Krankenkas-
sen) 

44 
(41,5) 

54 
(50,9) 

7 (6,6) 0 1 
(0,9) 

2,0 
(1,0) 

Vernetzung mit der Forschung 
 
 

43 
(40,6) 

48 
(45,3) 

12 (11,3) 1 (0,9) 2 
(1,9) 

2,0 
(1,0) 
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Interessenvertretung Betroffener in der Politik und Gesundheitsversorgung 
Einflussnahme auf Gesundheits- und 
Sozialpolitik im Interesse Morbus-
Bechterew-Betroffener 

50 
(47,2) 

46 
(43,4) 

6 (5,7) 1 (0,9) 3 
(2,8) 

2,0 
(1,0) 

Einflussnahme auf die Gesundheits-
versorgung im Interesse Morbus-
Bechterew-Betroffener 

61 
(57,5) 

39 
(36,8) 

4 (3,8) 1 (0,9) 1 
(0,9) 

1,0 
(0) 

 

73 Befragungsteilnehmende äußerten zukünftige Erwartungen und Wünsche an die 
DVMB. Die Kategorien und kodierten Segmente befinden sich im Anhang A4. Häufig 
wurden Wünsche und Erwartungen in Bezug auf die „Arbeitsstruktur/-koordination“ 
(n=24 kodierte Segmente) geäußert, welche gehäuft den Abbau von Bürokratie, eine 
gut interne Vernetzung der Organisationseinheiten und einen guten internen Informa-
tionsaustausch beinhalteten. Des Weiteren wurde häufig eine „Unterstützung der 
Gruppen/ Betroffenen“ (n=17 kodierte Segmente in der Oberkategorie) gewünscht. Die 
gewünschte Unterstützung betraf den Erhalt und die Organisation von Angeboten (v.a. 
der Funktionsgymnastik), Verwaltungsaufgaben (hierunter die Abrechnungen mit den 
Krankenkassen) sowie die Versorgung mit hilfreichen und notwendigen Informationen 
(z.B. Vorgaben für das Funktionstraining). Eine wichtige weitere Kategorie in der Un-
terstützung der Gruppen kristallisierte sich dahingehend heraus, dass von den Leiten-
den eine stärkere „Anerkennung der Arbeit in den Gruppen“ gewünscht wurde (n=6 
kodierte Segmente). Weiterhin wurden in Bezug auf „Angebote“ (n=18 kodierte Seg-
mente) Wünsche nach diversen Austausch- und Informationsangeboten zu diversen 
Themen (z.B. Therapien/ Behandlungsmöglichkeiten, Versorgungssituation) in unter-
schiedlichen Formaten (Seminare, Fortbildungen, Online-Veranstaltungen) geäußert. 
Aus einigen Freitextantworten ging eine Zufriedenheit mit der DVMB im Sinne eines 
„Weiter so!“ (n=15 kodierte Segmente) hervor. Diese Zufriedenheit kann ggf. auch im 
Zusammenhang mit dem Wunsch nach dem „Erhalt der Selbsthilfe/ der DVMB“ (n=5 
kodierte Segmente in der Oberkategorie), hierunter auch des Funktionstrainings, oder 
der „Zukunftsdiskussion/ Wandel“ (n=3 kodierte Segmente), bei dem es u.a. um neue 
bzw. junge Selbsthilfeaktive ging, die die Arbeit der DVMB zukünftig fortsetzen, inter-
pretiert werden. Insgesamt stand die „Mitgliedergewinnung“ (1 kodiertes Segment) je-
doch nicht mehr so im Fokus wie noch in den Anmerkungen aus der Befragung von 
2023. Eine Person machte in der Befragung von 2025 eine Anmerkung zur Namens-
gebung der DVMB, welche im Zuge der Identität der Betroffenen mit der Organisation 
bedacht werden sollte: „der Name Morbus Bechterew im Fokus bleibt und nicht Axialer 
Spondyloarthritis. Egal welche Ausdrücke die Ärzte angeblich gerne haben möchten, 
die DVMB ist eine Patientenvertretung“ (ID 449). Aus dieser Befragung in 2025 ging 
zudem eine Erwartung einer „Interessenvertretung“ der DVMB (n=11 kodierte Seg-
mente in der Oberkategorie), v.a. gegenüber den Krankenkassen, hervor. Wünsche 
im Kontext der „Öffentlichkeitsarbeit“ (n=5 kodierte Segmente in der Oberkategorie) 
wurden ebenfalls laut. Ein weitetes Thema, das angemerkt wurde, war „Finanzielles/ 
Preis-Leistungs-Verhältnis/ Beiträge“ (n=7 kodierte Segmente), aus dem u.a. die finan-
zielle Belastung (durch gestiegene Mitgliedsbeiträge) hervorging. 
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3.6 Offene Anmerkungen 
Insgesamt 30 Personen nutzen das Freitextfeld am Ende der Befragung. Die meisten 
Antworten enthielten keine weiterführenden Informationen und wurden gelöscht 
(n=19). Die ergänzenden Anmerkungen der verbliebenen 11 Personen lassen sich wie 
folgt kategorisieren: 

Rückmeldungen zur Befragung/ zum Fragebogen (n=6): 
Positives (n=3): 
- Die Fragen waren verständlich und gut zu beantworten. (ID 692) 
- Nein, alles soweit in Ordnung. Hoffentlich hilft diese Befragung Lösungen schneller 

zu finden. (ID 358) 
- Nein, es war alles verständlich, hat meiner Meinung nach nichts gefehlt (ID 484) 
Kritik (n=3): 
- Da Sie keinen "vorige Seiten" Button eingefügt haben, kann ich nicht mehr zu der 

Frage zurückgehen. Hätten Sie im Rahmen partizipativer Forschung Morbus Bech-
terew-Betroffene (Forschungspartner des Bundesverbands der Rheuma-Liga, 
auch die werden dazu ausgebildet) an der Konzeption der Umfrage beteiligt, wäre 
denen vielleicht aufgefallen, dass der Zurück-Button fehlt. (ID 524) 

- Ein Teil der Fragen ist für Profis und Insider, nicht für normale Gruppensprecher. 
(ID 699) 

- Mir fehlt die Frage, was man eventuell besonderes in der DVMB geleistet hat. (ID 
621) 

Zur DVMB (n=5): 
Positives (n=2) 
- Für Morbus Bechterew Betroffene ist vor allem Bewegung enorm wichtig, deshalb 

bin ich in der DVMB (ID 485) 
- (…) besonderes in der DVMB geleistet hat. Ich habe ein Rheumasymposium orga-

nisiert mit über 600 Teilnehmenden und vielen bekannten Ärzten und Personen (ID 
621) 

Kritik (n=3) 
- Beitrag für die Mitgliedschaft ist eine Frechheit, das Geld ist es nicht Wert. Kopflo-

ser Bundesverband, Inkompetenz pur. (ID 561) 
- Dazu habe ich ja schon einiges gesagt. Mir fehlt Mitwirkung in Forschung und in 

Ausbildung (PatientPartner-Programm und Forschungspartner-Programm des 
Bundesverbandes der Deutschen Rheuma-Liga, Mitglieder der DVMB - auch ich - 
sind an beidem beteiligt). Das PatientPartner-Programm (Betroffene mit Morbus 
Bechterew und RA, die dafür ausgebildet wurden, wirken an der universitären Aus-
bildung von Studierenden der Medizin mit) habe ich bei der Frage nach Themen 
für Selbstbeteiligung vergessen. (ID 524) 

