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Von Andreas Brodbeck, Schonaich,
DVMB-Vorsitzender

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Leserinnen und Leser,
liebe Forderer,

mit dem Jahresbericht 2025 geben wir Ihnen einen Uberblick (iber die aktuelle Situation der
DVMB. Die Mitgliederzahlen gehen seit Jahren zurtick und die Finanzierung durch 6ffentliche
Fordermittelgeber ist unsicher. Das erschwert uns die langfristige Planung zur Sicherstellung
unserer gesetzlich festgelegten Aufgaben als Selbsthilfeorganisation.

Eine weitere grof3e Herausforderung ist die Gewinnung und Motivation von Personen, die
sich ehrenamtlich engagieren mochten und damit das Fundament unserer Organisation
bilden. Mit den nachfolgend beschriebenen Ansatzen méchten wir zukunftsorientiert und
nachhaltig den genannten Herausforderungen begegnen und auch in Zukunft eine sichere
Basis fir alle Akteure rund um Morbus Bechterew schaffen.

Wie bereits im Berichtsjahr 2024 beschrieben, haben wir den eingeschlagenen
Transformationsweg fortgesetzt. Bereits geplante Konzepte wurden weiterentwickelt und in
die Praxis uberfiihrt. Die DVMB bleibt als Patientenorganisation im standigen Spannungsfeld
zwischen Attraktivitat, bewahrten Strukturen, Dienstleistern und unterschiedlichen
Erwartungen und Interessen.

Mit dem Ausbau unserer Medien- und Vernetzungsangebote schaffen wir ein Umfeld, in dem
sich alle Betroffenen wiederfinden kénnen. Unsere Projekte richten sich darauf aus, jedem
Betroffenen individuelle und nutzerspezifische Zugange zu Informationen zu erméglichen,
damit er das Krankheitsbild besser versteht. Dadurch erfolgt eine qualitative Erweiterung des
Wissens, die das individuelle Selbstmanagement und die jeweilige Krankheitsaktivitat
bericksichtigt.

Als Patientenorganisation fur rund 450.000 Betroffene in Deutschland sehen wir es als
Aufgabe, qualitativ hochwertige, fachlich gepriifte, verstandliche und wirtschaftlich
unabhangige Informationen bereitzustellen. Digitale Medien spielen genauso eine grol3e
Rolle wie Ehrenamt und Prasenz vor Ort. Austauschmdglichkeiten missen vielseitig gedacht
werden, weil verschiedene Gruppen und Organisationen unterschiedliche Anforderungen an
Verband und Kommunikation haben. Digitale Medien, Ehrenamt und Prasenzarbeit vor Ort
sind gleichwertige Saulen unserer Arbeit.

Der Begriff Selbsthilfeorganisation fir Menschen mit Morbus Bechterew (axiale
Spondyloarthritis) muss fortlaufend neu interpretiert und an die Belange der Beteiligten und
ihres Umfelds angepasst werden. Ziel der DVMB ist es, die Patientenvertretung in Gremien
und Institutionen zu starken, eine diversifizierte Kommunikations- und Vernetzungsstruktur
auszubauen und das Selbstverstandnis unserer Selbsthilfe- und Patientenorganisation
anzupassen.

Durch eine gezielte und qualitativ fundierte Interessenvertretung setzen wir uns in
verschiedenen Gremien flr die Belange der Patienten ein. Zukiinftig soll die Darstellung des



Krankheitsbildes Morbus Bechterew mit all seinen Facetten durch neue Formate
(Storytelling, Erfahrungsberichte, Expertenwissen usw.) fir alle Personenkreise und
Interessenten zuganglich und verstandlich gemacht werden. Dadurch werden die Belange
von Patientinnen und Patienten sichtbarer, Aufklarung und Entstigmatisierung
vorangetrieben und der Einfluss auf politische Entscheidungsprozesse durch
nachvollziehbare Berichterstattung gestarkt.

Die DVMB strebt eine kontinuierliche Weiterentwicklung der Selbsthilfeorganisation an, die
flexibel auf neue Herausforderungen reagieren kann. Die BedUrfnisse der Betroffenen stehen
dabei stets im Mittelpunkt, und Strukturen sowie Angebote werden entsprechend angepasst.

Die Gruppen bilden das zentrale Bindeglied zwischen den Hauptorganisationsstrukturen der
DVMB und ihren Mitgliedern sowie Betroffenen. lhre kontinuierliche Prasenz ist ein
wesentlicher Bestandteil der Struktur unserer Selbsthilfeorganisation. Sie haben den Fokus
auf die Kernaufgaben Beratung, Bewegung und Begegnung innerhalb unserer
Gemeinschaft.

Die bundesweiten Gruppen unterscheiden sich regional sowohl in ihrer Gréf3e als auch in der
Ausgestaltung ihrer Aktivitaten. Mit hohem personlichem und ehrenamtlichem Engagement
werden sie gefuhrt. Ratsuchende Betroffene sowie Angehdrige finden hier personliche
Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartner mit einem wertvollen eigenen Erfahrungsschatz.
Durch DVMB-interne Schulungsangebote sowie regelmalfige
Gruppensprecherrundschreiben werden die Gruppenleitungen kontinuierlich mit aktuellen
Informationen versorgt.

Strategisch erganzend zu den bestehenden Gruppenstrukturen entwickelt die DVMB neue,
Uberwiegend digitale Angebote. Projekte wie die Austauschplattform axSpAconnect, das
MBJ digital, das neue Ehrenamtsmodell sowie Online-Bewegungsformate schaffen
niedrigschwellige und zeitlich wie raumlich flexible Kontaktmoglichkeiten. Damit werden
gezielt neue Zielgruppen angesprochen, die bisher nur schwer oder gar nicht durch
klassische Gruppenangebote erreicht werden konnten. Diese Weiterentwicklung unterstitzt
die Gruppenarbeit, erweitert Beratung, Bewegung und Begegnung in den digitalen Raum
und bringt die DVMB ihrer Vision naher, langfristig alle rund 450.000 Betroffenen zu
erreichen.

