DVMB-Jahresbericht 2021

Unser Einsatz fiir Morbus-Bechterew-Betroffene
Von Peter Hippe, Naumburg, DVMB-Vorsitzender

Liebe Leserinnen und
Leser, mit diesem Bericht
stellen wir Thnen unsere
Arbeit im Geschéftsjahr
2021 vor. Wie schon im
Jahr 2020 hat uns die
Corona-Pandemie auch
2021 in unserer Arbeit vor
groe  Herausforderungen
gestellt. Unsere Verbandsarbeit war 2021 deutlich von der
pandemischen Lage geprdgt. Eine Vielzahl von geplanten
Veranstaltungen, Gremiensitzungen und Seminaren musste
abgesagt oder virtuell durchgefiihrt werden. Die gerade in
der Selbsthilfe so wichtigen Prisenztreffen mussten auf ein
Minimum beschrinkt werden oder waren durch behdordliche
Auflagen garnicht moglich. Auch Gruppenangebote wie das
gemeinsame Funktionstraining und Rehabilitationssport
konnten auf Grund der Einschrinkungen nicht wie geplant
angeboten werden. Dariiber hinaus ist schon jetzt festzustel-
len, dass an einigen Standorten die Wassergymnastik nicht
mehr moglich sein wird, da vermehrt Schwimmbéder aus
Kostengriinden geschlossen werden. Dieser Trend setzt sich
leider auch im Jahr 2022 fort. Zwar ist zur Zeit noch nicht
absehbar, wann und in welcher Reihenfolge die Eingriffe in
das wirtschaftliche und soziale Leben vollstindig beendet
sein werden, jedoch ist zu hoffen, dass sie bald der Vergan-
genheit angehéren. Damit tiberhaupt Treffen und Versamm-
lungen virtuell abgehalten werden konnten, hat auch die
DVMB ihre Satzung entsprechend angepasst und weitere
notwendige formelle FErgénzungen vorgenommen. Die
umfangreichen Anderungen wurden intensiv auf der Dele-
giertenversammlung diskutiert und mit groBer Mehrheit
beschlossen.

In diesem Jahresbericht informieren wir Sie nicht nur iiber
die Situation des Gesamtverbands zum Ende des Geschéfts-

Bundesland E’m\:'.* '(\qltflzlggze)r n').".lﬁg'e.’,’.'fv’ (3C1;.r1u 2').'2)3;2)
Baden-Wiirttemberg 11,103 | 1.460 131 36
Bayern 13,140 | 2.272 173 49
Berlin-Brandenburg 6,195 685 111 10
Hamburg 1,852 268 145 1
Hessen 6,293 926 147 18
Mecklenburg-Vorpommern 1,611 261 162 13
Niedersachsen Bremen 8,684 1.805 208 38
Nordrhein-Westfalen 17,926 | 2.752 154 68
Rheinland-Pfalz 4,098 749 183 18
Saarland 0,984 111 113 4
Sachsen 4,057 924 228 21
Sachsen-Anhalt 2,181 265 122 9
Schleswig-Holstein 2,911 376 129 6
Thiiringen 2,133 412 193 15
Keinem LV zugeordnet 102
Ausland 39
Summe 83,168 | 13.407 161 306
darin Patienten-Mitglieder 12.344 92,1%
Férder-Mitglieder 1.063 7,9%

*) Quelle: Statistisches Bundesamt 31.12.2020

Tabelle 1: Mitgliederzahl und Anzahl der aktiven értlichen
Gruppen nach Bundesldindern
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jahres 2021, sondern werfen auch einen kurzen Blick auf die
Entwicklung im laufenden Jahr. Auf den folgenden Seiten
werden im Wesentlichen die Aktivititen des Bundesverbands
geschildert, wihrend Sie iiber die Arbeit der Landesverbiande
(LVe) einschlieBlich der ortlichen Gruppen in den Jahresbe-
richten der LVe detailliert Auskunft erhalten.

Unsere Gruppen

Es sind gerade die lokalen Strukturen, die einen immer
groBeren Stellenwert bei den Menschen gewinnen. Leider ist
es uns nicht gelungen, diese Entwicklung auf unseren Verein
zu ibertragen. Die Anzahl der ortlichen Gruppen hat sich
von 349 (Stand 31.12.2020) auf 306 (Stand 31.12.2021)
verringert (Tabelle 1). Rund 38 ortliche Gruppierungen sind
inaktiv oder verfiigen iiber keinen gewéhlten Gruppenspre-
cher. In aller Regel fungiert hier der Landesverband als
Ansprechpartner. Dennoch sind es die Leitungsteams vor
Ort, die ein groBes Potenzial zur Gewinnung neuer, vor allem
auch jiingerer Mitglieder haben. Dank des Internets ist ein
Recherchieren der entsprechenden Kontaktdaten leicht
moglich und der meist entscheidende Erstkontakt zur DVMB
schnell hergestellt. Die Gruppen sind nicht nur der Ort, wo
das gemeinsame Funktionstraining oder der Rehabilitations-
sport durchgefiihrt werden, sondern auch, wo MB-Patienten
Kontakt zu ebenfalls Betroffenen in ihrer Gemeinde finden
konnen, um sich tiber ihre Erkrankung auszutauschen, zu
beraten und gegenseitig zu unterstiitzen. Pandemiebedingt
waren leider diese Aufgaben im Berichtszeitraum nicht voll-
umfanglich umsetzbar. Die auch in unserem Verein stirker
werdende Digitalisierung steht einem personlichen Kontakt
innerhalb der Gruppen dabei keineswegs im Wege, denn das
Interesse an regionalen Stammtischen ist gro3 und mancher-
orts treffen sich gerade auch jlingere Mitglieder regelmifig,
um sich iiber ein selbstbestimmtes Leben mit unserer Erkran-
kung auszutauschen.

Mitgliederentwicklung

Am 1. Januar 2021 hatte die DVMB 13.895 Mitglieder,
darin 92% Patientenmitglieder. Am 1. Januar 2022 waren es
13.407 Mitglieder, darin wiederum 92% Patientenmitglieder
(Tabelle I und Bild 1). Im Jahre 2021 ging die Mitglieder-
zahl um 488 zurilick. Im Jahr davor lag der Riickgang der
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Bild 1: Entwicklung der Mitgliederzahl seit 1983,
Stand jeweils am 1. Januar des Jahres

I"‘ﬁ—h—‘

el T :*-.

—+Mitglieder gesamt
=+ Patientenmitglieder |

39



Aus der DVMB

15 400
15200 =
__ 15000
S 14800/
g 14600
T 14400
D 14200
= 14000
13 800
13 600
13 400
13200
13000
Bild 2: Mitglieder-Ein- und Austritte und Verstorbene seit
2018

Mitgliederzahl bei 452. Die Zahl der Neumitglieder ist im
Geschiéftsjahr 2021 um 7 auf 321 gesunken (Bild 2). Die
Anzahl der Kiindigungen und Verstorbenen war im Jahr 2021
mit 809 um 29 héher als im Jahr 2020 (Bild 2).

Die Mitgliederzahl setzt sich aus 6.976 ménnlichen, 5.368
weiblichen Patientenmitgliedern und 1.063 Fordermitglie-
dern zusammen. Die Altersstruktur der Mitglieder hat sich
gegeniiber den Vorjahren nur unwesentlich verdndert. Sie ist
in Bild 3 ersichtlich. Sowohl bei den Ménnern als auch bei
den Frauen sind die meisten Mitglieder in der Altersspanne
von 50 bis 80 Jahren vertreten. Im Durchschnitt sind unsere
weiblichen Patientenmitglieder 60,8 Jahre alt, die ménnli-
chen 62,7 Jahre. Bei den méinnlichen Patientenmitgliedern ist
ein Riickgang von 267 Mitgliedern, bei den weiblichen ein
Riickgang von 169 Mitgliedern zu verzeichnen.