- Mir kommt die Unterstützung der Gruppen bezüglich physikalischer Therapie zu 
kurz. (ID 627) 
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Weiteres (n=2): 
- Kann mich immer schlecht ausdrücken. (ID 466) 
- Unsere Gruppen können die Erhaltung ihrer selbst und damit die Durchführung der 

gesunheitsverbessernden bzw. -erhaltenden Maßnahmen (Funktionstraining) nur 
mit den Auszahlungen der Rezepte durch die Krankenkassen gewährleisten. Für 
viele Mitglieder der Gruppe (Altersdurchschnitt ü60) sind die sozialen Medien nicht 
möglich. Sie sind auf Austausch von Informationen in der Gruppe angewiesen. (ID 
462) 

4 Literatur 
[1] SoSci Survey GmbH. SoSci Survey – die Lösung für eine professionelle Online-
befragung. Im Internet: https://www.soscisurvey.de/; Stand: 17.08.2023 
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https://www.soscisurvey.de/help/doku.php/de:survey:function-test; Stand: 17.08.2023 

[3] SoSci Survey GmbH. Datenschutz in Online-Befragungen. Im Internet: 
https://www.soscisurvey.de/de/privacy; Stand: 17.08.2023 
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A1. Aktionen: Nutzen und Wirkungen nach Fällen mit Übersicht zur Beteiligung (Teilnahme und Organisation) 

T = Ich habe teilgenommen. (grün) 
O= Ich war mit an der Organisation beteiligt. (gelb) 

ID Kurze Nacht 
des Morbus 
Bechterew 

Welt-
Rheuma-
Tag 

Austauschtreffen Was haben Sie aus der/den Veranstaltungen, 
an der/denen Sie teilgenommen haben, mitgenommen? 

 
2023 

2024 2023 2024 Wals-
rode 
2023 

Mainz 
2024 

Dresden 
2024 

T O T O T O T O T O T O T O 
561 

              
- nichts - 

481 
              

Auch bei geringer Beteiligung optimistisch bleiben und die nächste Aktion für die Gruppe 
vorbereiten. 

699 
              

Austausch auf allen Ebenen zwischen Betroffenen und auch zu Therapeuten oder Ärzten 
wird ausdrücklich gewünscht, gute Stimmung unter Mitgliedern der Selbsthilfegruppen, 
neue Ideen entstehen z.B. Tausch der Therapeuten für eine Session usw., regionale Treffen 
fördern langfristige Kontakte zwischen Gruppen oder einzelnen Mitgliedern, Vernetzung, 
Organisation ist aufwändig und wird nur durch einzelne Gruppen-Vorstandsmitglieder ge-
trieben 

692 
              

Austausch und Kontakte mit anderen Personen. 
654 

              
Da ich erst seit 6 Monaten als Gruppensprecher tätig bin waren mir Kontakte zu anderen 
und deren Erfahrungen besonders wichtig 

449 
              

Dass die Probleme vor Ort andere sind als in der Bundesgeschäftsstelle 
513 

              
Das ein bundesweiter Aktionstag begeistern und viele Mitglieder motivieren kann. Da es 
mittlerweile ein fester Bestandteil der Kalender der Gruppen und des Landesverbands in 
Sachsen ist. Man viele über die Kurze Nacht erreichen kann. 

642 
              

Dass es sich lohnt, sich ehrenamtlich zu für andere einzusetzen. Gute Gespräche und Kon-
takte mit Gleichgesinnten. 

602 
              

Dass die DVMB zu wenig Außenwirkung zeigt! 
413 

              
Dass zu wenig auf örtlicher Ebene bekannt ist, obwohl wir sehr aktiv an der Info arbeiten. 
Patienten erscheinen erst, wenn die Diagnose vom Arzt gestellt wurde. 

631 
              

Den regen Austausch und den Kontakt untereinander 
388 

              
Der Austausch war für alle Teilnehmer wichtig und von Vorteil in vieler Hinsicht. Das Sport-
liche, Unterhaltsame bzw. Spaßige optimal. 

703 
              

Die DVMB ist als Bundes - und Landesverband sehr aktiv. Es wird reger Austausch ange-
boten. Auf Missstände (fehlende Rheumatologen) hingewiesen usw. 
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447 
              

Die Kraft der Gemeinsamkeit der Gruppe, Informationen zum Datenschutz aufgefrischt, 
Viele Mitglieder wieder getroffen 

667 
              

Die kurze Nacht des Morbus Bechterew wurde in unserer Gruppe auf den Welt-Morbus-
Bechterew-Tag 2024 vorverlegt. Wir nutzten die Veranstaltung in den Druck-Medien, um 
über Morbus Bechterew zu berichten. Besucht haben die Veranstaltung allerdings eher 
frühere Mitglieder und (entfernte) Angehörige. 

487 
              

Erfahrungsaustausch, Kontakt zu anderen Betroffenen 
621 

              
Erkenntnisse und Kontakt zu anderen Personen 

472 
              

Erster Kontakt als beginnender Gruppensprecher zu anderen Aktiven. Viele kleine Details 
zur Gruppenleitung. Ein Eindruck zur politischen Arbeit des DVMB. 

546 
              

Es hat an dem Wochenende ein reger Austausch stattgefunden. Es war sehr interessant 
andere Vorschläge, der bestimmten Themen, mitzunehmen. 

644 
              

Es ist schwer, Interesse in der Öffentlichkeit zu wecken. Auch Veröffentlichungen finden 
kaum Beachtung. 

491 
              

Es ist schwierig neue Mitglieder zu finden. Kommunikation ist wichtig. Gruppen- und Lan-
desverband-übergreifende Zusammenarbeit ist besser, auch für Veranstaltungen. 

597 
              

Gemeinsame Erlebnisse, Austausch von Ideen und Erfahrungen 
432 

              
Gute Zusammenarbeit mit anderen Gruppen der Selbsthilfe (rheumatologischer Formen-
kreis) und Ärzten, gute Akzeptanz in der Öffentlichkeit, Medieninteresse 

576 
              

Hinweise zur Herangehensweise an die Lösung der anstehenden Probleme bzgl. Mitglie-
dergewinnung, Motivierung und Stärkung des Zusammenhalts in der Gruppe, Hinweise zur 
Ausgestaltung der Aktionstage, Kontakt mit anderen Gruppen herstellen 

401 
              

Im ländlichen Bereich deutlich schwieriger Aktionstage durchzuführen und entsprechende 
Resonanz zu bekommen, öffentliches Interesse ist leider äußerst gering trotz umfangreicher 
Werbeaktion vorher. Beim Austauschtreffen waren Kontakte mit Funktionsträgern und de-
ren ähnlicher Erfahrungen erkenntnisreich. 

530 
              

Impulse für meine Gruppe, gemeinsamer Austausch 
715 

              
Informationen 

700 
              

Informationen, Wissen, Kontakte zum Landesverband 
466 

              
Infoveranstaltung beim Reha Sport 

586 
              

Interessanter Austausch mit Betroffenen aus anderen Gruppen. Ausweiten des Netzwerks. 
Leider kaum eine Teilnahme von neuen Betroffenen. 