Seit dem Jahr 2020 und den Auswirkungen der Corona-Pandemie verzeichnete der Verband
nicht nur starke Verluste durch Austritte und Kundigungen, sondern auch geringere
Neueintritte. Dies ist auf Gruppenschlieungen und fehlende digitale Angebote
zurtckzufuhren. Hierauf reagieren wir durch neue Projekte in Form einer digitalen
Austauschplattform, in der Entwicklung einen neuen Ehrenamtsmodells und der Entwicklung
einer Mitmachbewegung zur Generierung neuer Mitglieder.

Am 31.12.2025 hatte die DVMB 12.290 Mitglieder.
Darin sind enthalten:
Fordermitglieder: 588



Beitragsfreie: 134

Ermaligte: 113

Doppelmitgliedschaften (DVMB, DRL, PSO): 1.573

Austritte 1250 zum 31.12.2025 (Kindiger: 1122, Verstorbene: 128)
Neumitglieder: 311

Mannlich: 6.545, weiblich: 5.744, Mitglieder ohne Zuordnung: 1

Die Altersstruktur hat sich gegentber den Vorjahren nur unwesentlich verandert. Die meisten
Mitglieder gehéren zu den Altersgruppen zwischen 50 und 80 Jahren.

Die Anzahl der ortlichen Gruppen hingegen kdnnte sogar leicht gesteigert werden.

Bundesland Mitglieder ortl. Gruppen
Baden-Wirttemberg 1381 32
Bayern 2051 45
Berlin-Brandenburg 635 10
Hamburg 250 1
Hessen 805 14
Mecklenburg-Vorpommern 244 7
Niedersachsen & Bremen 1676 36
Nordrhein-Westfalen 2500 65
Rheinland-Pfalz 678 13
Saarland 101 5
Sachsen 862 18
Sachsen-Anhalt 239 9
Schleswig-Holstein 345 6
Thiiringen 388 13
Keinem LV zugeordnet 100

Ausland 35

Summe 12290 274

Tabelle 1: Mitgliederzahl und Anzahl der aktiven értlichen Gruppen nach Bundesldndern



Erlauterung des Jahresabschlusses 2025

Die DVMB schlief3t das Geschaftsjahr 2025 mit einem ausgeglichenen Ergebnis ab.

Ertrage

Mitgliedsbeitrage 749.319,45
Spenden 61.393,73
Einnahmen aus Vermachtnissen 20.000,00
Sponsoring 12.500,00
Zuschusse Krankenkassen 264.481,40
Zuschisse Ministerien/Glucksspirale/Fernsehlotterie, DSEE 162.932,70
Zuschusse Dt. Rentenversicherung, Bund 7.873,27
Werbeeinnahmen, Standgebuhren 24.237,15
Literaturverkauf 7.910,98
Einnahmen aus Veranstaltungen 2.611,50
Kapitalertrage 10.474,12
Sonstige Ertrage 805,65
Entnahme aus Riicklage 228.477,20
Summe Ertrage 1.553.017,15
Aufwendungen

Beitragsanteil und Betreuungskosten der LV (BLT/BRS) -283.451,99
Morbus Bechterew Journal -74.894,01
Projekte u. FérdermaBnahmen -355.410,79
Schulungen, Fortbildung, Seminare -1.228,00
Delegiertenversammlung -16.079,43
Vorstands- /Geschaftsfihrungskosten -9.942,51
Zusammenarbeit mit anderen Verbanden u. Pharma -5.354,80
Verbandsbeitrage und Versicherungen (DRL, BAGS) -39.170,91
Personalkosten -223.161,28
Dienstleistung, Rechtsberatung -75.342,79
Bulro- und Verwaltungskosten -47.074,18
Abschreibungen -1.720,47
Rucklagenbildung -406.175,14
Zuwendung an Stiftung -7.500,00 €
Sonstige Aufwendungen -6.510,85€
Summe Aufwendungen 1.553.017,15

Tabelle 2: Jahresabschluss 2025 (gekurzte Darstellung)
Ertrage

Die Finanzsituation zeigt auf, dass der groRte Anteil der Einnahmen nach wie vor durch die
Mitgliedsbeitrage eingenommen wird (749.319,45 €). Darin enthalten sind 32.935,66 € als
Spende (Aufstocker). Wir danken den Uber 2000 Mitgliedern, die ihren Mitgliedsbeitrag
aufstocken. Durch Mitgliederverluste sinkt der Beitrag im Vergleich zum Vorjahr



kontinuierlich seit Jahren weiter. Um notwendige Investitionen tatigen zu kdnnen, wurde der
Mitgliedsbeitrag angehoben.

Um ein attraktives Portfolio an Aktivitaten flr unsere Mitglieder anbieten zu kénnen, spielen
Pauschal- und Projektférderungen eine wichtige Rolle. Die Zuschisse der Krankenkassen
beliefen sich in 2025 auf 264.481,40 €. Erfreulich ist, dass wir die Zuschiisse verschiedener
Bundesministerien, der Gllcksspirale, der Deutschen Fernsehlotterie und der Deutschen
Stiftung fur Engagement und Ehrenamt in Héhe von 162.932,70 € im Vergleich zum Vorjahr
gewinnen konnten. In dieser Summe ist die Férderung eines dreijdhrigen Projekts zum
Thema ,Selbstvertretung® durch das Bundesministerium fir Arbeit und Soziales und
Bechterew Connect durch die Fernsehlotterie enthalten (siehe Projekte). Wir danken
aullerdem den Krankenkassen BKK Dachverband e. V., DAK-Gesundheit, GKV-
Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf Bundesebene/vdek, KKH Kaufmannische
Krankenkasse, Techniker Krankenkasse, Barmer Ersatzkasse und dem Deutschen
Rentenversicherungsbund fiir die Unterstlitzung unserer Arbeit. Wir bedanken uns auch bei
den Unterstltzerinnen und Unterstiitzern aus dem Unternehmensbereich (AbbVie
Deutschland GmbH & Co. KG, MSD Sharp & Dohme GmbH, Novartis Pharma GmbH, Pfizer
Pharma GmbH, UCB Pharma GmbH).

Unsere Fordermittel beantragen wir zum Teil Uber die Dachverbande, Deutsche Rheuma-
Liga, Paritatischer Gesamtverband (Glicksspirale) und BAG Selbsthilfe, denen wir herzlich
danken.