Tabelle I listet die Mitgliederzahlen der einzelnen LVe im
Verhiltnis zur Bevolkerungszahl des Bundeslands und die
Zahl der ortlichen Gruppen in den einzelnen LVen auf. Alle
LVe haben einen teilweise starken Mitgliederriickgang zu
verzeichnen. Die grofite Abnahme lag bei 8,65 %.

Finanzen (Christian PLOGER,Schatzmeister)

Wie auf der Delegiertenversammlung erléutert, wurde bei
der Planung der Finanzen davon ausgegangen, dass sich die
Covid-19-Pandemie schneller abschwichen wiirde und wir
insbesondere bei der Durchfithrung von Veranstaltungen fiir
unsere Mitglieder und andere Betroffene langsam wieder zur
Normalitét zurtickkehren konnten. Dass auch das Jahr 2021
sehr stark durch die Covid-19-Pandemie geprdgt war und in
der DVMB auf sdmtlichen Ebenen zu sehr starken Ein-
schrdnkungen gefiihrt hat, ist allen bekannt. Trotz dieser
Aus-nahmesituation und einer weiter abnehmenden Anzahl
von
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Bild 3: Altersgruppen der Mitglieder, Stand Januar 2022
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Mitgliedern konnte die DVMB das Geschéftsjahr 2021 mit
einem ausgeglichenen Ergebnis abschlieen (7Tabelle 2).

Dass ein Verlust trotz der um iiber 17.000 € gesunkenen
Mitgliedsbeitrdge und der im Rahmen der Nachfolge-Rege-
lung bereits frith erfolgten Einstellung unserer neuen Ge-
schiftsfithrerin Evelin SCHULZ verhindert werden konnte, ist
neben der vorausschauenden Bildung einer Riicklage fiir die
Nachfolgeregelung auch einem sehr hohen Spendenaufkom-
men mit einer Gesamtsumme von nahezu 100.000 € zu ver-
danken, wovon 70.000 € aus Erbschaften stammen. Unser
Dank gilt an dieser Stelle allen Spenderinnen und Spendern
fiir ihre Zuwendungen.

Auf der Ausgabenseite fallen fiir das Geschéftsjahr 2021
insbesondere die Posten ins Auge, die direkt mit der Ge-
schéftsstelle in Zusammenhang stehen. So waren durch die
bereits erwiahnte Nachfolgeregelung die Personalkosten im

Tabelle 2: Jahresabschluss 2021 des DVMB-Bundes-
verbands (gekiirzte Darstellung)
Ertrige €

Beitridge und Spenden 649.467,21
Weitere Spenden 99.517,05
Sponsoring 10.500,00
Zuschiisse der Krankenkassen 133.611,55
Projektzuschiisse der Deutschen Rentenvers. Bund 3.861,44
Werbeeinnahmen 33.970,15
Literaturverkauf 6.776,51
Einnahmen aus Veranstaltungen 6.691,60
Kapitalertrage 9,93
Sonstige Einnahmen 8.836,52
Entnahme aus Riicklagen 60.000,00

Summe der Ertrige 1.013.241,96

Aufwendungen

Beitragsriickfluss und Zuschiisse an Landesverbénde, €
Betreuungskosten 233.474,03
Morbus-Bechterew-Journal 67.071,13
Offentlichkeitsarbeit, Informationsmaterial 8.389,25
Schulung, Fortbildung, Seminare 66.192,28
Delegiertenversammlung 11.074,82
Vorstandsarbeit 7.747,74
Zusammenarbeit mit anderen Verbanden 2.585,70
Versicherungen, Beitrage 43.873,12
Personalkosten 415.783,64
Biiro- und Verwaltungskosten 78.905,51
Abschreibungen 11.641,77
zweckgebundene Riicklage 64.217,25
Forschung 2.285,72
Summe der Aufwendungen 1.013.241,96
Uberschuss 0,00
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Jahr 2021 um circa 28.000 € hoher als 2020. Der Grofiteil
dieser Mehraufwiande wurde durch die teilweise Auflosung
der Riicklage fiir die Nachfolgeregelung gegenfinanziert.

Der zweite Posten, der im Vergleich zu 2020 stark erhdht
war, sind die Abschreibungen. Betrugen diese im Geschéfts-
jahr 2020 noch 6.579,28 €, waren sie im Geschéftsjahr 2021
mit einer Summe von 11.641,77 € um tber 5.000 € hoher.
Die hohe Summe der Abschreibungen ist damit begriindet,
dass Ende des Jahres mit einem Projekt fiir die Modernisie-
rung der Geschéftsstelle begonnen wurde. Die DVMB hat
sich bei diesen Investitionen entschieden, die pandemiebe-
dingten Sonderregelungen fiir Abschreibungen zu nutzen.
Daher wurden die neu beschafften Notebooks fiir die Mitar-
beiterinnen der Geschéftsstelle sowie die im Rahmen des
Austauschs der Telefonanlage neu beschafften Arbeitsplatz-
telefone bereits vollstindig abgeschrieben.

Da die DVMB auf allen Ebenen mit sinkenden Mitglieder-
zahlen zu kdmpfen hat und damit die Einnahmen von Jahr zu
Jahr geringer werden, wurde entschieden, dass in den néchs-
ten Jahren ein besonderer Fokus auf die Offentlichkeitsarbeit
gesetzt werden muss. Hier geht es einerseits um die Gewin-
nung neuer Mitglieder, andererseits muss aber auch versucht
werden, andere Einnahmequellen wie Fordermittel oder
Spenden besser zu erschlieBen. Daher wurde entschieden, die
bereits in der H6he von 37.500 € vorhandene Riicklage fiir
die Offentlichkeitsarbeit um 22.500 € auf insgesamt 60.000 €
zu erhohen.

Zusitzlich wurde entschieden, fiir die laufenden Kosten
wie zum Beispiel die Personalkosten oder die Miete fiir die
Réume der Geschéftsstelle eine so genannte Betriebsmittel-
riicklage in Hohe von 41.717,25 € zu bilden. Diese Riicklage
wurde gebildet, um die Fixkosten der DVMB wie zum
Beispiel die Personalkosten oder die Miete fiir die Rdume der
Geschiéftsstelle abzusichern, falls die Einnahmen im Ge-
schéftsjahr 2022 geringer ausfallen sollten. Es ist im Jahr
2022 nicht mit steigenden Mitgliedsbeitrdgen zu rechnen und
auch ein #hnlich hohes Spendenaufkommen wie im Jahr
2021 ist nicht zu erwarten.

Wir bewegen uns gemeinsam! -
Altbewihrte und innovative
Therapieangebote

Therapie in Gemeinschaft mit anderen durchzufiihren,
macht seit jeher mehr SpaBl und stérkt das Durchhaltevermo-
gen, den inneren ,,Schweinehund* immer und immer wieder
zu iberwinden, um moglichst jeden Tag aktiv in Bewegung
zu bleiben. Die Organisation der krankheitsspezifischen MB-
Gymnastik und des therapeutischen Funktionstrainings/
Rehabilitationssports ist ein Kernstiick unserer Arbeit und
seit vier Jahrzehnten ein wesentlicher Bestandteil unseres
Angebots. Funktionstraining/Rehabilitationssport ist eine
gesetzlich vorgesehene freiwillige Leistung der Krankenkas-
sen, deren Umsetzung in der Rahmenvereinbarung geregelt
ist. Aber gerade die Pandemie stellte die Organisatoren und
die physiotherapeutischen Praxen vor neue Herausforderun-
gen — sowohl in Bezug auf Hygienemafnahmen als auch
zunehmend auf die praktische Durchfiihrung der Behand-
lung. Dies hatte auch zur Folge, dass die altbewéhrten The-
rapieangebote nicht flachendeckend durchgefiihrt werden
konnten. Hier ist es der Eigeninitiative einer Vielzahl von
Gruppen zu verdanken, dass die bisherigen therapeutischen
Angebote durch digitale und andere alternative Bewegungs-
angebote teilweise ersetzt werden konnten. So fanden zum
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Beispiel zahlreiche Angebote der Gruppen im Freien oder
virtuell statt.