453 
              

Interessante Infos von verschiedenen Professionen 
473 

              
Kontakte und Infos 

524 
              

Kontakte zu anderen Personen (Wissenschaftler/innen, Ärztinnen und Ärzte, andere MB-
Betroffene, nicht betroffene Interessierte). Anlässlich des Welt-Rheuma-Tages 2023 (an 
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dem wir uns durch Mitgestaltung eines digitalen Arzt-Patienten-Seminars der Charité Berlin 
engagierten) auch neue Kenntnisse. 

679 
              

Kontakte zu interessierten Personen 
596 

              
Kontakte, Erfahrungen 

640 
              

Man kann immer wieder was Neues erfahren 
605 

              
Mehr Kontakte zu anderen Personen 

573 
              

Netzwerk erweitert und andere Gruppen kennengelernt, Schwierigkeiten der Versorgung 
mit Rheumatologen und fehlende Nachfolger, fehlende Unterstützung der Politik und Ge-
sundheitssystem 

484 
              

Neue Erkenntnisse und neue Kontakte. Es immer wieder schön auf diese Personen zu tref-
fen. Mit manchen hat man mittlerweile auch eine private freundschaftliche Beziehung 

637 
              

Neue Erkenntnisse, neue Perspektiven, Themen für Seminare 
639 

              
Neue Informationen. Neue Kontakte. 

358 
              

Neue Kontakte, gute Gespräche und Motivation von mir und anderen, Wissensvermittlung 
an Interessierte 

387 
              

Neue Kontakte, neue Erkenntnisse 
613 

              
Private Kontakte verbessert 

434 
              

Schöne Tradition 
606 

              
Seit langem mal wieder Boule gespielt. Ich wollte selbst für 2024 was organisieren, aber es 
war nicht möglich eine Genehmigung auf einer Grünfläche zu bekommen. Der Aufwand für 
Organisation war leider höher als gedacht. 

462 
              

Stärkung des Zusammengehörigkeitsgefühls der Gruppe 
397 

              
Trotz Veröffentlichungen nur Kontaktpflege in der eigenen Gruppe 

365 
              

Verband und Aktivitäten sind zu wenig in der Bevölkerung bekannt. Allerdings auch viel 
Interesse an Infos, aber wenig Bereitschaft, einer Gruppe beizutreten oder selbst aktiv zu 
werden. 

636 
              

Viele Kontakte geknüpft. Als Moderator erlebt, dass die Teilnehmer beim Austauschtreffen 
sich sehr aktiv mit vielen neuen Vorschlägen, Ideen eingebracht haben. 

648 
              

Viele Menschen kämpfen für das gleiche Ziel. 
652 

              
War Toll 

668 
              

Weiteres Wissen und die Kontakte zu anderen Gruppen, was sehr wichtig ist. 
604 

              
Wir sind auf einem guten Wege, müssen aber noch viel Engagement investieren. 

619 
              

Wir-Gefühl u. Impulse für meine Arbeit vor Ort 
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A2. Kategorien und kodierte Segmente zu Nutzen/Wirkungen der Aktionen 

Kategorien Kodierte Segmente 
Austausch, 
Kontakte 
und  
Vernetzung 
(n=32) 

- "Austausch auf allen Ebenen zwischen Betroffenen und auch zu Therapeuten 
oder Ärzten wird ausdrücklich gewünscht," 

- "regionale Treffen fördern langfristige Kontakte zwischen Gruppen oder einzel-
nen Mitgliedern, Vernetzung," 

- "Austausch und Kontakte mit anderen Personen." 
- "Da ich erst seit 6 Monaten als Gruppensprecher tätig bin waren mir Kontakte zu 

anderen und deren Erfahrungen besonders wichtig" 
- "Gute Gespräche und Kontakte mit Gleichgesinnten." 
- "Den regen Austausch und den Kontakt untereinander" 
- "Der Austausch war für alle Teilnehmer wichtig und von Vorteil in vieler Hinsicht." 
- "Die DVMB ist als Bundes - und Landesverband sehr aktiv. Es wird reger Aus-

tausch angeboten." 
- "Viele Mitglieder wieder getroffen" 
- "Erfahrungsaustausch, Kontakt zu anderen Betroffenen" 
- "Erkenntnisse und Kontakt zu anderen Personen" 
- "Erster Kontakt als beginnender Gruppensprecher zu anderen Aktiven." 
- "Es hat an dem Wochenende ein reger Austausch stattgefunden. Es war sehr 

interessant andere Vorschläge, der bestimmten Themen, mitzunehmen." 
- "Gute Zusammenarbeit mit anderen Gruppen der Selbsthilfe (rheumatologischer 

Formenkreis) und Ärzten" 
- "Kontakt mit anderen Gruppen herstellen" 
- "Beim Austauschtreffen waren Kontakte mit Funktionsträgern und deren ähnli-

cher Erfahrungen erkenntnisreich." 
- "gemeinsamer Austausch" 
- "Kontakte zum Landesverband" 
- "Interessanter Austausch mit Betroffenen aus anderen Gruppen. Ausweiten des 

Netzwerks. Leider kaum eine Teilnahme von neuen Betroffenen." 
- "Kontakte" 
- "Kontakte zu anderen Personen (Wissenschaftler/innen, Ärztinnen und Ärzte, an-

dere Morbus Bechterew-Betroffene, nicht betroffene Interessierte)." 
- "Kontakte zu interessierten Personen" 
- "Kontakte, Erfahrungen" 
- "Mehr Kontakte zu anderen Personen" 
- "Netzwerk erweitert und andere Gruppen kennengelernt," 
- "neue Kontakte. Es immer wieder schön auf diese Personen zu treffen. Mit man-

chen hat man mittlerweile auch eine private freundschaftliche Beziehung" 
- "Neue Kontakte" 
- "Neue Kontakte" 
- "Neue Kontakte" 
- "Private Kontakte verbessert" 
- "Viele Kontakte geknüpft." 
- "Kontakte zu anderen Gruppen, was sehr wichtig ist." 

Information/ 
Wissen 
(n=16) 

- "Informationen zum Datenschutz aufgefrischt" 
- "Viele kleine Details zur Gruppenleitung." 
- "Ein Eindruck zur politischen Arbeit des DVMB." 
- "Informationen" 
- "Informationen, Wissen" 
- "Infoveranstaltung beim Reha Sport" 
- "Interessante Infos von verschiedenen Professionen" 
- "Infos" 
- "Anlässlich des Welt-Rheuma-Tages 2023 (an dem wir uns durch Mitgestaltung 

eines digitalen Arzt-Patienten-Seminars der Charité Berlin engagierten) auch 
neue Kenntnisse." 

- "Man kann immer wieder was Neues erfahren" 
- "Neue Erkenntnisse" 
- "Neue Erkenntnisse" 
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- "Neue Informationen." 
- "Wissensvermittlung an Interessierte" 
- "neue Erkenntnisse" 
- "Weiteres Wissen" 

Erkennt-
nisse zu  
Optimie-
rungs-/Ent-
wicklungs-
potenzialen 
(n=9) 

- "Regionale Treffen fördern langfristige Kontakte zwischen Gruppen oder einzel-
nen Mitgliedern, Vernetzung, Organisation ist aufwändig und wird nur durch ein-
zelne Gruppen-Vorstandsmitglieder getrieben" 

- "Dass die Probleme vor Ort andere sind als in der Bundesgeschäftsstelle" 
- "Dass die DVMB zu wenig Außenwirkung zeigt!" 
- "Dass zu wenig auf örtlicher Ebene bekannt ist, obwohl wir sehr aktiv an der Info 

arbeiten. Patienten erscheinen erst, wenn die Diagnose vom Arzt gestellt wurde." 
- "Auf Missstände (fehlende Rheumatologen) hingewiesen usw." 
- "Es ist schwierig neue Mitglieder zu finden. Kommunikation ist wichtig. Gruppen- 

und Landesverband-übergreifende Zusammenarbeit ist besser, auch für Veran-
staltungen." 