Die DVMB stimmt den Leitsatzen der Selbsthilfe flr die Zusammenarbeit mit verschiedenen
Partnern im Gesundheitswesen zu. Einnahmen aus Kooperationen mit Wirtschafts-
unternehmen und Selbsthilfeférderung der gesetzlichen Krankenkassen werden transparent
auf unserer Homepage veroffentlicht: www.bechterew.de/ueber-
uns/dokumentation/transparenzbericht

Morbus Bechterew (Spondylitis ankylosans) ist keine Frage des Geschlechts oder des Alters,
die Krankheit kann in jeder Lebensphase diagnostiziert werden. Daher gibt es eine Vielzahl
von Alltagsproblemen bis hin zu fachspezifischen oder juristischen Fragen. Aus diesen
Grunden ist unsere Selbsthilfeorganisation auf allen Ebenen mit Fachleuten besetzt. Wir
sehen es als eine unserer Kernaufgaben, Betroffene dort abzuholen, wo sie Hilfe bendtigen.
Die Bundesgeschéftsstelle in Schweinfurt dient als erste Anlaufstelle fir alle Belange von
Betroffenen und Hilfesuchenden, die Mitarbeitenden verfliigen Uber das entsprechende Know
how, um diesen Aufgaben in allen Facetten gerecht zu werden.

Wir haben auch in diesem Jahr unseren Mitgliedern die Moglichkeit der Rechtsberatung zu
juristischen Themen angeboten (nach einem Jahr Mitgliedschaft). Rechtsanwaltin Meike
Schéler hat im Berichtjahr eine Vielzahl von Anfragen zu Schwerbehindertenrecht, Antrag
auf Reha-MalRnahmen oder finanzielle Unterstiitzung bei Umbaumalinahmen etc.
beantwortet.

Fachspezifische Fragen aus der Rheumatologie und zu dem Krankheitsbild Morbus
Bechterew (Spondylitis ankylosans) kdnnen wir als Betroffenenverband oftmals nur aus Sicht
von Laien beantworten. Mit ihrem Wissensschatz und Fachwissen haben uns die arztlichen


http://www.bechterew.de/ueber-uns/dokumentation/transparenzbericht
http://www.bechterew.de/ueber-uns/dokumentation/transparenzbericht

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 auch
in 2025 zur Seite gestanden.

Unser Verstandnis von gelebter Selbsthilfe zeigt sich in unserem Handeln. Mit einer Vielzahl
unterschiedlicher Angebote, Formate und zielgruppenspezifischer Netzwerke versuchen wir,
moglichst viele Menschen mit axSpA/Morbus Bechterew auf unsere Arbeit aufmerksam zu
machen. Im Mittelpunkt aller Bemihungen stehen die Betroffenen und ihre Bedurfnisse. Im
Folgenden geben wir einen Einblick in unsere Projekte im Jahr 2025.

Gemeinsam sichtbar: Drei Aktionstage und eine digitale Karte

Morbus Bechterew ist in der Offentlichkeit nach wie vor wenig bekannt. Fiir Betroffene kann
das weitreichende Folgen haben, denn die Diagnose erfolgt haufig erst nach vielen Jahren.
Mit ihrer Offentlichkeitsarbeit macht die DVMB auf Morbus Bechterew aufmerksam und weist
Betroffene auf Unterstiitzungsangebote der DVMB hin.

Zu den zentralen Bausteinen dieser Offentlichkeitsarbeit gehérten auch 2025 drei
bundesweite Aktionstage. Zum Welt-Morbus-Bechterew-Tag am 3. Mai 2025 startete der
Bundesverband die bundesweite Kampagne ,,Gemeinsam sichtbar®. Herzstiick war eine
interaktive Deutschlandkarte, auf der Betroffene, Landesverbande, DVMB-Gruppen, Arzte
und Therapeuten ihre Erfahrungen, Perspektiven und Aktivitaten rund um Morbus Bechterew
teilen konnten. Die Beitrage reichten von persénlichen Erfahrungsberichten Gber Hinweise zu
Therapie- und Bewegungsangeboten bis hin zu Einblicken in die Arbeit der Selbsthilfe vor
Ort. Erganzend informierten kurze Statements und Videos von Arzten und Therapeuten tber
die Erkrankung. Auch Landesverbande und Gruppen griffen die Aktion regional auf und
beteiligten sich mit eigenen Beitrdgen und Veranstaltungen.

Die interaktive Karte blieb bis zur ,Kurzen Nacht des Morbus Bechterew* zuganglich. Rund
um die Sommersonnenwende am 21. Juni wurde sie um weitere Beitrage erganzt und
machte bundesweit sichtbar, wo Veranstaltungen stattfinden, wo sich Menschen mit Morbus
Bechterew engagieren und wie vielfaltig die Selbsthilfe vor Ort ist.

Auch an den bundesweiten Aktionstagen zum Welt-Rheuma-Tag beteiligten sich die
Ortlichen Gruppen erneut mit zahlreichen Veranstaltungen. Vom 7. bis 13. Oktober 2024
informierten sie mit Vortragen, Informationsstanden und Mitmachangeboten tber Morbus
Bechterew und stellten die Arbeit der DVMB vor Ort vor.

Alle drei Aktionstage wurden durch Pressemitteilungen sowie Beitrage auf den Social-Media-
Kanalen und der Website der DVMB begleitet.

Forschungspreis

Die Deutsche Morbus-Bechterew-Stiftung fordert mit inrem Forschungspreis
wissenschaftliche Arbeiten, die zu einem besseren Verstandnis der Erkrankung sowie zu



neuen Therapie- und Versorgungsansatzen beitragen. Der Preis wird regelmagig fir
herausragende wissenschaftliche Arbeiten zu Morbus Bechterew und verwandten
Spondyloarthritiden vergeben.

Im Jahr 2025 wurde Privatdozent Dr. med. Patrick-Pascal Strunz (Universitatsklinikum
Wirzburg) fir seine Arbeit zur Entwicklung und klinischen Erprobung der Therapie-App
»Axia“ ausgezeichnet. Die App unterstiitzt Menschen mit axialer Spondyloarthritis dabei,
Bewegung — einen zentralen Bestandteil der Therapie — besser in den Alltag zu integrieren.
Studien zeigen, dass der Einsatz der App zu Verbesserungen bei Beschwerden,
Beweglichkeit und Lebensqualitat fihren kann.