Fundierte Beratung
unserer Mitglieder

Wir erachten es als eine unserer wichtigsten Aufgaben,
unseren Mitgliedern beratend zur Seite zu stehen. An vor-
derster Front stehen dabei die erfahrenen Mitarbeiterinnen
der Geschiéftsstelle, die per Telefon, E-Mail, Kontaktformu-
lar der Homepage, Facebook oder per Post eingegangene
Fragen von MB-Betroffenen schnellstméglich beantworten.
AuBler Zehntausenden von E-Mails, welche die Geschéfts-
stelle im Jahr erreichen, bearbeiteten unsere Mitarbeiterinnen
etwa 3.400 Posteingénge und etwa 7.500 Postausgéinge. Die
Fragen und Anliegen unserer Mitglieder und weiterer Be-
troffener sind dabei vielfiltig, jedoch waren sie in 2021 in
einer Vielzahl durch das Coronavirus geprégt. Eingebunden
in die Beantwortung medizinischer Fragen waren dabei
unsere spezialisierten Arztlichen Berater. Fiir Anliegen recht-
licher Natur steht unsere Justiziarin, Rechtsanwéltin Meike
SCHOELER, unseren Mitgliedern nach einem Jahr Mitglied-
schaft bei der DVMB zur Seite. Im Berichtsjahr wurde ihre
juristische Expertise durchschnittlich 25mal im Monat in
Anspruch genommen. Schlielich soll noch erwihnt werden,
dass Leserbriefe noch immer ein beliebtes und rege genutztes
Mittel der Leser unseres Morbus-Bechterew-Journals sind,
mit spannenden Fragen, die nicht weniger spannend und mit
viel Sorgfalt von der Redaktion oder unseren Arztlichen
Beratern beantwortet werden.

Fiir Alt und Jung etwas dabei -
Information auf vielen Kanalen

Um umfassend iiber Morbus Bechterew zu informieren,
nutzt die DVMB altbewéhrte, aber auch neue Kanile. Per
gedruckte oder digitale Medien werden nicht nur unsere
Mitglieder, sondern auch die Offentlichkeit fiir unsere Er-
krankung sensibilisiert und dartiber aufgeklért.

Grundbaustein unserer gedruckten Medien ist und bleibt
unsere Mitgliederzeitschrift, deren vier Ausgaben jéhrlich
eine Mannigfaltigkeit an Selbsthilfe-Themen bieten. Dank
des unermiidlichen Einsatzes von Prof. Dr. Ermnst FELDTKEL-
LER und Dr. Gudrun LIND-ALBRECHT gelingt es hervorra-
gend, medizinische Neuerungen und aktuelle Forschungser-
gebnisse rund um Morbus Bechterew in einer patientenver-
standlichen Sprache im MBJ zugénglich zu machen. Fiir eine
Mitgliederzeitschrift ist diese herausragende ehrenamtliche
Leistung nicht selbstverstindlich, sodass entsprechende
MBIJ-Artikel immer wieder von der Osterreichischen Verei-
nigung Morbus Bechterew, aber auch von der Deutschen
Rheuma-Liga und anderen Vereinigungen fiir deren Mitglie-
derzeitschriften angefragt und nachgedruckt werden.

Besonders beliebt bei unserer Leserschaft sind weiterhin
die stets liberaus griindlich recherchierten, detailreichen, aber
dennoch wunderbar unterhaltsam geschriebenen Nahrungs-
mittel-Steckbriefe unserer Erndhrungsexpertin Dr. Gudrun
LIND-ALBRECHT. Nicht vergessen werden daneben natiirlich
die zahlreichen von unseren ehrenamtlich Engagierten ver-
fassten Berichte, in denen man immer wieder vergniiglich
lesen kann, was Spannendes im Vereinsleben der DVMB
geschieht. Ohne die kreative Arbeit, die Ideensammlungen
wihrend der Online-Redaktionssitzungen, die sorgfaltige
Arbeit beim Layouten und das Verfassen von Beitrdgen
seitens der genannten Personen und bis 2021 der weiteren
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Redaktionsmitglieder Dr. Eckhard PFEIFFER, Ludwig HAM-
MEL und Peter KONCET und seither Martina SABE und Evelin
SCHULZ wire das MBJ nicht das, was es ist: die alle drei
Monate immer wieder lesenswerte Lektiire eines jeden
,,Bechterewlers* in Deutschland!

Grofler Beliebtheit erfreuen sich weiterhin unsere jahrlich
stattfindenden Wochenend-Seminare ,,Morbus Bechterew —
Basiswissen“, die vor allem von neudiagnostizierten Patien-
ten rege besucht werden und auch in 2021 von unseren
Referenten Prof. Dr. Herbert KELLNER, Mariusz WACHALA
und Ludwig HAMMEL professionell geleitet werden. Corona-
bedingt fanden jedoch im Berichtsjahr nur 3 Seminare statt.

Die in 2019 begonnene Seminarreihe ,,Morbus Bechterew
— Update“ fand 2021 mit 2 Seminaren ihre Fortsetzung.
Diese neue Seminarreihe richtet sich vorrangig an Patienten,
die bereits liber einen gewissen Erfahrungsschatz im Um-
gang mit Morbus Bechterew verfiigen, aber ihren Wissens-
stand aktualisieren mdchten.

Im digitalen Bereich konnen wir weiter auf unsere Home-
page als schnelle Informationsquelle setzen. Die in den
vorangegangenen Jahren iiberarbeitete und auch flirs Smart-
phone geeignete Website besticht nicht nur durch ein moder-
nes Design, sondern auch durch eine klare Auswahl kompakt
zusammengefasster und entscheidender Informationen. Diese
AuBenwirkung beschert uns weiterhin hohe Zugriffszahlen.
Bemerkenswert bleibt, dass drei Viertel der Zugriffe dabei
iiber das Smartphone erfolgen.

Mit der offiziellen Facebook-Seite ist die DVMB aufler-
dem im Web 2.0 angekommen und ermdglicht es unseren
Mitgliedern und der Offentlichkeit, auch im Bereich Soziale
Medien umfassend iiber Morbus Bechterew und unsere Ver-
einsarbeit aufgeklart zu werden (s. u. Bericht Webmaster).
Hier besteht jedoch weiterhin gro3es Potential zum weiteren
Ausbau dieser Informationsquelle. Auf unserem YouTube-
Kanal MorbusBechterewTV erfreut sich weiterhin ein
bereitgestellter Film grofler Beliebtheit, der patientenver-
standlich tiber Begleiterkrankungen bei MB aufklért. Aber
auch die 27 kleinen Erklr-Filme unseres Arztlichen Beraters
Prof. Dr. Martin RUDWALEIT zu den meist gefragten Themen
rund um unsere Erkrankung finden groflen Zuspruch. Die
meisten Zugriffzahlen konnten wir, wie zu erwarten war, bei
den stets aktuellen Informationen zum Thema Corona ver-
zeichnen. Auch an dieser Stelle steigen die Zahlen unserer
Abonnenten, die regelméBig tiber die DVMB-Aktivititen
informiert werden wollen, sukzessive.