- "Hinweise zur Herangehensweise an die Lösung der anstehenden Probleme 
bzgl. Mitgliedergewinnung, Motivierung und Stärkung des Zusammenhalts in der 
Gruppe, Hinweise zur Ausgestaltung der Aktionstage" 

- "Schwierigkeiten der Versorgung mit Rheumatologen und fehlende Nachfolger, 
fehlende Unterstützung der Politik und Gesundheitssystem" 

- "Verband und Aktivitäten sind zu wenig in der Bevölkerung bekannt. Allerdings 
auch viel Interesse an Infos, aber wenig Bereitschaft, einer Gruppe beizutreten 
oder selbst aktiv zu werden."  

Inspiration/ 
Ideen/  
Motivation 
(n=9) 

- "neue Ideen entstehen z.B. Tausch der Therapeuten für eine Session usw." 
- "Dass ein bundesweiter Aktionstag begeistern und viele Mitglieder motivieren 

kann. Da es mittlerweile ein fester Bestandteil der Kalender der Gruppen und des 
Landesverbands in Sachsen ist. Man viele über die Kurze Nacht erreichen kann." 

- "Austausch von Ideen und Erfahrungen" 
- "Impulse für meine Gruppe," 
- "neue Perspektiven, Themen für Seminare" 
- "gute Gespräche und Motivation von mir und anderen," 
- "Als Moderator erlebt, dass die Teilnehmer beim Austauschtreffen sich sehr aktiv 

mit vielen neuen Vorschlägen, Ideen eingebracht haben." 
- "Wir sind auf einem guten Wege, müssen aber noch viel Engagement investie-

ren." 
- "Impulse für meine Arbeit vor Ort"  

Spaß und 
Geselligkeit 
(n=7) 

- "gute Stimmung unter Mitgliedern der Selbsthilfegruppen" 
- "Dass ein bundesweiter Aktionstag begeistern und viele Mitglieder motivieren 

kann. Da es mittlerweile ein fester Bestandteil der Kalender der Gruppen und des 
Landesverbands in Sachsen ist. Man viele über die Kurze Nacht erreichen kann." 

- "Das Sportliche, Unterhaltsame bzw. Spaßige optimal." 
- "Gemeinsame Erlebnisse," 
- "Schöne Tradition" 
- "Seit langem mal wieder Boule gespielt." 
- "War toll" 

Wir-Gefühl/ 
Identität/ 
Anerken-
nung 
(n=5) 

- "Dass es sich lohnt, sich ehrenamtlich zu für andere einzusetzen. Gute Gesprä-
che und Kontakte mit Gleichgesinnten." 

- "Die Kraft der Gemeinsamkeit der Gruppe," 
- "Stärkung des Zusammengehörigkeitsgefühls der Gruppe" 
- "Viele Menschen kämpfen für das gleiche Ziel." 
- "Wir-Gefühl" 

Organisato-
rische  
Angelegen-
heiten 
(n=4) 

- "Auch bei geringer Beteiligung optimistisch bleiben und die nächste Aktion für die 
Gruppe vorbereiten." 

- "Die kurze Nacht des Morbus Bechterew wurde in unserer Gruppe auf den Welt-
Morbus-Bechterew-Tag 2024 vorverlegt. Wir nutzten die Veranstaltung in den 
Druck-Medien, um über Morbus Bechterew zu berichten. Besucht haben die Ver-
anstaltung allerdings eher frühere Mitglieder und (entfernte) Angehörige." 
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- "Im ländlichen Bereich deutlich schwieriger Aktionstage durchzuführen und ent-
sprechende Resonanz zu bekommen, öffentliches Interesse ist leider äußerst 
gering trotz umfangreicher Werbeaktion vorher." 

- "Ich wollte selbst für 2024 was organisieren, aber es war nicht möglich eine Ge-
nehmigung auf einer Grünfläche zu bekommen. Der Aufwand für Organisation 
war leider höher als gedacht." 

Öffentlich-
keitsarbeit 
(n=4) 

- "Die kurze Nacht des Morbus Bechterew wurde in unserer Gruppe auf den Welt-
Morbus-Bechterew-Tag 2024 vorverlegt. Wir nutzten die Veranstaltung in den 
Druck-Medien, um über Morbus Bechterew zu berichten." 

- "Es ist schwer, Interesse in der Öffentlichkeit zu wecken. Auch Veröffentlichun-
gen finden kaum Beachtung." 

- "Gute Akzeptanz in der Öffentlichkeit, Medieninteresse" 
- "Im ländlichen Bereich deutlich schwieriger Aktionstage durchzuführen und ent-

sprechende Resonanz zu bekommen, öffentliches Interesse ist leider äußerst 
gering trotz umfangreicher Werbeaktion vorher." 

Kein/kaum 
Nutzen/ 
Wirkung 
(n=2) 

- "- nichts -" 
- "Trotz Veröffentlichungen nur Kontaktpflege in der eigenen Gruppe" 

 

A3. Kategorien und kodierte Segmente zu „Selbstvertretung“ (Verständnis) 

Kategorien Kodierte Segmente 
Interessenvertretung 
Betroffener/  
Menschen mit  
Behinderung: 
kollektiv 
(n=22) 

- "Als Gruppensprecher Anliegen, Widersprüche und Ansprüche von 
Mitgliedern und Betroffenen gegenüber Krankenkassen, Vertretern 
von Stadt und Land geltend zu machen." 

- "Betroffene treten für sich selbst ein" 
- "Betroffene vertreten ihre Interessen selbst und unterstützen einander 

in einem Verein von Betroffenen" 
- "Dass Betroffene chronisch kranke Menschen sich allein oder insbe-

sondere mit anderen zusammen gemeinsam an die Politik oder ande-
ren Stellen wenden können, um Verbesserungen ihrer Situation zu er-
reichen. Aber auch um in Organisationen des Gesundheitswesens 
Probleme in der Bewältigung der Erkrankung aufmerksam zu ma-
chen." 

- "Dass wir als Betroffene oder Angehöriger uns bei den Vertretern der 
Politik, Krankenkassen und Rentenversicherung ein Stimme haben." 

- "Dass sich der Bundesverband DVMB um Aufklärung und Schulung 
der Ärzte, Krankenkassen und Öffentlichkeit kümmert, damit die Diag-
nose nicht mehr 5 bis 10 Jahre (bei Frauen) dauert, als Gruppenspre-
cherin ist mein "Kreis" zu klein." 

- "Die Bechterew Gruppen sind selbstständige Einheiten, die ihr Anlie-
gen in der Gesellschaft eigenständig vertreten. Sie werden vom Ver-
band in Ihrer Arbeit unterstützt. Das Ziel ist es Betroffenen zu helfen 
und zu unterstützen." 