Der Forschungspreis wurde am 22. November 2025 in Dresden verliehen und ist mit 7.500
Euro dotiert.

Austauschtreffen Dresden

Wieder fand ein grofRes Austauschtreffen in Dresden zum Thema: ,Entwicklung einer neuen
Uberregionalen, selbstorganisierten und digitalen DVMB*. Die Teilnehmenden testeten die
neue Austauschplattform axSpA connect und in vielen kleinen Gruppen wurden neue Ideen,
Winsche und Anregungen entwickelt. Dadurch entstand ein reger Austausch.

Online-Formate: Bewegung im Sitzen, Bewegte Achtsamkeit, Selbstwirksamkeit

Bewegung ist eine tragende Saule in der Therapie. Zugleich arbeitet die DVMB daran, ihre
Angebote so zu erweitern, dass méglichst viele Betroffene erreicht werden — auch
diejenigen, die keinen Zugang zu einer o6rtlichen Gruppe haben oder Unterstiitzung
unabhangig von festen Zeiten und Orten nutzen méchten. Digitale Bewegungsangebote sind
dabei ein wichtiger Baustein.

Mit drei Online-Kursen zu Bewegung im Sitzen, Yoga und Achtsamkeit hat der
Bundesverband auch 2025 entsprechende Angebote geschaffen. Sie ermoglichen
Betroffenen, von zu Hause aus unter fachkundiger Anleitung aktiv zu werden, und sind auf
die Erkrankung abgestimmt.

Erganzend zu den Kursen entwickelten die Kursleiterinnen Paula Schwarz, Christiane
Greiner-Maneke und Ulrike Scherber Ubungsvideos, die das eigenstandige
Bewegungstraining unterstitzen. Zugleich entstehen mit diesen Videos neue Inhalte fur die
geplante Mediathek der DVMB. Bis dahin sind sie Uber den YouTube-Kanal
,MorbusBechterewTV* fur alle Betroffenen zuganglich.

Videos Online-Reihe Achtsamkeit

https://www.youtube.com/watch?v=0QetejjWDI8
https://www.youtube.com/watch?v=unKi5lweNPs
https://www.youtube.com/watch?v=G24N81GEMLo
https://www.youtube.com/watch?v=8YqtT5c5IJE

Videos Online-Reihe Bewegung

https://www.youtube.com/watch?v=6eH1IRqKzF8
https://www.youtube.com/watch?v=T9MValu-110
https://www.youtube.com/watch?v=8yzx2HmYU4s
https://www.youtube.com/watch?v=cIMJ2S2FIQ8


https://www.youtube.com/watch?v=oQetejjWDI8
https://www.youtube.com/watch?v=unKi5IweNPs
https://www.youtube.com/watch?v=G24N81GEMLo
https://www.youtube.com/watch?v=8YqtT5c5IJE
https://www.youtube.com/watch?v=6eH1lRqKzF8
https://www.youtube.com/watch?v=T9MVaIu-11o
https://www.youtube.com/watch?v=8yzx2HmYU4s

Videos Online-Yoga

https://www.youtube.com/watch?v=EwacE5tjih4
https://www.youtube.com/watch?v=Ue5hIAASM9Q

Ganzheitliche Balance: ,,Bewegungsseminar fiir Morbus-Bechterew-Erkrankte:
Sportmedizinische Ansatze, Vortrage und Tanz*

Das Prasenzseminar bot eine breite Palette an informativen Vortragen, praktischen Ubungen
und entspannenden Aktivitaten, um den Teilnehmenden wertvolle Werkzeuge flir den
Umgang mit Morbus Bechterew im Alltag zu vermittelten. Dabei wurden Bewegungseinheiten
mit Wissenseinheiten kombiniert. Die Bewegungseinheiten umfassten hauptsachlich
verschiedene Tanze als Paar oder in der Gruppe sowie Entspannungseinheiten, die mit der
Faszienlehre verbunden waren. Die Wissenseinheiten behandelten die verschiedenen
Aspekte der Ernahrung sowie die Wirkung von Bewegung bei Morbus Bechterew.

Mediathek

Mit dem Aufbau einer neuen Mediathek entwickelt die DVMB ihre digitalen
Informationsangebote weiter. Ziel ist es, verlassliche und patientenorientierte Informationen
rund um die axiale Spondyloarthritis gebulndelt, gut strukturiert und leicht zuganglich
bereitzustellen. Die Plattform soll Betroffenen Orientierung bei Fragen zu Erkrankung,
Therapie und Leben mit axSpA bieten und damit ihre Gesundheitskompetenz starken.

Das Projekt wird im Rahmen einer zweijahrigen Forderung durch eine Krankenkasse
umgesetzt und startete 2025 mit der konzeptionellen Entwicklung sowie einer ersten
technischen Umsetzungsphase. Perspektivisch entsteht eine eigenstandige Plattform, die
das digitale Angebot der DVMB erganzt: Wahrend die Website grundlegende Informationen
zur Erkrankung und zur Arbeit der DVMB bereitstellt und axSpA connect den Austausch
zwischen Betroffenen ermoglicht, wird die Mediathek als zentrale Informationsplattform
aufgebaut.

Ein wichtiger Schritt in der Konzeptphase war eine Umfrage unter Betroffenen im September
2025, mit der Themenbereiche und Informationsbedarfe fir die zukunftige Mediathek
erhoben wurden. Die Ergebnisse flieRen in die Struktur und Navigation der Plattform ein und
helfen dabei, die Inhalte gezielt an den Bedurfnissen der Nutzenden auszurichten.

Langfristig ist geplant, die Mediathek technisch mit der Austauschplattform axSpA connect
zu verknUpfen. Dadurch kénnen Informationen und Austausch enger miteinander verbunden
werden — Betroffene kdnnen sich zu Themen informieren und gleichzeitig Erfahrungen und
Fragen mit anderen teilen. Die weitere technische Entwicklung sowie der inhaltliche Ausbau
der Mediathek sind fur 2026 geplant.