Mit groBem Erfolg hat sich der in 2020 ins Leben gerufene
Virtuelle DVMB-Stammtisch auch im Jahr 2021 etabliert
und erfreut sich durch die Gewinnung der unterschiedlichs-
ten Referenten und der verschiedenen Themen grofer
Beliebtheit. Weitere Stammtische zu interessanten Themen
haben bereits in 2022 stattgefunden und werden weiter ange-
boten.

FrauenNetzWerlk (Christina SCHNEIDER,
Ansprechpartnerin fir das Frauennetzwerk)

Das Jahr 2021 war eine Herausforderung fiir uns alle.
Niemand konnte abschitzen, wie sich die Pandemie entwi-
ckeln wiirde. Gerade in dieser so ungewissen Zeit war es fiir
das FrauenNetzWerk besonders wichtig, fiir die Patientinnen
zuverléssig da zu sein. Unsere Ansprechpartnerinnen in den
Landesverbanden waren telefonisch erreichbar und in den
Sommermonaten auch in der einen oder anderen Veranstal-
tung wieder personlich und priasent im Einsatz.

Um den Kontakt zwischen den Frauen — trotz pandemiebe-
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dingter Einschrinkungen — gewéhrleisten zu kdnnen, nutzten
wir auch hier Online-Meeting-Tools. Mit diesen war es uns
moglich, virtuelle Treffen lebendig zu gestalten.

Auftaktveranstaltung war am 10. April 2021 zum Thema
,,Um neue Wege zu gehen, ist Frau nie zu alt“. Frauenbeauf-
tragte aus den einzelnen Landesverbédnden haben hierbei iiber
ihre eigene Lebensgeschichte und ihre Erfahrungen im Um-
gang mit der Krankheit Morbus Bechterew berichtet.

Am 26. Juni 2021 referierte Dr. med. Martin GEHLEN,
Chefarzt der Abteilung fiir Rheumatologie und Osteologie in
Bad Pyrmont, zum Thema: ,,Covid-19-Impfung — Erfahrun-
gen zu frauenspezifischen Auswirkungen, Impfung und
Schwangerschaft” mit anschlieBendem regem Austausch.

Am 28. August 2021 schaltete sich unsere Rechtsanwiltin
und Justitiarin Meike SCHOELER live dazu. Thr Thema an
diesem Tag ,.Frau und chronisch krank: ein doppelter Nach-
teil?* Im Mittelpunkt standen Schwerbehinderung, Rehabili-
tation/Erwerbsminderung sowie Hilfen im Arbeitsleben.

Am 20. November 2021 unterstiitzte uns Frau Dr. Gudrun
LIND-ALBRECHT, Fachérztin fiir Physikalische und Rehabili-
tative Medizin, mit den Ausfiihrungen iiber ,,Vegetarische
Erndhrung bei Morbus Bechterew — Vorteile und Limits®.

Mittlerweile haben wir einen Interessiertenkreis von iiber
100 Teilnehmerinnen an unseren Zoom-Veranstaltungen
gewinnen konnen.

Vom 15. bis 17. Oktober 2021 fand unser Arbeitstreffen in
Dresden statt. 11 Ansprechpartnerinnen nahmen an der Ver-
anstaltung teil. Im Fokus stand diesmal unser Offentlichkeits-
tag im Rathaussaal. Dietrich MUHLBERG aus der Dresdner
Heilpraktiker-Schule referierte zum Thema ,,Sauer macht
nicht lustig® iiber Ubersiuerung in der Naturheilkunde. Frau
Dr. Olga SEIFERT, Oberdrztin des Universititsklinikums
Leipzig, tauschte ihr Wissen mit uns iiber das Thema ,,Diffe-
rentielle Schmerztherapie — was, wann, warum?“. In einem
Workshop zum Thema ,,Rauschen im Blatterwalt — Pressear-
beit in der Praxis® haben wir mit Ute FRANK, einer erfahre-
nen Redakteurin, Erfahrungen im Umgang mit der Presse
sammeln kénnen.

Erwédhnenswert ist auch das von uns initiierte Interview
durch den Burda Verlag, welches in der Apothekenzeitschrift
,,Fur mich® im Februar 2022 erschienen ist.

Auch fir 2022 sind weitere interessante Treffen, Veran-
staltungen und Vortrage geplant.

Ganz herzlich mochte ich mich bei meinem Leitungsteam,
namentlich Margret OELMANN, Kathrin REINSCH und Jana
SCHMALISCH, sowie bei allen Frauenansprechpartnerinnen
fiir die gute Zusammenarbeit und ihr unermiidliches Enga-
gement bedanken.

Netzwerk Junge Bechterewler

(Andreas BRODBECK, Mitglied des DVMB-Bundesvorstands und
Ansprechpartner fir Junge Bechterewler)

Ca. 1.000 Mitglieder der DVMB fallen unter die Alters-
grenze von 40 Jahren. Fiir diesen Personenkreis, inklusive
ihrer Familien und Freunde, mochte das Netzwerk Junge
Bechterewler auch zukiinftig der erste Ansprechpartner sein,
wenn es um Informationen und den krankheitsspezifischen
Austausch geht. Um dies flichendeckend und mit einem
attraktiven Angebot gewihrleisten zu konnen, haben wir das
Netzwerk in der Organisation zentralisiert. Es gibt weiterhin
die bekannten Ansprechpartner oder den zentralen Kontakt
jugend@bechterew.de”.

Als Bestandteil des Netzwerks hat sich der monatliche
Stammtisch etabliert. Mit unterschiedlichen Referenten und
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Themen versuchen wir fiir alle etwas anzubieten.

Des Weiteren haben wir an verschiedenen Onlineveranstal-
tungen der Dachverbinde teilgenommen. Bei einer Vielzahl
der Veranstaltungen ging es um die Vernetzung von Jugend-
Gruppen in der Selbsthilfe und die Steigerung der Attraktivi-
tat fiir diese Zielgruppe.

Das Team des Netzwerks hat den Herbst genutzt und in
voller Zuversicht wieder Prisenzveranstaltungen fiir 2022
geplant. Wir hoffen sehr, wieder mit euch in personlichen
Kontakt zu kommen und das Leben im Netzwerk wieder
aufleben zu lassen.

Internet, digitale Medien
und Qualitaitszirkel
(Thomas RODER, Mitglied des DVMB-Bundesvorstands)

Auf der Delegiertenversammlung 2021 wurde Thomas
RODER als Nachfolger von Christian PLOGER fiir die Auf-
gabe des Bundeswebmasters in den Vorstand gewihlt.

Auch 2021 war aufgrund der Corona-Pandemie kein Pra-
senz-Treffen der Bundes- und Landeswebmaster mdglich.

Um umfassend iiber Morbus Bechterew zu informieren,
sind neben unserer Website, Facebook und YouTube mit
Instagram und LinkedIn zwei weitere Kanéle zur Verbesse-
rung der Kommunikation und Information hinzugekommen.

GroBer Beliebtheit erfreut sich auch weiterhin unser
YouTube-Kanal mit seinem umfangreichen Filmangebot.
Auch auf unserer Facebook-Seite gab es wieder viele Aktio-
nen und Informationen. Diese ganze Arbeit wire ohne ein
fachlich kompetentes und motiviertes Team nicht zu schaf-
fen. Daher geht an dieser Stelle ein ganz besonderer Dank an
das BV-Webmasterteam und die Internetredaktion: Elke
BURKERT, Birgit LUCKING, Kathrin REINSCH und Christian
PLOGER.

Geschiiftsstelle: Ein Schwerpunkt in 2021 war die digitale
Neuaufstellung der DVMB-Geschiftsstelle unter Federfiih-
rung von Christian PLOGER. So wurde u. a. die veraltete
Telefonanlage durch eine neue ersetzt. Aber auch die veralte-
ten Arbeitsplatz-Computer der Geschiftsstelle wurden durch
neue Notebooks ersetzt, so dass fiir die Mitarbeiterinnen die
Moglichkeit besteht, im Bedarfsfall ins Homeoffice zu
gehen.