- "Durchaus in Gremien teilzunehmen, um bei bestimmten Entschei-
dungen für die Selbsthilfe aktiv zu werden bzw. mit zu entscheiden" 

- "Eigeninitiative zusammen mit Gleichgesinnten" 
- "Für mich und mein gleichgelagertes Umfeld eintreten und für Aner-

kennung aktiv sein" 
- "Gruppe vertritt die Interessen der Betroffenen zusammen mit Ver-

band" 
- "Interessen durchsetzen," 
- "Ist die Möglichkeit, die Interessen der wie ich Betroffenen zu organi-

sieren in politischen Gremien und im Verbund der Krankenkassen zu 
vertreten" 

- "Menschen mit Behinderungen sorgen selbst für Verbesserungen ih-
rer Situation in der Gesellschaft." 
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- "Menschen mit Morbus Bechterew vertreten Ihre Interessen in der Öf-
fentlichkeit" 

- "Organisation, die die Interessen von Betroffenen gegenüber Staat 
und Gesellschaft wahrnimmt." 

- "Auch die Gruppe vertreten." 
- "Das betrifft auch das Einbringen der Patientenperspektive in (ge-

sundheits-)politische Gremien und Ausschüsse, sowie in die Versor-
gungsplanung und in die Forschung (nicht nur in die medizinische, 
sondern auch in die des IFB). Der letzte Punkt (Einbringen der Patien-
tenperspektive im Rahmen partizipativer Forschung) wird nach meiner 
Wahrnehmung von den Verantwortlichen der DVMB und den beauf-
tragten Wissenschaftler/innen nicht verstanden." 

- "andere Betroffene bei der Vertretung ihrer Interessen unterstützen." 
- "möglichst viel für mich und andere zu erreichen.z.B. dass die Krank-

heit früher diagnostiziert wird." 
- "Versuchen sich mehr für meine Bedürfnisse und Wünsche einzuset-

zen, aber auch in unserer Gruppe" 
- "Wir vertreten die Interessen unserer Vereinigung" 

Interessenvertretung 
Betroffener/  
Menschen mit  
Behinderung: 
individuell 
(n=19) 

- "Betroffene dazu zu ermutigen und ihnen das nötige Wissen zu ver-
mitteln um selbst für sich einzustehen. (z. B bei Ärzten, in Kliniken 
oder auch beim Arbeitgeber)" 

- "Betroffenen können selbst bei Belangen, die sie betreffen, mitreden 
und entscheiden" 

- "Dass sich Menschen mit Behinderung selbst für ihre Wünsche und 
Ziele stark machen." 

- "Der Begriff bedeutet, dass sich Menschen mit einer Behinderung 
selbst für ihre Zukunftsziele und Wünsche einsetzen und nicht andere 
Menschen ohne eine Behinderung über sie." 

- "Eigene Interessen und Bedürfnisse äußern zu dürfen und dass diese 
dann in Entscheidungen einfließen." 

- "Ich bin eigenverantwortlich." 
- "Ich glaube es geht darum, dass man sich selbst für seine Ziele und 

Angelegenheiten stark macht." 
- "Ich kümmere mich als Betroffener selbst um meine Wünsche." 
- "Ich stehe für meine Bedarfe und Ziele als Betroffene mit Morbus 

Bechterew und als Mensch mit Beeinträchtigung und fordere diese 
auch entsprechend ein." 

- "Mich für Wünsche und Ziele stark machen" 
- "Selbst für Bedürfnisse und Wünsche einsetzen, 
- Selbst mitbestimmen und evtl. Änderungen bewirken" 
- "Selbstbestimmtes Leben, eigene Bedürfnisse erfüllen" 
- "Selbstvertretung bedeutet für mich, dass Betroffene ihre Interessen 

und auch ihre eigene Perspektive in allen wesentlichen Bereichen des 
gesellschaftlichen Lebens einbringen können und dort auch beteiligt 
sind (eine umfassende Inklusion, wenn Sie so wollen)." 

- "Selbstvertretung bedeutet für mich, dass sich Menschen mit Handi-
cap selbst für ihre Wünsche und Ziele stark machen. Nicht andere 
Menschen ohne Handicap entscheiden über oder für Menschen mit 
Handicap." 

- "Selbstvertretung bedeutet, dass wir selbst für unsere Interessen ein-
treten" 

- "Selbstvertretung bezieht sich auf die Fähigkeit einer Person, ihre ei-
genen Interessen, Rechte oder Anliegen eigenständig zu vertreten, 
ohne auf die Unterstützung oder Vertretung durch Dritte angewiesen 
zu sein. Dies kann in verschiedenen Kontexten auftreten, wie zum 
Beispiel im eigenen gesundheitlichen Bereich, wo jemand seine eige-
nen rechtlichen oder gesundheitlichen Angelegenheiten regelt, oder in 
persönlichen Angelegenheiten, wo jemand für sich selbst spricht und 
Entscheidungen trifft. Selbstvertretung erfordert oft ein gewisses Maß 
an Wissen, Selbstbewusstsein und Kommunikationsfähigkeiten." 
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- "Selbstvertretung heißt sich selbst einzusetzen und sich selbst vor an-
deren zu vertreten." 

- "Sich selbst für die eigenen Wünsche und Ziele, die mit der Erkran-
kung einhergehen, einsetzen" 

- "Versuchen sich mehr für meine Bedürfnisse und Wünsche einzuset-
zen" 

Selbst in der Krank-
heitsbewältigung  
aktiv werden: 
Oberkategorie 
(n=6) 

- "Aktiv was gegen die Beschwerden unternehmen" 
- "Als Morbus Bechterew Betroffene unternehme ich alles mir Mögliche, 

um mit der Erkrankung gut zurecht zu kommen, z.B. regelmäßige 
Teilnahme am Funktionstraining, gesund zu essen, wandern gehen, 
mich mit Sportfreunden auszutauschen. Die Selbstvertretung hat für 
mich einen sehr wichtigen Stellenwert." 

- "Dass man sich selbst mit seinen körperlichen Defiziten bemüht seine 
gesundheitliche Situation bzw. die anderer zu verbessern." 

- "Selbstvertretung bedeutet für mich "sein Schicksal" zu akzeptieren, 
selbst in die Hand zu nehmen und aktiv mitzugestalten." 

- "Selbstvertretung hilft Betroffenen besser mit der Krankheit zurechtzu-
kommen, psychische Beeinträchtigungen werden gemindert," 

- "Selbstvertretung ist für mich seine Krankheit zu akzeptieren" 
Selbst in der Krank-
heitsbewältigung  
aktiv werden: 
Selbsthilfe/  
Gegenseitige  
Unterstützung  
(n=15) 

- "Hilfe zur Selbsthilfe anbieten und vermitteln" 
- "... eigene Erfahrungen um eine Erkrankung anderen vermitteln. So-

mit kann man mit seiner Erkrankung handlungsfähiger werden." 
- "Aktive Selbsthilfegruppen." 
- "Betroffene vertreten ihre Interessen selbst und unterstützen einander 

in einem Verein von Betroffenen" 
- "D.h. für andere, betroffene Personen da zu sein und diese so gut als 

möglich im Alltag zu unterstützen." 
- "Dass die betroffenen Personen sich mit anderen austauschen." 
- "Als Gruppenleiter das Funktionstraining zu organisieren, anstehende 

Organisationsprobleme im Sinne der Gruppe zu lösen, Zusammenhalt 
zu stärken und Mitgliederwerbung stärken." 