Austauschplattform axSpA connect — digitale Erweiterung der Selbsthilfe

Mit axSpA connect hat die DVMB 2025 einen wichtigen Schritt zur digitalen
Weiterentwicklung ihrer Selbsthilfestrukturen gemacht. Die neue Austausch- und
Vernetzungsplattform schafft einen geschitzten, niedrigschwelligen Raum fir Information,
Beratung und gegenseitige Unterstitzung. Ziel ist es, insbesondere diejenigen Betroffenen
zu erreichen, die bislang keinen Zugang zu klassischen Gruppenangeboten hatten.

Im Berichtsjahr lag der Schwerpunkt auf dem technischen Aufbau, der inhaltlichen
Strukturierung sowie einer intensiven Test- und Launchphase. Die Plattform wurde DSGVO-
konform umgesetzt, mit klar definierten Nutzerrollen, thematisch gegliederten Foren, einem


https://www.youtube.com/watch?v=EwacE5tjih4
https://www.youtube.com/watch?v=Ue5hIAA9M9Q

integrierten Veranstaltungskalender sowie vielfaltigen Interaktionsmdglichkeiten.
Umfangreiche User-Testings lieferten wertvolles Feedback zur Nutzerfreundlichkeit, das
kontinuierlich in die Weiterentwicklung eingeflossen ist.

Begleitend wurde axSpA connect im Verband vorgestellt und aktiv kommuniziert, unter
anderem bei Neumitglieder-Formaten, auf der Delegiertenversammlung sowie Uber erste
Social-Media-MaRnahmen. Bereits in der frihen Phase konnten neue Nutzerinnen und
Nutzer fur die Plattform gewonnen werden.

Strategisch ist axSpA connect als Erganzung und Erweiterung der bestehenden
Gruppenarbeit angelegt. Durch den digitalen, orts- und zeitunabhangigen Zugang entstehen
neue Kontakt- und Beteiligungsmdglichkeiten, die Beratung, Bewegung und Begegnung
auch jenseits physischer Strukturen ermdglichen. Damit tragt das Projekt wesentlich dazu
bei, die DVMB ihrer Vision ndherzubringen, langfristig alle rund 450.000 Betroffenen zu
erreichen.

Neues Ehrenamtsmodell

Das Ehrenamt ist eine tragende Saule der Arbeit der DVMB. Gleichzeitig verandern sich die
Rahmenbedingungen flr ehrenamtliches Engagement splrbar. Zeitliche Ressourcen werden
knapper, Lebensrealitaten vielfaltiger und klassische, langfristige Ehrenamtsrollen lassen
sich nicht mehr von allen Interessierten Gbernehmen. Vor diesem Hintergrund hat die DVMB
2025 mit der Entwicklung eines neuen Ehrenamtsmodells begonnen.

Ziel des neuen Modells ist es, Engagement flexibler, projektbezogener und besser an
individuelle Moglichkeiten anzupassen. Kiinftig sollen sich Ehrenamtliche in klar definierten
Rollen einbringen kdnnen, die zeitlich Gberschaubar sind und unterschiedliche Formen der
Beteiligung ermoglichen — sowohl im personlichen Kontakt als auch digital. Ein besonderer
Fokus liegt auf der Entwicklung neuer Rollenprofile, insbesondere flir Moderatorinnen und
Moderatoren sowie Mentorinnen und Mentoren, die Betroffene begleiten, Austausch férdern
und zur Qualitat der Angebote beitragen.

Begleitend dazu werden strukturierte Schulungs- und Unterstlitzungsangebote aufgebaut.
Geplant ist die Entwicklung von Schulungsmaterialien fir bestehende und neue
Ehrenamtliche, um sie gezielt auf ihre Aufgaben vorzubereiten und kontinuierlich zu
begleiten. Diese Angebote sollen nicht nur den Einstieg erleichtern, sondern auch die
Qualitat, Verlasslichkeit und Nachhaltigkeit des Ehrenamts starken.

Messen

Zur Steigerung der Sichtbarkeit der Erkrankung und der Arbeit der DVMB sind Messen,
Kongresse und andere 6ffentliche Veranstaltungen der richtige Ort. Beim Rheumatologen-
Kongress 2025 in Dusseldorf haben wir wieder die Moglichkeit genutzt, um mit
Rheumatologen aus ganz Deutschland in Kontakt zu treten. Die Verknipfung und
Kontaktpflege der Arzteschaft mit der Selbsthilfe ist fiir den Patienten von unschatzbarem
Wert.

Mit einer Vielzahl von anderen offentlichen Auftritten haben samtliche Vertreter die DVMB in
der Offentlichkeit reprasentiert.

Arbeitskreis Offentlichkeitsarbeit

Der Arbeitskreis Offentlichkeitsarbeit dient als Plattform fiir die Abstimmung und
Weiterentwicklung der Offentlichkeitsarbeit innerhalb der DVMB. Vertreter:innen aus den
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Landesverbanden treffen sich regelmafig, um gemeinsame Strategien zu entwickeln,
Erfahrungen auszutauschen und Mafl3nahmen zu koordinieren. Ziel ist es, Aktivitaten
bundesweit besser zu blindeln, ein gemeinsames Auftreten zu starken und Themen rund um
Morbus Bechterew wirkungsvoll in die Offentlichkeit zu tragen.

Ein Schwerpunkt der Arbeit lag 2025 in der Planung der bundesweiten Aktionen rund um den
Welt-Morbus-Bechterew-Tag, die ,Kurze Nacht des Bechterew“ und die ,Aktionswoche zum
Welt-Rheuma-Tag®. Gleichzeitig wurden im Arbeitskreis neue Ideen fur Materialien und
Kommunikationsformate entwickelt, um die Sichtbarkeit der Erkrankung zu erhéhen und die
Offentlichkeitsarbeit der DVMB weiter zu starken.

Im Arbeitskreis engagieren sich Vertreter verschiedener Landesverbande, darunter:
Wolfgang Schneider (Baden-Wirttemberg), Erwin Weis (Bayern), Raik Moéller (Hessen), Ingo
Bachmann (Mecklenburg-Vorpommern), Reiner Gotzen (Nordrhein-Westfalen), Jana
Schmalisch (Sachsen) und Karl-Heinz Glaser (Sachsen-Anhalt).