Ausblick: Fiir das erste Quartal 2022 ist ein BV/LV-
Webmastertreffen als Videokonferenz geplant und ein Pri-
senztreffen in der zweiten Jahreshilfte, falls die Infektions-
zahlen es zulassen. Auch wird der digitale Ausbau auf Bun-
desebene in 2022 weiter vorangetrieben.

Wir vertreten eure Interessen -
Die Reprasentation der DVMB nach auf8en

Offentlichkeitsarbeit und Interessenvertretung sind das A
und O eines jeden Vereins, so auch der DVMB. Mit Hilfe
einer professionellen AuBenwirkung wird unser Verein
bekannter gemacht, und AuBenstehende gewinnen eine
positive Einstellung zu uns und unserem Anliegen, Morbus-
Bechterew-Betroffene in allen Lebenslagen tatkriftig zu
unterstiitzen. Spenden und anderweitige Unterstiitzung kdn-
nen so eruiert werden.

Dass immer wieder Referenten aus den Reihen der DVMB
angefordert werden, zeigt, welches Ansehen die DVMB
genieBt und welches Wissen sich die Referenten erarbeitet
haben. Gerade wenn Patienten auf Kongressen, Schulungen
oder Weiterbildungsveranstaltungen vor Arzten, angehenden
Arzten, Arzthelferinnen oder Physiotherapeuten zu Wort
kommen, dient dies dem besseren gegenseitigen Verstindnis
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und zweifellos in besonderem Mafe auch der Verbesserung
der frithzeitigen Diagnostizierung und Behandlung von MB-
Patienten.

Unser bisheriger Geschéftsfithrer Ludwig HAMMEL stand
dabei aufgrund seiner starken AuBenwirkung und langjéhri-
gen Erfahrung an vorderster Front. Er hielt im zuriickliegen-
den Jahr erneut zahlreiche Vortridge in Prisenzveranstaltun-
gen, aber auch vermehrt in Videokonferenzen. Letztendlich
geschieht dies immer mit dem Ziel, die fiir uns als Patienten
relevanten Probleme und Losungsmoglichkeiten anzuspre-
chen. Da jedoch auch 2021 viele nationale und internationale
Veranstaltungen abgesagt werden mussten bzw. virtuell statt-
fanden, konnte die DVMB oft nur mit einem Online-Stand
vertreten sein. So fand der 49. Kongress der Deutschen
Gesellschaft fiir Rheumatologie (DGRh) vom 15. bis 18.
September 2021 und der von der EULAR (European League
Against Rheumatism) jahrlich ausgerichtete Internationale
Rheumatologen-Kongress vom 2. bis 5. Juni 2021 virtuell
statt.

Zu den zeitintensiven Aufgaben der DVMB auf Bundes-
und Landesebene gehort es, die Interessen der MB-Patienten
im vorpolitischen und politischen Raum sowie in den Dach-
verbanden der Selbsthilfe, in denen wir Mitglied sind, zu
vertreten. Allein oder zusammen mit anderen Verbdnden
nehmen wir zu den Vorhaben der Politik Stellung. Mit
unseren Kernforderungen1 an die neue Bundesregierung
haben wir erstmals eigene Forderungen im Vorfeld einer
Bundestagswahl formuliert.

Ludwig HAMMEL war im Berichtsjahr auflerdem in der
Projektgruppe ,,Weiterentwicklung Funktionstraining™ der
Deutschen Rheumaliga (DRL), in der Bundesarbeitsgemein-
schaft fiir Rehabilitation (BAR) zum Thema ,,Neuverhand-
lung der Rahmenvereinbarung Funktionstraining und Reha-
bilitationssport, im Partizipations-Beirat des Bundesministe-
riums der Justiz sowie im Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA) der Arzte, Krankenhéuser und Krankenkassen fach-
bezogen zum Thema Morbus Bechterew auf jeweils mehre-
ren virtuellen und Présenzsitzungen vertreten. Neben Ludwig
HAMMEL war die DVMB 2021 mit weiteren Vertretern im
Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) prisent. Karl Erich
REUTER war auch in 2021 als Mitglied in der AG Protonen-
therapie und Radiologie sowie im Unterausschuss ,,Veran-
lasste Leistungen héusliche Krankenpflege* aktiv. Reinhard
DRALLE nahm an Veranstaltungen auf Landerebene (Baden-
Wiirttemberg) teil und vertrat dort die Interessen der DVMB.

Wie in den vergangenen Jahren wurde unser Geschéftsfiih-
rer gebeten, zu bestimmten Themen Stellungnahmen abzu-
geben. Beispielhaft seien hier Stellungnahmen zum Thema
,,Rehasport/Funktionstraining oder zu den Qualitdtsstandards
axiale Spondyloarthritis (axSpA) genannt.

Manfred STEMMER, ,unser Mann in Berlin®“, vertritt die
DVMB engagiert bei gesundheitspolitischen Veranstaltungen
in Berlin, und in diesem Rahmen pflegt er den so wichtigen
Kontakt mit unseren iibergeordneten Dachverbénden. Er
sieht fiir sich die stindige Aufgabe, diec Bedeutung der
Selbsthilfe — sowohl in der individuellen Betroffenen-Kom-
petenz als auch institutionalisiert in den Verbinden — gegen-
iiber Wissenschaft und Politik hervorzuheben. Erwihnens-
wert sind folgende Veranstaltungen, an denen er als Vertreter
der DVMB teilgenommen hat:

e Neujahrsempfang der Deutschen Rheuma-Liga Berlin mit

1) siche MBJ Nr. 167 S. 51
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Ehrung seiner Person wegen langjahriger Teilnahme am
Patient-Partner-Programm,

e Forschungsprojekt der Medizinischen Hochschule Bran-
denburg: Beteiligung von Patientenvertretern in gesund-
heitspolitischen Institutionen,

e Fachforum Gesundheitswirtschaft der Zeitung ,,Tagesspie-
gel®,

o Auswertungsseminar und Erfahrungsaustausch iiber ,,Pati-
ent Partner unter Corona®,

o  Plattform Gesundheit* der Innungs-Krankenkassen zur
Zukunft der GKV,

e Welttag der Menschen mit Behinderung unter dem Motto
,Inklusion und Teilhabe — (k)eine Utopie?*,

e Delegiertenversammlung der Deutschen Rheuma-Liga.

Bei dem gemeinsam mit der Deutschen Rheuma-Liga durch-

gefiihrten ,,Patient-Partner“-Programm nehmen Manfred

STEMMER, Peter BOHM und Engelbert RUSCHE seit vielen

Jahren teil. Diese Form des Gesprichs ,,auf Augenhohe* mit

den angehenden Medizinern wird sowohl von den Studenten

als auch den beteiligten Dozenten sehr geschétzt.

Wir fordern Forschung
und den RheumaPreis

Der 14. DVMB-Forschungspreis fiir ,,die beste wissen-
schaftliche Arbeit aus dem deutschen Sprachraum auf dem
Gebiet der Spondylitis ankylosans (Morbus Bechterew) und
verwandter Krankheiten (Spondyloarthritiden)* wurde 2020
vergeben. Thre Vortrige iliber die ausgezeichneten Arbeiten
konnten die Preistrdger, Privatdozentin Dr. med. Hildrun
HAIBEL und Dr. med. Fabian PROFT, erst im Oktober 2021
auf der Delegiertenversammlung in Niederwerrn als Power-
Point-Présentation halten.

In 2022 erfolgt die Ausschreibung fiir den 15. Forschungs-
preis, der 2023 von der Deutschen Morbus-Bechterew-
Stiftung verliehen wird.