- "Die Gruppe stark machen, um unsere Krankheit zu überstehen." 
- "miteinander sich austauschen" 
- "Ich verstehe unter Selbstvertretung, dass Betroffene in einer Selbst-

hilfegruppe tätig sind." 
- "Selbst in die Hand nehmen: selbst untereinander helfen, organisieren 

und durchführen. Auch die Gruppe vertreten." 
- "Selbsthilfe bedeutet seine Probleme selbst in die Hand zu nehmen 

und mit anderen, gleichgesinnten Betroffenen Lösungen zu finden 
bzw. diese zu klären: Gleichgesinnten Unterstützung und Hilfe anbie-
ten." 

- "Selbsthilfevertretung sind Menschen, die die Selbsthilfegruppen hel-
fen und uns gegenseitig Unterstützung zu holen, bei Problemen oder 
Infos die man nicht gleich versteht." 

- "Selbstvertretung hilft Betroffenen besser mit der Krankheit zurechtzu-
kommen, psychische Beeinträchtigungen werden gemindert, Freude 
in der Gemeinschaft" 

- "Unterstützung und Motivation Betroffener Mitglieder. Austauschtref-
fen zwischen den Mitgliedern um soziale Kontakte fördern."  

Selbst in der Krank-
heitsbewältigung  
aktiv werden: 
Gesundheitskompe-
tenz (n=3) 

- "Austausch mit Ärzten und Politik mehr über unsere Erkrankung zu er-
fahren." 

- "Betroffene dazu zu ermutigen und ihnen das nötige Wissen zu ver-
mitteln um selbst für sich einzustehen. (z. B bei Ärzten, in Kliniken 
oder auch beim Arbeitgeber)" 

- "Selbstvertretung bezieht sich auf die Fähigkeit einer Person, ihre ei-
genen Interessen, Rechte oder Anliegen eigenständig zu vertreten, 
ohne auf die Unterstützung oder Vertretung durch Dritte angewiesen 
zu sein. Dies kann in verschiedenen Kontexten auftreten, wie zum 
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Beispiel im eigenen gesundheitlichen Bereich, wo jemand seine eige-
nen rechtlichen oder gesundheitlichen Angelegenheiten regelt" 

Wissen/  
Informieren 
(n=5) 

- "sehr gut informiert zu sein" 
- "Betroffene dazu zu ermutigen und ihnen das nötige Wissen zu ver-

mitteln um selbst für sich einzustehen. (z. B bei Ärzten, in Kliniken 
oder auch beim Arbeitgeber)" 

- "Wissensaustausch" 
- "Sich selber informieren" 
- "Sich selber informieren, welche Rechte und Pflichten ich als Betroffe-

ner habe." 
Selbstorganisation 
von Betroffenen/ 
Menschen mit  
Behinderung 
(n=4) 

- "Betroffene organisieren für Betroffene, da sie die Krankheit und ihre 
Begleiterscheinungen bestens kennen." 

- "Die Gruppe und Verband verwalten und organisieren sich selber." 
- "Organisation, die die Interessen von Betroffenen gegenüber Staat 

und Gesellschaft wahrnimmt." 
- "Selbst in die Hand nehmen: selbst untereinander helfen, organisieren 

und durchführen. Auch die Gruppe vertreten." 
Hilfe/ Unterstützung 
(n=4) 

- "- mehr Frauenseminare anbieten" 
- "Hilfe für andere mit Unterstützung vom Verband und Politik" 
- "Hilfestellung" 
- "Es wäre toll, wenn jeder in der Lage wäre sich selbst zu vertreten. 

Das kann man lernen und üben. Angebote dafür wären spannend. 
Aber es wird wieder nur wenige geben, die teilnehmen und konse-
quent dabeibleiben. Viele Mitglieder in den Gruppen sind 60+. Hat 
man junge Leute, steht noch Familienplanung an." 

Öffentlichkeitsarbeit 
(n=3) 

- "Die Selbsthilfegruppen darstellen und bekannt machen." 
- "Ich vertrete in der Öffentlichkeit meine Ziele und Anschauungen im 

Rahmen der Selbsthilfe." 
- "Menschen mit Morbus Bechterew vertreten Ihre Interessen in der Öf-

fentlichkeit" 
Gesellschaftliche 
Teilhabe und  
Anerkennung 
(n=3) 

- "Da die Problematik einer chronischen Erkrankung in der Gesellschaft 
nur eine Randbemerkung ist, kaum Interesse findet, muss sie durch 
Eigeninitiative in ein für den Erkrankten machbares Licht gerückt und 
anerkannt werden." 

- "Für mich und mein gleichgelagertes Umfeld eintreten und für Anerken-
nung aktiv sein" 

- "Mit einer Selbstvertretung nach außen haben viele Probleme. In der 
Gruppe sind sie stark. Viele geben ihre Behinderung nicht bekannt, weil 
sie fürchten als Mensch 2. Klasse zu zählen. Auch ich habe meine Er-
krankung jahrelang vor meinem Arbeitgeber verschwiegen, weil ich 
fürchtete dann als nicht mehr arbeitsfähig zu gelten." 

Netzwerkarbeit 
(n=2) 

- "Austausch mit Ärzten und Politik mehr über unsere Erkrankung zu er-
fahren." 

- "Die Selbstvertretung soll eine bessere Zusammenarbeit und ein bes-
seres Miteinander erreichen." 

Schwierigkeiten im 
Begriffsverständnis 
(n=1) 

- "Habe keine konkrete Vorstellung" 

 

A4. Kategorien und kodierte Segmente zu den Erwartungen und Wünschen 
an die DVMB 

Kategorien Kodierte Segmente 
Arbeits-
struktur/ 
-koordina-
tion 
(n=24) 

- "Abbau von Bürokratie" 
- "Bessere Sichtbarkeit und weniger Bürokratie" 
- "Bessere Zusammenarbeit und besseres Verständnis zwischen Bundesverband 

und Landesverbänden." 
- "Bürokratie-Abbau!!" 
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- "Dass die Verständigung untereinander weiter geht. An einem gemeinsamen 
Strang ziehen, Aktionen gemeinsam planen." 

- "Dass sie die eigene Bürokratie in den Landesverbänden abbaut." 
- "Funktionierende Geschäftsstelle, um die satzungsgemäßen Aufgaben auch für 

die Mitglieder gut wahrnehmen zu können." 
- "Gute Erreichbarkeit bei Fragen oder Problemen." 
- "Gute Zusammenarbeit," 
- "Ich wünsche mir weniger bürokratische Forderungen an die Gruppen" 
- "Informationsaustausch zwischen Bundesverband und Landesverband struktu-

riert und regelmäßig vornehmen." 
- "organisatorischer Koordinator" 
- "Mehr Kommunikation" 
- "Mehr miteinander, was hier im Landesverband Niedersachsen schon sehr gut 

ist" 
- "Mehr Unterstützung und Austausch von Erfahrungen auf Gruppenspre-

cherebene. Das jährliche Gruppentreffen ist mehr eine Vortragsveranstaltung 
und kein Austausch." 

- "Bürokratie und Vorgaben gibt es viel zu viele. Es werden, gerade im Finanz- und 
Datenschutzbereich, Übererfüllungen von Forderungen gestellt, die nicht dem 
Sinn und Gedanken einer Selbsthilfe entsprechen." 