Redaktion Morbus Bechterew Journal

Unser Redaktionsteam bereitet neue Erkenntnisse aus Forschung und Therapie fir die
Mitglieder verstandlich auf. Ausgewahlte MBJ-Beitrage verbreiten wir zudem uber unsere
Website, axSpA connect und unsere Social-Media-Kanale. So wird zugleich nach auf3en
deutlich, dass die DVMB auch fir unabhangige und patientenorientierte Information zur
Erkrankung steht.

Im Jahr 2025 standen unter anderem Themen wie der Einfluss moderner Biologika auf den
Versteifungsprozess der Wirbelsaule, das erhdhte Osteoporose-Risiko bei axSpA,
Bewegungstherapien wie Qigong, geschlechtsspezifische Unterschiede bei axSpA sowie
digitale Versorgungsansatze im Mittelpunkt der redaktionellen Arbeit.

2025 erhielt das Redaktionsteam zusatzliche Unterstitzung: Die Medizinstudierenden Aida
Agadzhanova und Elea Karst wirken nun in der Redaktion mit.

Wir danken den ehrenamtlichen Redaktionsmitgliedern Dr. Gudrun Lind-Albrecht, Dr.
Johannes Mattar, Julia Messner, Dr. Susanne Schilller, Prof. Dr. Martina SalRe sowie Aida
Agadzhanova und Elea Karst fir ihr gro3es Engagement.

Tom Roder

Das dominierende Thema in der Arbeit des Internetteams im Jahr 2025 war erneut das
Relaunch-Projekt der gesamten DVMB-Webseiten. Ein besonderer Schwerpunkt lag dabei
auf dem Umzug und der Onlinestellung der Webseiten der Landesverbande in das neue
Content-Management-System (CMS). Zur Abstimmung und Unterstitzung dieses Prozesses
wurden im Laufe des Jahres drei Online-Treffen der Bundes- und Landesverbands-
Webmaster durchgefiihrt. Mein besonderer Dank gilt an dieser Stelle den
Landeswebmastern flr ihre engagierte und konstruktive Mitarbeit.

Ein weiterer wichtiger Arbeitsschwerpunkt war die Umstellung der Webseiten der DVMB-
Stiftung. Hier wurde bewusst auf die Unterstutzung durch eine externe Agentur verzichtet.
Stattdessen wurden die Seiten von Ralph Engels und Tom Réder eigenstandig mit dem CMS
Contao umgesetzt. Durch dieses Vorgehen konnten flr die Stiftung erhebliche Kosten
eingespart werden.
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Darlber hinaus begleitete das Internetteam das Projekt axSpA connect, eine digitale
Austauschplattform flr Betroffene, die von Applimeda entwickelt wurde und seit 2025 online
ist.

Ausblick

Far das Jahr 2026 sind weitere Webmastertreffen in Form von Videokonferenzen geplant.
Zudem ist vorgesehen, die DVMB-Webseiten schrittweise durch neue Module und
Erweiterungen weiterzuentwickeln. Da diese Arbeiten tUberwiegend ehrenamtlich erfolgen,
wird die Umsetzung nach und nach erfolgen.

Die umfangreichen Aufgaben im Bereich der Webarbeit waren ohne ein gut funktionierendes
Team nicht zu bewaltigen. Mein besonderer Dank gilt daher den Mitgliedern des
Internetteams Bettina Sommershof, Kathrin Reinsch, Ralph Engels und Peter Will. Ebenso
danke ich den Mitarbeiterinnen der Geschaftsstelle ausdriicklich flr die kontinuierliche
redaktionelle Pflege zahlreicher Inhalte, wie etwa des Veranstaltungskalenders und des
Gruppenfinders, die dadurch stets aktuell gehalten werden.

Christina Schneider

Das FrauenNetzWerk (FNW) engagiert sich bundesweit fir Frauen mit chronischen
Erkrankungen, insbesondere mit Morbus Bechterew (axialer Spondyloarthritis). Ziel der
Arbeit ist es, Austausch, Vernetzung und Information zu férdern sowie
geschlechtsspezifische Aspekte in Medizin, Forschung und Selbsthilfe sichtbar zu machen.
Der vorliegende Bericht gibt einen Uberblick tiber die Aktivitaten des Jahres 2025 und einen
Ausblick auf die Weiterentwicklung im Jahr 2026.

Arbeitstreffen des FrauenNetzZWerks

Ein zentraler Schwerpunkt im Berichtsjahr war das Arbeitstreffen des FrauenNetzZWerks. Im
Mittelpunkt stand das Thema ,Frauen chronisch krank — und die weibliche Psyche®. Ziel war
es, die besonderen psychischen Belastungen von Frauen mit chronischen Erkrankungen zu
beleuchten und deren Auswirkungen auf Lebensqualitat, Selbstwertgefuhl und soziale
Teilhabe zu diskutieren.

Behandelt wurden unter anderem der Einfluss chronischer Erkrankungen auf das psychische
Wohlbefinden, geschlechtsspezifische Angste und Belastungen sowie die erhdhte Pravalenz
depressiver Erkrankungen bei chronisch erkrankten Frauen. Das Treffen bot Raum flr
fachlichen Austausch, persénliche Erfahrungsberichte und die Weiterentwicklung
bestehender sowie neuer Projekte. Im Rahmen des Treffens wurde zudem die Neugrindung
eines Organisationsteams des FrauenNetzWerks beschlossen.

Beteiligung und Organisation

Am Arbeitstreffen nahmen Vertreterinnen aus mehreren Landesverbanden sowie aus dem
Bundesverband teil. Die Teilnehmerinnen brachten sich sowohl inhaltlich als auch
organisatorisch ein, unter anderem in den Bereichen Offentlichkeitsarbeit, Social Media,
Textbearbeitung, Protokollfiihrung, Web-Einstellungen und Projektantrage. Die breite
Beteiligung unterstreicht die bundesweite Verankerung und das hohe ehrenamtliche
Engagement innerhalb des FrauenNetzWerks.
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Ausbau des digitalen FrauenNetzWerks

Im Jahr 2025 wurde das Digitale FrauenNetzWerk konsequent weiterentwickelt. Ziel ist es,
Frauen bundesweit zu erreichen und zusatzliche Austausch- und Vernetzungsmaoglichkeiten
zu schaffen. Unter dem Leitgedanken ,Digitales FrauenNetzZWerk — auf allen Kanalen
erreichbar® wurden bestehende digitale Angebote ausgebaut und neue Formate vorbereitet.
Dabei wurde bewusst an erfolgreiche digitale Strukturen aus der Pandemiezeit angeknipft.