Zum 13. Mal wurde der ,,RheumaPreis* an Patienten und
ihre Arbeitgeber verliehen ,,fiir herausragende Losungen, die
es Menschen mit einer entziindlich-rheumatischen Erkran-
kung ermoglichen, weiter am Berufsleben teilzuhaben®. Wie
gut die Integration der Patienten gelingen kann, zeigen vor-
bildlich die Beispiele der drei diesjdhrigen Preistrager/-innen:
Adriana ANDERS, Kerstin MAHR und Achim RINDERLE. Da
pandemiebedingt die Preisverleihung an die Preistrédger des
Jahres 2020 nicht stattfinden konnte, erfolgte diese mit den
diesjahrigen Preistrédger/innen zusammen. Unser Geschifts-
fihrer Ludwig HAMMEL nahm als Jurymitglied an den
Gremiumsitzungen der Initiative teil und hielt zwei Laudatio-
nes.

Weltweit vernetzt - internationale
Zusammenarbeit im Rahmen der ASIF
(Martina IRRGANG, ASIF-Delegierte der DVMB)

Weltweit vernetzt ist die DVMB im Rahmen der Axial
Spondyloarthritis International Federation (ASIF), in der
mittlerweile 51 Patientenorganisationen aus 41 Léindern
vertreten sind. Neu dazugekommen sind die 1978 gegriindete
Hellenic League Against Rheumatism (Griechenland), die
International Foundation for Autoimmune & Autoinflamma-
tory Arthitis (USA), die Ankylosing Spondylitis Welfare
Society (Indien), die Arthritis Ireland (Irland) und die
Associazione Nazionale Malati Reumatici (Italien).

Motto des jahrlich stattfindenden Welt-Bechterew-Tags im
Mai 2021 war ,,Together — axSpA und emotionales Wohlbe-
finden®, wobei es um Lernen, Managen der Erkrankung und
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Unterstiitzen ging. Ziel dieses Tages ist es, weltweit Auf-
merksamkeit auf Menschen mit Morbus Bechterew oder ver-
wandten Erkrankungen zu lenken und diese zu vernetzen.

Am 11. September 2021 fand Corona-bedingt das ASIF-
Council Meeting als virtuelle Veranstaltung statt. Zhivko
YANKOV, bulgarischer Prasident der ASIF, stellte die Arbeit
der ASIF vor und erléuterte die Entwicklung von 2016 bis
2021. Weiter wurden neben den notwendigen Verbandsregu-
larien laufende und kiinftige Vorhaben (u. a. Relaunch der
Website, Aktionen zum Welt-Bechterew-Tag, Diagnosever-
zogerung und International Map of Axial Spondyloarthritis/
IMAS) vorgestellt. Joanne DE BRY, ASIF-Pressesprecherin,
hieB die neuen Mitglieder willkommen, die ihre Organisatio-
nen in kurzen Video-Prasentationen vorstellten.

Da die ASIF (wie die DVMB) nicht nur Patienten mit
Spondylitis ankylosans, sondern auch Patienten mit verwand-
ten Erkrankungen (Spondyloarthritiden) vertritt, wurde wéh-
rend der vorletzten Mitgliederversammlung die Namensén-
derung von Ankylosing Spondylitis International Federation
in Axial Spondyloarthritis International Federation be-
schlossen.

Deutschsprachige Lander

Ein gegenseitiger Erfahrungsaustausch und jahrelange
Freundschaft verbinden uns mit unseren Schwestervereini-
gungen in Osterreich (OVMB) und der Schweiz (SVMB).
Das 22. ,Drei-Lander-Treffen” fand Mitte September 2021
in Appenzell (Schweiz) statt. Dieser stete Austausch festigt
die Zusammenarbeit an einer gemeinsamen Sache, ldsst uns
voneinander lernen und kniipft iiber die Arbeit hinaus per-
sonliche und freundschaftliche Verbundenheit.

Besonderes aus dem Verband

Das hochste Gremium der DVMB, unsere Delegiertenver-
sammlung, fand Corona-bedingt erst im zweiten Halbjahr,
am 23./24. Oktober 2021 in Schweinfurt statt. Ein Hohe-
punkt der Versammlung war die Vorstellung unserer neuen
Geschiftsfiihrerin Evelin SCHULZ, die nach dem Ausscheiden
unseres langjahrigen Geschéftsfithrers Ludwig HAMMEL zum
1. Februar 2022 die Geschiftsfilhrung unseres Verbands
ibernahm. Mein Dank gilt Ludwig HAMMEL fiir sein 35-
jéhriges Engagement und seinen unermiidlichen Einsatz fiir
unsere DVMB. Auch wenn sich die DVMB in Zukunft neu
aufstellen muss, hoffen wir, dass Ludwig HAMMEL dem
Verband und allen an Morbus Bechterew Betroffenen bei
Bedarf und nach seinen Mdglichkeiten auch weiterhin zur
Verfiigung steht. Fiir seinen wohlverdienten Ruhestand
wiinsche ich ihm viele schone Stunden und Gesundheit.

Durch das vorzeitige Ausscheiden von zwei Vorstandsmit-
gliedern in 2020 und der nicht erneuten Kandidatur unserer
langjdhrigen Schriftfiihrerin Lautta HAWLITSCHEK war es
erforderlich, drei neue Vorstandsmitglieder zu wéhlen. Der
Wahl zum Schriftfiihrer stellte sich Steffen JONNECK und zu
Beisitzern Thomas RODER und Martina SABE. Alle drei
Kandidaten sowie Christian PLOGER, welcher fiir die Position
des Schatzmeisters kandidierte, wurden mehrheitlich besta-
tigt. Die weiteren Vorstandsmitglieder Peter HIPPE (Vorsit-
zender), Peter KONCET (Stellvertreter), Andreas BRODBECK
(Beisitzer) und Joachim WALZER (Beisitzer) wurden in ihren
Amtern bestitigt.

Bedanken mdochte ich mich bei Lautta HAWLITSCHEK fiir
ihre engagierte ehrenamtliche Arbeit im Bundesvorstand.

Die im Jahr 2020 fiir zwei Jahre verabschiedeten Arbeits-
schwerpunkte waren:
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e Die Weiterentwicklung, Umsetzung und Implementierung
der Arbeitsergebnisse aus den Veranstaltungen ,,Selbsthilfe
BEWEGEN® mit der Organisationsberaterin Christine
KIRCHNER. Ziel ist es, die Zusammenarbeit zwischen Bun-
desverband und Landesverbianden zu optimieren. Hierzu
besteht weiterhin Handlungsbedarf, um auch den neuen
Herausforderungen gerecht zu werden.

Die Entwicklung eines Moduls (6) zum Thema ,,Assoziier-

te Erkrankungen® mit anschlieBender Ausbildung von

Trainern. Hierzu ist der erste Schritt abgeschlossen. Das

Modul ist thematisch bearbeitet und fertiggestellt. In der

zweiten Phase, welche 2022 angegangen wird, muss nun

die Ausbildung der Trainer erfolgen.

Projekte zur ,,Mitgliederentwicklung®. Um den stetigen

Mitgliederriickgang (siehe Seite 39—40) aufzuhalten, miis-

sen gemeinschaftlich (BV und LVe) Strategien und Projek-

te entwickelt werden, die diesen Trend nachhaltig authal-
ten. Hier sind besonders die Landesverbande und die ortli-
chen Gruppen, wegen ihrer Nahe zur Basis, zur Mitarbeit
und Ideenfindung aufgerufen. Um dies zu erreichen, ist
eine deutliche Verbesserung der Offentlichkeitsarbeit auf
allen Ebenen der DVMB notwendig. Hierzu sind erste

Schritte und deren Umsetzung in 2022 geplant.