- "Etwas weniger Bürokratie wäre ganz gut." 
- "Nachdem ich immer wieder Emails bekomme mit der Bitte um Weiterleitung an 

die Gruppe: Bitte mehr direkt mit den Mitgliedern kommunizieren. Die Information 
wird nicht besser, nur dadurch, dass ich sie weiterleite, aber die Gefahr ist, dass 
viele Mitglieder die Information nicht bekommen, weil der Gruppensprecher keine 
Zeit hat, das (rechtzeitig) zu machen." 

- "Mehr Unterstützung durch den Bundesverband bei allen übergreifenden The-
men. Z.B. bei den neuen Qualifizierungsanforderung der Therapeuten für die Lei-
tung von Funktionstraining. Es ist für einen rein ehrenamtlich geführten Landes-
verband fast nicht zu leisten diese Fortbildungsmaßnahme selbst zu organisie-
ren." 

- "Transparenz und Unabhängigkeit," 
- "Abbau von Bürokratie beim Reha-Sport Abrechnungswesen, weniger Daten-

schutz" 
- "Auf Bundesebene eine gute funktionierende Geschäftsstelle." 
- "Weniger Formalismus, mehr den Selbsthilfegedanken weitertragen." 
- "Wir arbeiten ehrenamtlich und sollten als örtliche Gruppen und Landesverbände 

nicht noch mehr bürokratische Auflagen bekommen. z.B. Geldabrechnungen, 
Datenschutz" 

Unterstüt-
zung der 
Gruppen/ 
Betroffenen: 
Ober- 
kategorie 
(n=17) 

- "Dass Sie sich auch weiterhin für die Selbsthilfe stark machen" 
- "Unterstützung der Selbsthilfegruppen im Erreichen der weiteren therapeuti-

schen Ziele. Die Erhaltung des Funktionstraining bzw. anderer Therapien für die 
Mitglieder ist von großer Bedeutung." 

- "Gruppen Unterstützung und Ausbau." 
- "Unterstützung der Gruppen" 
- "Ich fühle mich als Betroffener und Leiter einer örtlichen Selbsthilfegruppe aus-

reichend durch die DVMB unterstützt. Austausch bei aktuellen Fragen ist immer 
möglich. Evtl. wäre Entlastung in organisatorischen Fragen und Verwaltung der 
Gruppe hilfreich." 

- "Ich wünsche mir aktive Unterstützung bei der Vorstandsarbeit, bei der Abrech-
nung der Gruppengymnastik usw." 

- "Mehr Informationen und Unterstützung der Selbsthilfegruppen in der physikali-
schen Therapie: Beweglichkeit, Kräftigung, Ausdauer" 

- "Interessen der Betroffenen stärker wahrnehmen, Unterstützung zur Beibehal-
tung des Funktionstrainings unter gestiegenen Anforderungen der Krankenkas-
sen" 

- "Dass kleine Gruppen mehr gefördert werden!" 
- "Mehr Unterstützung der örtlichen Gruppen, um das Funktionstraining weiterfüh-

ren zu können." 
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- "Mehr Unterstützung und Hilfestellung in den einzelnen Gruppen für die Funkti-
onsträger." 

- "Mehr Zusammenarbeit mit den Gruppen vor Ort! Die Hauptaufgaben werden in 
den Gruppen und nicht bei den Landesverbänden oder im Bundesverband erle-
digt. Aber eine Anerkennung findet leider nicht statt. (Nur für Mitglieder der Lan-
desverbände!!!)" 

- "Stärkung der örtlichen Gruppen." 
- "Unterstützung der Gruppen." 
- "Unterstützung und Stärkung der örtlichen Gruppen, ggf. auch mit finanziellen 

Mitteln." 
- "Unterstützung von Landesverbänden" 
- "Wesentlich mehr Unterstützung des Bundesverbands beim Ausrollen und der 

Organisation von bundesweiten Themen, wie aktuell der neu definierten Anfor-
derungen / Vorgaben hinsichtlich der Leitung von Funktionstraining / Kranken-
gymnastik" 

Unterstüt-
zung der 
Gruppen/ 
Betroffenen: 
Anerkennung 
der Arbeit in 
den Gruppen 
(n=6) 

- "Dass die Mitglieder des Bundesvorstandes erkennen, dass die meiste Arbeit in 
den Gruppen geschieht und von dort die meisten Neumitglieder kommen." 

- "Dass die DVMB den Einzelnen und vor allen Dingen den Gruppen mehr Achtung 
schenken würde. Das Standbein einer DVMB waren und sind die Gruppen." 

- "Engagement im Ehrenamt stärker würdigen" 
- "mehr Anerkennung des Ehrenamtes" 
- "Wertschätzung, da durch uns neue Mitglieder gewonnen werden." 
- "Die Hauptaufgaben werden in den Gruppen und nicht bei den Landesverbänden 

oder im Bundesverband erledigt. Aber eine Anerkennung findet leider nicht statt. 
(Nur für Mitglieder der Landesverbände!!!)" 

Angebote 
(n=18) 

- "Bundesweiter Austausch über neue Medikamente, Gesetze und alles Neue über 
Morbus Bechterew." 

- "Dass die DVMB die Krankheit, Forschungsergebnissen mit einfachen Worten 
erklärt." 

- "Information der Betroffenen." 
- "Angebote von Seminaren durch die Landesverbände an ihre Mitglieder." 
- "Fortbildungen von Betroffenen, mehr Anerkennung des Ehrenamtes, Fortbildun-

gen von Gruppenleitern, Zentrumsaufbau wo sich alle barrierefrei informieren 
und austauschen könne." 

- "Gute Informationen für uns Gruppensprecher." 
- "Fortbildungen." 
- "Info über physikalische Therapie (Bedeutung und Ausführung)" 
- "Informationen über Neuerungen in der Therapie" 
- "Weiterbildungsangebote zu rechtlichen Themen (z.B. was dürfen wir in der 

Selbsthilfe bzw. in Beratungsgesprächen und was nicht?)." 
- "Mehr Hilfestellung für die Betroffenen bei der Suche nach geeigneten Behand-

lungsmöglichkeiten. Alternativen "Was kann ich tun, wenn mein Rheumatologe 
die Praxis schließt und ich keinen neuen finde?" (häufige Frage unserer Mitglie-
der) - wo kann man sich hinwenden, um hier Hilfe zu bekommen. 

- Infos über rheumatologische Reha-Kliniken werden immer wieder gewünscht" 
- "Mehr Treffen zu organisieren!" 
- "Neue Forschungsergebnisse erfahren sowie neue wirksame Medikamente mit 

Erfahrungen von Betroffenen" 
- "Weiterhin Infos im Bechterew-Journal über die Arbeit des Bundesverbandes" 
- "Niedrigschwelliger Austausch auf allen Ebenen" 
- "Ggf. öfter Zoom-Angebote, Vorträge. Ich habe mich letztes Jahr einen ganzen 

Samstag bei einer Veranstaltung zugeschaltet, war total begeistert." 
- "Hilfe zur Selbsthilfe" 
- "Durchführung von Seminaren"  

Weiter so! 
(n=15) 

- "Bitte weiter so wie bisher!" 
- "Dass sich die DVMB weiterhin so engagiert wie bisher." 
- "Dass wir weiterhin aktiv bleiben" 
- "Eine starke Gemeinschaft zu bleiben." 
- "Gerne weiter so mit Schulungen und Austauschtreffen" 
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- "Macht weiter so!" 
- "Meine Erfahrungen sind im Großen und Ganzen positiv." 
- "Ansonsten gerne weiterhin die Informationen liefern, Veranstaltungen organisie-

ren, Netzwerken etc." 
- "So aktiv bleiben, wie bisher. Nehme positiv wahr, dass der DVMB sehr aktiv ist, 

viele Infos bereithält. In der Rheumaliga, in der ich auch Mitglied bin, kann natur-
gemäß nicht so speziell auf das Krankheitsbild eingegangen werden." 