Wiederaufnahme des Frauen-Bechti-Talks

Ein zentrales digitales Angebot ab 2026 ist die Wiederaufnahme des Frauen-Bechti-Talks —
Von Frau zu Frau mit Ruckgrat. Das Format verbindet medizinische und psychosoziale
Fachbeitrage mit personlichen Erfahrungsberichten von Frauen mit Morbus Bechterew. Ziel
ist es, fachliche Information, gegenseitige Unterstutzung und Empowerment zu férdern.
Landesweite Frauenansprechpartnerinnen bringen ihre Erfahrungen ein und stehen fir einen
offenen Austausch zur Verfligung. Das Angebot richtet sich an Mitglieder, Angehdrige und
Interessierte.

Wissenschaftliche Projekte und Studien

Ein weiterer Schwerpunkt der Arbeit des FrauenNetzZWerks ist die Unterstitzung
wissenschaftlicher Projekte im Bereich der Gendermedizin bei axialer Spondyloarthritis. In
Zusammenarbeit mit Dr. med. Thore Winter wird eine Fragebogenstudie zu
geschlechtsspezifischen Unterschieden bei der Erkrankung begleitet, die im Rahmen einer
medizinischen Doktorarbeit durchgefuhrt wird.

Bekannt ist, dass sich Erkrankungsverlauf, Symptome und Therapieansprechen bei Frauen
und Mannern unterscheiden. Frauen zeigen haufig unspezifische Frihsymptome, was zu
erheblichen Diagnoseverzégerungen fuhren kann. Ziel der Studie ist es, durch eine breite
Beteiligung fundierte Erkenntnisse zu gewinnen und diese wissenschaftlich zu
veroffentlichen.

Prasenz im Bundesverband

Im Rahmen der Delegiertenversammlung des Bundesverbands stellte das FrauenNetzWerk
anlasslich seines 25-jahrigen Bestehens seine Entwicklung, Aktivitaten und die Arbeit in den
Landesverbanden vor. Die Prasentation verdeutlichte die kontinuierliche Weiterentwicklung
des Netzwerks und seine feste Verankerung innerhalb der DVMB.

Ausblick 2026

Fir das Jahr 2026 ist die Fortfiihrung und Vertiefung der Arbeit des FrauenNetzZWerks
vorgesehen. Inhaltliche Schwerpunkte sollen unter anderem Korperbild und
Selbstwertgefuhl, Veranderungen der Kérperwahrnehmung sowie der Zusammenhang
zwischen Korperbild und Identitat sein. Dabei sollen sowohl qualitative als auch
wissenschaftlich begleitete Ansatze zum Einsatz kommen.

Fazit
Das Jahr 2025 war gepragt von intensiver inhaltlicher Arbeit, dem Ausbau digitaler Angebote

und der strategischen Weiterentwicklung des FrauenNetzWerks. Die Verbindung aus
personlichem Austausch, digitaler Vernetzung und wissenschaftlicher Begleitung bildet eine
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stabile Grundlage fiir eine nachhaltige Unterstiitzung von Frauen mit chronischen
Erkrankungen. Diese Arbeit wird im Jahr 2026 konsequent fortgefuhrt.

Andreas Brodbeck

Mit den neuen Medien und Plattformen mdchten wir allen Altersgruppen die Moglichkeit des
Austausches und der Vernetzung bieten. Aus dem Netzwerk der jungen Bechterewler heraus
wurde frihzeitig eine Bedarfsermittlung in Workshopform praktiziert. Bei den
Veranstaltungen stand neben der Entwicklung zielgruppengerechter Kommunikationswege
auch die Starkung des Netzwerks junger Betroffener im Fokus. So entstanden kleine
Arbeitsgruppen, die bundesweit ihren Input in Aufbau und Weiterentwicklung einbringen. Auf
diesem Weg schaffen wir Identifikation mit der DVMB und eine praxisnahe Entwicklung
unserer Angebote. Mit dieser Grundsteinlegung durch das Mitwirken der Beteiligten des
Netzwerks mdochten wir gemeinsam alle Betroffenen verbinden und gesundheitliche
Aufklarung vorantreiben.

Durch die langjahrige gute Zusammenarbeit mit den Selbsthilfeverbanden aus Osterreich
und der Schweiz ist ein wertschatzender Umgang gewachsen — aus dem Ideen/Synergien
fur die Offentlichkeits- und Gremienarbeit entstehen sind.

Durch den Austausch von bewahrten Praktiken wird die Effizienz in den Bemihungen zum
Steigern der Sichtbarkeit erhoht. Dabei zahlen gemachte Erfahrungen ebenso wie die
Komunikation dariiber, was z.B politische Anderungen fiir Auswirkungen auf die Selbsthilfe
haben.

Der regelmafige Austausch von fachlich gepriften Informationen unter den drei
Patientenorganisationen sorgt fir Chancengleichheit und den Abbau von Barrieren zwischen
Landergrenzen. Auch das hieraus entstehende Wissen wird in den Medien der DVMB einer
breiteren Gruppe aus Betroffenen und Experten zur Verfigung gestellt.

Die Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew (DVMB) ist seit vielen Jahren Teil der
internationalen Selbsthilfestruktur und innerhalb der Ankylosing Spondylitis International
Federation (ASIF) vertreten. In diesem weltweiten Dachverband sind
Patientenorganisationen aus rund 50 Landern zusammengeschlossen. Ziel der ASIF ist es,
den internationalen Austausch zwischen den Organisationen zu starken, Wissen und
Erfahrungen zu teilen, Aufmerksamkeit fir axiale Spondyloarthritis und verwandte
Erkrankungen zu schaffen sowie Forschung und wissenschaftliche Projekte zu unterstitzen.

Im Jahr 2025 vertraten erneut Maxime le Maire und Tobias Heusinger die DVMB auf
internationaler Ebene. In den Webinaren dieses Jahres ging es unter anderem um die
internationale Abstimmung zum jahrlich im Mai stattfindenden Welt-Bechterew-Tag (,World
AS Day*“) sowie um erfolgreiche Ansatze zur Fortbildung und Sensibilisierung von
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medizinischem Fachpersonal im Hinblick auf die axiale Spondyloarthritis (,HCP Education®),
vorgestellt von Patientenvertretern aus dem Vereinigten Konigreich, Stdafrika und Kanada.