Die weitere Entwicklung von ,,Social Media in der Selbst-

hilfe“. Die bisherige Integration von Social-Media-Platt-

formen in unserer tdglichen Arbeit als Information der

Mitglieder, aber auch als nachhaltige Offentlichkeitsarbeit

zur Gewinnung neuer Mitglieder erfolgte bisher sporadisch

und nicht kontinuierlich. Hier ist es uns in 2021 gelungen,
geeignete Arbeitsabldufe zu implementieren, um so in die-
sen Medien prisent zu sein. Dies soll aber nicht bedeuten,
unsere Bemiithungen zu beenden. Im Gegenteil: uns ist
durchaus bewusst, dass unsere Prisenz in diesem Bereich
stetig weiter betrieben und ausgebaut werden muss.

e Entwicklung einer Applikation (kurz: App). Anfangs war
geplant, mit dem Webauftritts der DVMB eine entspre-
chende App von der Agentur ,,Zone35% mit zu installieren.
Bedauerlicherweise fanden wir zu groe Sicherheitsliicken
und Abhéngigkeiten von Drittanbietern, sodass wir Ab-
stand davon genommen haben. Zudem hétten die erwarte-
ten Kosten den angedachten Budgetrahmen gesprengt.
Mittlerweile haben wir Kontakt zu einer Firma? aufge-
nommen, die mit uns eine App erstellen kann. Das ,,Zau-
berwort™ heifit DiGA (Digitale Gesundheits-Anwendung)
und beruht auf dem Digitale-Versorgung-Gesetz (DVG)
aus dem Jahr 2020. Mit anderen Worten: eine auf Morbus
Bechterew spezifizierte App auf Rezept.

¢ Die Entwicklung und Erstellung einer Geschiftsordnung
fiir Bundesverband und Landesverbénde. Hierzu hatte sich
eine Arbeitsgruppe unter Fithrung von Christine KIRCHNER
bereits in 2020 beraten. Es wurde vereinbart, dass sich auf
Seiten des Bundesverbands und der Landesverbinde je
eine Arbeitsgruppe bildet und bis Mitte/Ende 2021 einen
Entwurf fiir eine Geschéftsordnung erarbeitet. Auf der ge-
meinsamen Sitzung des Bundesverbands und der Landes-
verbinde (BV/LV-Treffen) Mitte November 2021 wurde
das Thema einer gemeinsamen Geschéftsordnung bespro-
chen und im Ergebnis eine Umsetzung dieses gemein-
schaftlich auf der Delegiertenversammlung 2020 im
schriftlichen Umlaufverfahren beschlossenen Arbeits-
schwerpunktes in Frage gestellt. Im Friithjahr 2022 wird

2) Griinder der Firma sind die beiden in Seite 21-22 erwdhnten Medi-
zinstudenten der Universitdt Wiirzburg.
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das ,,Fiir und Wider* einer Geschéftsordnung abschlieBend

auf der Beiratssitzung mit den Landesverbidnden nochmals

besprochen.

e Nachfolge sichern fiir Bundesvorstand, Geschéftsstelle und
Geschiftsfiihrer/in. Mit Evelin SCHULZ konnten wir schon
frithzeitig eine engagierte, motivierte, verantwortungsbe-
wusste und teamfihige Fithrungskraft fiir die Nachfolge
der Geschiftsfithrung unseres Verbands finden. Wir, die
Bundesvorstandschaft, freuen uns auf die Zusammenarbeit
zum Wohle aller Mitglieder der DVMB.

Bei der Umsetzung der noch offenen Arbeitsschwerpunkte

sind wir auf die Unterstiitzung und Zusammenarbeit aller

Landesverbande angewiesen. Die Arbeitsschwerpunkte wur-

den gemeinschaftlich beschlossen. Lassen Sie uns diese auch

gemeinschaftlich umsetzen!

Im Berichtsjahr wurde auf Beschluss des Bundesvorstands
eine erneute Online-Umfrage erarbeitet und in unserer Web-
site zur Teilnahme bereitgestellt. Uber 1.000 Mitglieder und
Nichtmitglieder haben an der Befragung teilgenommen.
Dafiir ein grofer Dank an alle Teilnehmenden. Mit einem
sehr hohen zeitlichen Aufwand erfolgte im Nachgang die
Auswertung, welche als Power-Point-Priasentation in unserer
Website hinterlegt ist. Auch wenn ein Grofteil der Befragten
sich mit dem Leistungsangebot der DVMB zufrieden zeigt,
sehen wir nach der Auswertung noch einiges an Verbesse-
rungspotential. Mein Dank gilt dem Team um Ludwig
HAMMEL und Joachim WALZER, welches federfithrend die
Auswertung der Antworten vorgenommen hat.

,,Forschen — Informieren — Helfen: so formulierte es Franz
GADENZ, Initiator der Deutschen Morbus-Bechterew-Stif-
tung, treffend bei der Griindung 2009. Es muss uns auch
weiterhin ein wichtiges Anliegen sein, die Stiftung 6ffent-
lichkeitswirksam bekannt zu machen, damit sie durch Zu-
wendungen und Spenden fortan besser finanziell ausgestattet
ist, um Forschungsprojekte zum Morbus Bechterew zu unter-
stiitzen. Uber die Aktivititen der Stiftung geben der Ge-
schéfts- und Finanzbericht derselben Auskunft.

Zusammenarbeit
mit den Landesverbanden

Geprigt ist unser Verband durch ein foderales System. 14
Landesverbiande und der Bundesverband, jeweils mit eigener
Satzung und dort abgestimmten Zustdndigkeits- und Aufga-
benbereichen, treffen sich in der Regel zweimal im Jahr. Die
wichtigste Aufgabe kommt dem Beirat zu: ein satzungsmai-
Biges Organ, welches iiber die Anerkennung von Ehrungen
befindet. Zugleich wird das Treffen genutzt, um gemeinsame
verbandliche Themen zu besprechen. Das jédhrliche Treffen
der Vorsitzenden der Landesverbinde mit Vertretern des
Bundesvorstands hat eher einen informativen Charakter. Die
Beiratssitzung fand im Frithjahr 2021 als virtuelle Sitzung
statt. Das BV/LV-Treffen wurde im November 2021 als
Préasenzsitzung durchgefiihrt.

Vorstand, Geschaftsfiihrer und
Geschiaftsstelle

Das ,,Gehirn® eines jeden Vereins ist sein Vorstand, denn
hier werden Projektideen gesammelt, deren Umsetzung ge-
plant und zukunftsweisende Entscheidungen getroffen. Die
in unserer Vorstandschaft vorgenommene Aufgabenteilung,
wonach bestimmte Vorstandschaftsmitglieder als Ansprech-
partner flir bestimmte Themenbereiche bereitstehen, bewahrt
sich weiterhin.
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Die Bundesvorstandschaft mit Peter HIPPE, Peter KONCET,
Christian PLOGER, Andreas BRODBECK, Joachim WALZER,
Thomas RODER, Steffen JONNECK und Martina SABE vertre-
ten die DVMB auf allen Ebenen nach innen und auf3en.

Die frilheren Vorstandschaftsmitglieder Karl Erich
REUTER, Reinhard DRALLE und Manfred STEMMER und der
ehemalige Geschiftsfithrer Ludwig HAMMEL unterstiitzen als
,Beauftragte des Vorstands“ weiterhin die DVMB, insbe-
sondere als Patientenvertreter im Gemeinsamen Bundesaus-
schuss (B-GA) und als Ansprechpartner im gesundheitspoli-
tischen Raum. Unterstiitzung erhilt der BV weiterhin von der
Beauftragten des Vorstands fiir das FrauenNetzWerk, Chris-
tina SCHNEIDER.