- "Weiter so" 
- "Weiter so gut es geht aktiv bleiben." 
- "Weiter so gute Informationen. Unterstützung falls nötig." 
- "Weiterhin die gute ehrenamtliche Arbeit unterstützen" 
- "Weiterhin eine gute Öffentlichkeitsarbeit" 
- "Weitermachen!" 

Interessen-
vertretung 
(n=11) 

- "Bessere Vertretung der gesamten Interessen aller Länder und Rücksprache im 
Bundesverband. Beispiel: Schnellere Handlung bei notwendigen Entscheidun-
gen. Siehe Richtlinie der Bundesarbeitsgemeinschaft für Rehabilitation e.V. 
(BAR) für Funktionstraining als Komplettlösung schneller erarbeiten." 

- "Die Unterstützung bei Ablehnungen von Funktionstrainingsverordnungen sowie 
bei sonstigen Rechtsangelegenheiten." 

- "Durchsetzung von Rechten Betroffener gegenüber Krankenkassen (Genehmi-
gungen von Rezepten, die von Ärzten als notwendige Maßnahme verordnet wer-
den aber von Krankenkassen abgelehnt wurden)" 

- "Einsatz für Betroffene" 
- "Vom DVMB e.V. sollte die Wichtigkeit der Selbsthilfe und des Funktionstrainings 

mit den Krankenkassen unterstützt werden." 
- "Interessen der Betroffenen stärker wahrnehmen, Unterstützung zur Beibehal-

tung des Funktionstrainings unter gestiegenen Anforderungen der Krankenkas-
sen" 

- "Interessenvertretung," 
- "Mehr politische Arbeit, mehr Fokus auf die Forschung und neue Leitlinien" 
- "Stärkere Interessenvertretung gegenüber Krankenkassen und Politik" 
- "Um die finanzielle Belastung für die Mitglieder zu minimieren erwarte ich, dass 

die DVMB sich für die Erhöhung der Vergütung der Funktionstrainingseinheiten 
bei den Krankenkassen einsetzt." 

- "Wir in der Sportgruppe erleben es regelmäßig, dass die Krankenkassen die An-
träge auf Funktionstraining nach ein- oder zweimaliger Bewilligung nicht mehr 
genehmigen. Selbst wenn eine ausführliche Stellungnahme des Arztes angefügt 
wurde gibt es in letzter Zeit fast immer nur Ablehnungen. Hier ist die Einfluss-
nahme des DVMB bei den Kassen ganz wichtig." 

Finanzielles/ 
Preis-Leis-
tungs-Ver-
hältnis/  
Beiträge 
(n=7) 

- "Da bin ich desillusioniert, für das, was mir wichtig ist, ist die Rheuma-Liga inzwi-
schen der bessere Ansprechpartner. Die DVMB versteht zum Beispiel nicht, dass 
eine starke Erhöhung der Mitgliedsbeiträge bei gleichzeitiger Personalkürzung 
(und damit verbunden Rückgang von Service-Leistungen für Mitglieder und 
Gruppensprecher/innen) dazu führt, dass Gruppen wie unsere mit dem Angebot 
der Deutschen Rheuma-Liga (deren Mitgliedsbeitrag zudem viel günstiger ist) 
nicht mithalten können. Neu Interessierte gehen dann dorthin, wo sie mehr Leis-
tungen erhalten und zudem noch einen geringeren Mitgliedsbeitrag zahlen... Das 
einzige Plus der DVMB ist derzeit das Morbus Bechterew-Journal." 

- "Ich habe in den letzten Jahren das Gefühl, dass sich alles nur um das Geld 
dreht. Ich wünsche mir aktive Unterstützung bei der Vorstandsarbeit, bei der Ab-
rechnung der Gruppengymnastik usw. Die Abrechnung für die Gymnastik wurde 
in den letzten Jahren sehr erschwert. Da wurden von den Krankenkassen ex-
terne Firmen für die Abrechnungen (AZH, Novent usw.) beauftragt (die arbeiten 
nicht umsonst) und suchen kleine Fehler, um Abrechnungen abzulehnen." 

- "Kostenbeteiligung" 
- "In den nächsten Jahren keine Beitragserhöhung" 
- "Um die finanzielle Belastung für die Mitglieder zu minimieren erwarte ich, dass 

die DVMB sich für die Erhöhung der Vergütung der Funktionstrainingseinheiten 
bei den Krankenkassen einsetzt." 
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- "Unterstützung und Stärkung der örtlichen Gruppen, ggf. auch mit finanziellen 
Mitteln." 

- "Zurückstufung der massiven Beitragserhöhung"  
Erhalt der 
Selbsthilfe/ 
der DVMB: 
Ober- 
kategorie 
(n=5) 

- "Dass die DVMB eigenständig bleibt und die Mitgliederzahl nicht weiter absinkt." 
- "Die Erhaltung des Funktionstraining bzw. anderer Therapien für die Mitglieder 

ist von großer Bedeutung." 
- "Fortbestand der Hilfe zur Selbsthilfe ist immens wichtig - ebenso der Austausch 

untereinander von Betroffenen - nicht nur online." 
- "Erhaltung des Funktionstraining in den Gruppen" 
- "Zuerst muss der Verband eigenständig bleiben, ggf. als Teil der Rheumaliga, 

aber nicht darin aufgelöst werden." 
Erhalt der 
Selbsthilfe/ 
der DVMB: 
Name/Wort-
wahl DVMB 
(n=1) 

- "Und dass der Name Morbus Bechterew im Fokus bleibt und nicht Axialer Spon-
dyloarthritis. Egal welche Ausdrücke die Ärzte angeblich gerne haben möchten, 
die DVMB ist eine Patientenvertretung." 

Öffentlich-
keitsarbeit 
(n=5) 

- "Dass Sie sich auch weiterhin für die Selbsthilfe stark machen und die DVMB 
dadurch auch bekannter wird." 

- "Die Darstellung der Patienten-Problematik nach Außen" 
- "bundesweite Bekanntmachung" 
- "mehr Öffentlichkeitsarbeit des Bundes- und des Landesverbandes" 
- "Öffentlichkeitsarbeit und Versorgung der Gruppen mit Infomaterial für die Öf-

fentlichkeitsarbeit der Gruppen vor Ort" 
Zukunfts-
diskussion/ 
Wandel 
(n=3) 

- "junge engagierte Mitstreiter finden, die die DVMB weiterführen." 
- "Die Arbeit fortzuführen und neue Aktive für eine Fortführung zu gewinnen" 
- "Mehr digital für die Jungen, aber nicht die Alten vergessen!!!" 

Mitglieder- 
gewinnung 
(n=1) 

- "Mitglieder gewinnen" 
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