Darlber hinaus stand die Weiterentwicklung der internationalen Patientenbefragung im
Fokus. Die bisherige IMAS-Studie (eine grof3e internationale Umfrage unter axSpA-
Betroffenen) wird derzeit unter dem Namen ,IMAP* (,International Map of Axial
Spondyloarthritis and Psoriatic Arthritis) neu aufgelegt und kiinftig auch Menschen mit
Psoriasisarthritis einbeziehen.

Tobias Heusinger wurde in ein Subkomitee berufen, das die neue Befragung mit konzipiert.
Er setzte sich dafur ein, dass bereits bei der Entwicklung der Umfrage ein konkreter Nutzen
fur Patientinnen und Patienten mitgedacht wird, etwa durch landerspezifische Ansatzpunkte
zur Verkirzung der Diagnosedauer. Zudem brachte er einen starkeren Fokus auf nicht-
pharmakologische TherapiemalRnahmen und deren Umsetzung ein. Der Start der Befragung
ist fir Ende 2026 geplant; derzeit werden Finanzierung und Fragebogen erarbeitet.

Im Oktober 2025 nahmen die DVMB-Vertreter auRerdem an der online durchgefuhrten
Generalversammlung der ASIF teil, bei der auch neue Vertreterinnen und Vertreter
(Trustees) gewahlt wurden, darunter Simon Grosswiler von der Schweizerischen Bechterew-
Vereinigung. Die ASIF befindet sich bereits in den Planungen fir das nachste ASIF Council
Meeting, das turnusgemaR alle zwei Jahre stattfindet und fir Oktober 2026 in Athen geplant
ist.

Insgesamt bleibt der internationale Austausch innerhalb der ASIF hilfreicher Impulsgeber fir
die Arbeit der DVMB.

In Zeiten, in denen der Gedanke ,Ilch komme an erster Stelle” in der Bevolkerung oft vorne
steht, hat eine bundesweit tatige Selbsthilfeorganisation wie die DVMB immer gréler
werdende Herausforderungen.

Ohne die Aufopferung der vielen Ehrenamtlichen ware das umfangreiche Angebot an
Veranstaltungen, Stammtischen und Méglichkeiten zum Austausch nicht maéglich.

Unsere zahlreichen Gruppen vor Ort, Netzwerke und Arbeitsgruppen bieten jedem
Hilfesuchenden die Moglichkeit der Kontaktaufnahme.

Trotz viel Burokratie auf allen Ebenen schaffen es unsere vielen Ehrenamtlichen mit
persénlichem Einsatz und Hingabe, eine Anlaufstelle fir Menschen mit Morbus Bechterew
und artverwandten Krankheiten zu sein.

Die DVMB ist jenseits der Strukturebene ein Verband mit Rickgrat und Personlichkeit. Trotz
der breiten Struktur aus 14 Landesverbanden, den vor Ort arbeitenden Gruppen und dem
Bundesverband sind alle ehrenamtlichen Positionen mit betroffenen Personen besetzt.
Durch diese fachliche Expertise aus eigener Betroffenheit, deutschlandweit verteilt und dem
sehr hohen persoénlichen Einsatz jedes Einzelnen, ist die DVMB eine Organisation, die alle
Hlrden zu meistern vermag. Im Jahr 2025 feierte die DVMB ihr 45-jahriges Bestehen; seit
ihrer Griindung im Jahr 1980 hat sie unzahligen Personen bei der Bewaltigung ihrer
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Probleme mit der Krankheit und den Symptomen geholfen. All dies ware so nicht méglich,
wenn die Ebenen der DVMB nicht reibungslos und zielfihrend zusammenarbeiten wirden.

Die DVMB ist seit 45 Jahren eine ehrenamtlich gefiihrte Selbsthilfeorganisation. Die
Auslibung einer ehrenamtlichen Tatigkeit zeugt von Engagement und Einsatzbereitschaft fir
die Betroffenen und der Allgemeinheit.

Auch im Jahr 2025 wurden neue Mitglieder in die Bundesvorstandschaft durch die
Delegierten gewahit.

Ein groflies Danke geht alle ausgeschiedenen Mitglieder des Bundesvorstands.

Die aktuellen Mitglieder kdnnen Sie hier einsehen: Bundesvorstand

Die Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen der Geschaftsstelle unterstitzen mit ihrem Fachwissen
aus den verschiedensten Bereichen die Arbeit des Vorstandes. Ihre Kontaktdaten finden Sie
hier: Geschaftsstelle

Die Zusammenarbeit aus Betroffenen & Experten macht den Unterschied flr alle
Interessenten und Kooperationspartner. Mit Ideenreichtum und dem gemeinsamen Willen,
etwas zu bewegen, sehen wir uns als groRes Team — das nur gemeinsam etwas bewirken
kann.

Selbsthilfe ist viel mehr als nur ein Baustein von vielen. Sie gibt den Menschen Kraft

Verantwortung fur sich und anderen zu Ubernehmen, starkt Gemeinschaftssinn und
ermdglicht echtes gegenseitiges Verstandnis.

Herzlichen Dank an alle Unterstutzerinnen und Unterstutzer der Deutschen Vereinigung
Morbus Bechterew e.V.

Gemeinsam haben wir viel erreicht. Einzelne Beitrage, Arbeitsgruppen, Teams oder
Aktivitaten, die hier nicht im Detail genannt werden, tragen dennoch wesentlich zum

Gesamtbild und der Sichtbarkeit der DVMB bei — auch lhnen gebuhrt unser grof3er Dank.

Auch ohne die finanzielle Unterstiitzung unserer Férderer und Sponsoren im Berichtsjahr
ware vieles nicht moglich gewesen.

Wir laden Sie alle ein, sich ein Bild von unseren Projekten zu machen, sei es auf der
Homepage, auf den Plattformen und persoénlich in den Arbeitskreisen.

Sprechen Sie uns gerne an!
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https://www.bechterew.de/ueber-uns/verband/bundesvorstand
https://www.bechterew.de/ueber-uns/verband/geschaeftsstelle