Alle Erwihnten haben im Berichtsjahr zahlreiche Termine
fir die DVMB wahrgenommen. Im Durchschnitt ergaben
sich rund 16 Termine pro Vorstandschaftsmitglied und Be-
auftragten des Vorstands. Viele dieser Veranstaltungen fan-
den im Berichtsjahr wiederum in virtueller Form statt.

Unser bisheriger Geschiftsfithrer Ludwig HAMMEL war
nicht nur fiir die Geschéftsstelle in Schweinfurt verantwort-
lich, sondern représentierte den Verband auch in vielen
Bereichen der Offentlichkeit und war erster Ansprechpartner
in der DVMB. Zudem ist er, wie oben dargestellt, oftmals ein
gefragter Referent, um die Probleme aus der Sicht einer
Selbsthilfegemeinschaft und eines MB-Patienten darzustel-
len. Hierbei darf nicht vergessen werden, dass auch fiir ihn
viele Termine an Wochenenden wahrzunehmen sind. Bei der
Einwerbung von Spendengeldern und Sponsoren fiir ver-
schiedene Aktionen war Ludwig HAMMEL auch 2021 wie-
derum sehr erfolgreich. Dariiber hinaus ist er bei der Uberar-
beitung der Nationalen Versorgungsleitlinie (NVL) ,,Nicht
spezifischer Kreuzschmerzen® als Vertreter der Patienten
aktiv. Seit vielen Jahren ist er im Gemeinsamen Monitoring-
Ausschuss des DPWV und BAG-S, im Wechsel als Vorsit-
zender bzw. Stellvertretender Vorsitzender fiir die Neutralitét
der Selbsthilfe in Deutschland unterwegs. Im Berichtsjahr hat
er in der Ad-hoc-Kommission der Deutschen Gesellschaft fiir
Rheumatologie (DGRh) zum Thema Qualitdtssicherung bei
der axialen Spondyloarthritis die Erfahrungen und Wiinsche
der Patienten eingebracht. Weiterhin wird er sich als Mit-
glied des Steering Commitee Gebrauchs-Information 4.0 mit
dem Ziel die Verstéindlichkeit und allzeit Verfiigbarkeit der
Information der einzunehmenden Medikamente einbringen.

Die Aufgaben der Mitarbeiterinnen der Geschiftsstelle
nehmen durch die vielen Aktivitdten der Vorstandschaft und
des Geschiftsfithrers und der wachsenden Zahl an Projekten
staindig zu. Sie sind allesamt, allen voran die Geschiftsstel-
lenleiterin Elke BURKERT sowie die weiteren Mitarbeiterin-
nen Birgit BUSH, Carolin EBERT, Jana HAUCK, Emel HOLZER
und Elisabeth KARETH, duflerst pflichtbewusst bei der Erle-
digung ihrer Aufgaben.

Nur gemeinsam sind wir stark! -
Unser Dank

Der demografische Wandel und die nicht immer vorteilhaf-
ten gesundheitspolitischen Entscheidungen stellen unsere
Arbeit in der Selbsthilfe auf Gruppen-, Landes- und Bundes-
ebene immer wieder vor neue Herausforderungen. Unsere
grole Gemeinschaft kann nur funktionieren, weil jeder Ein-
zelne, ob ehrenamtlich oder hauptamtlich, gemeinsam und
solidarisch mitarbeitet. Vor allem die immense Arbeit unse-
rer Ehrendmtler verdient ein besonders grofes Lob und
Dank, denn sie sind es, die neben Familie, Beruf und ge-
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sundheitlichen Einschrinkungen immer wieder die Kraft, den
Elan und Tatendrang aufbringen, dennoch fiir unsere DVMB
GroBles zu leisten. Bleiben Sie weiterhin engagiert und
stirken Sie die lokalen Strukturen der DVMB!

Nicht vergessen mochten wir die Leser und Leserinnen
dieses Jahresberichts 2021: Sie als Mitglied unserer Vereini-
gung stehen im Fokus unseres gemeinsamen Handelns.
Wenn es uns gelingt, Sie durch gelebte Eigeninitiative und
Solidaritdt zu motivieren, Thr Wissen und Thre Erfahrungen
an Andere weiterzugeben, sind wir gemeinsam auf einem
guten und richtigen Weg. Lassen Sie uns an lhren auch
kritischen Nachfragen und Anmerkungen, an Thren neuen
Ideen, Ihren bewdhrten Erfahrungen, IThrem Basiswissen
teilhaben. Wir mochten Thnen aber auch dafiir danken, dass
Sie der DVMB treu geblieben sind und hoffentlich auch noch
viele Jahre treu bleiben. Stirken Sie unsere Selbsthilfege-
meinschaft weiterhin durch aktives Mitwirken und iiberzeu-
gen Sie Mitpatienten/-innen, die noch nicht zur DVMB
gefunden haben, dieser beizutreten. Sorgen wir dafiir, dass
die DVMB auch weiterhin eine starke Interessenvertretung
fiir uns bleibt.

Die Redaktion des MBJ leistet ,,in aller Stille* ein erhebli-
ches Maf3 an Arbeit und Kostenersparnis, daher gebiihrt den
langjdhrigen Mitgliedern der MBJ-Redaktion unser ganz
besonderer Dank: Prof. Dr. Ernst FELDTKELLER, Dr. Gudrun
LIND-ALBRECHT, Peter KONCET, Ludwig HAMMEL und Dr.
Eckhard PFEIFFER.

Die Webmaster der LVe und des BV gestalten ganz we-
sentlich das positive Bild der DVMB in der Offentlichkeit.
Dem Team um Christian PLOGER und Tom RODER als den
Verantwortlichen des BV ist es im Einvernehmen mit den
Webmastern der LVe gelungen, unseren Internetauftritt unter
Einbeziehung der erforderlichen notwendigen technischen
Modernisierungen neu zu gestalten. Fiir diese ausgezeichnete
Arbeit mochte die DVMB ihnen herzlich danken.

Den Verantwortlichen und Mitgliedern der Arbeitskreise
danken wir fiir ihre fiir die DVMB grundlegende Arbeit.

Unsere Arztlichen Berater Priv.-Doz. Dr. med. Heinrich
BOHM, Priv.-Doz. Dr. med. Lothar KRAUSE, Prof. Dr. med.
Stefan REHART, Prof. Dr. med. Martin RUDWALEIT und Dr.
med. Uwe SCHWOKOWSKI unterstiitzen uns immer wieder bei
medizinischen Fragen und stehen fiir Vortrige zur Verfi-
gung. Fiir ihre Expertise und ihren Einsatz fiir die DVMB
danken wir ihnen im Namen aller Morbus-Bechterew-Patien-
ten herzlich.

Manches wire ohne die finanzielle Unterstiitzung unserer
Forderer und Sponsoren im Berichtsjahr nicht machbar
gewesen (siehe auch unter: www.bechterew.de/wir/ bundes-
verband/transparenz). Deshalb sind wir ihnen zu groflem
Dank verpflichtet.

Die Arbeit in der Vorstandschaft kann nur geleistet wer-
den, wenn alle mithelfen. Dem tragt die Aufgabenverteilung
in der Vorstandschaft Rechnung. Bei den Vorstandschafts-
kollegen/-innen bedanke ich mich fiir ihre geleistete Arbeit,
den bewiesenen Einsatz und insbesondere fiir den kollegialen
Umgang.

Bleiben Sie gesund
und unserer Vereinigung treu. (§8rd)

Morbus-Bechterew-Journal Nr. 169 (Juni 2022)



	MBJ169 Seite 40-41
	MBJ169 Seiten 39-46
	MBJ169 Seite 40-41
	MBJ169 Seiten 39-46



