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Liebe Leserinnen und Leser,

nach meinem Urlaub erwartete mich zu Hause die Schreckensnachricht, dass die Rheumaambulanz der
Heinrich-Heine-Universitat zu Diisseldorf zum 01.07.2004 schlie3en sollte. Die Versorgung der rheuma-
kranken Menschen im GroR3raum Duisseldorf musste gerettet werden! Sofort haben wir in Zusammenar-
beit mit vielen Freunden (extrem betroffen die Lupus Erythematodes Selbsthilfegemeinschaft e.V.) daran
gearbeitet, das Schlimmste zu verhindern. Und es ist gelungen! Die Rheumaambulanz bleibt bestehen.
Wir sind stolz, dass auch der Hilferuf der DVMB LV NRW an viele Entscheidungstrager im Gesundheits-
wesen, in der Politik und im offentlichen Leben dazu hat beitragen kénnen.

Im Juli trafen sich Gruppensprecherinnen und Gruppensprecher mit den Ansprechpartnern des Landes-
verbands beim 3. Arbeitstreffen der Regionen in Sendenhorst, Moers, Siegen, Diren und Dortmund. Das
uns so wichtige Bewegungsangebot — vor allem aber die Sicherung der Finanzierung nach Inkrafttreten
der Rahmenvereinbarung, Uberwiegend durch Eigenanteil — beschaftigt unsere Gruppen weiterhin. Wir
kénnen durch unseren hohen Anspruch an Qualitat einfach nicht billig sein! Darum wurden Finanzie-
rungsmodelle geprift und Einsparmdglichkeiten erértert. Neue Wege 6ffnen und gehen!

Ein wichtiges Hilfsmittel flir uns und unsere Arbeit soll ,Unser Leitbild“ werden. Hierzu lesen sie mehr
auf den folgenden Seiten.

lhre Hannelore Gabelt Kassebaum



, unser Leitbild “ - Expedition zZukunft -

von Hannelore Gabelt Kassebaum, Vorsitzende im DVMB LV NRW

20 Jahre wird der DVMB Landesverband Nordrhein-
Westfalen von vielen Betroffenen gesucht und ange-
nommen. Ausdruck guter und engagierter Arbeit auf
allen Ebenen.

Seit 20 Jahren hat sich viel bewegt. Jetzt aber ist der
Zeitpunkt gekommen, das bewdahrte Alte anzusehen
und zu wirdigen aber auch, sich Neuem zu 6ffnen
und die gemeinsame Identitat in ,unserem Leitbild“ zu
beschreiben.

Fortschrittlich verandert haben sich
die medikamentésen Behandlungsmdglichkei-
ten durch intensive Forschung und gezielte
Therapie
die Einstellung zur Selbsthilfe in der Offent-
lichkeit

Verandert haben sich aber auch

die Rahmenbedingungen bei der Finanzie-
rung unseres Bewegungsangebotes - aus
Zuwendungsgebern wurden Vertragspartner
die Bewertungskriterien fir unsere Arbeit, die
sozialpolitisch verstarkt an Profil, Qualitats-
merkmalen und im weiteren Sinne auch an
Wirtschaftlichkeit festgemacht wird — Leistung
soll prufbar beschrieben werden

Geblieben ist
der Morbus Bechterew, der uns lebenslang
begleiten wird, weil immer noch nicht heilbar
das Problem, unseren Alltag zu bewaltigen
das Recht, unser Leben trotzdem lebenswert
zu erhalten und ,teil zu haben”
der Wunsch nach Lebensperspektiven
die Notwendigkeit kontrollierten und Kkorrigier-
ten Bewegungstrainings
der Anspruch auf angemessene Medikation
zu vertretbaren Belastungen

> die Hilfe der Selbsthilfe in der DVMB

Es zeigt sich, dass es fur die Selbsthilfe keine pas-
senden Qualitatsstandards gibt. Wir missen unsere
ganz eigene Qualitdt beschreiben, wollen wir nicht
eines Tages an Mal3stdben gemessen werden, die
uns von anderen diktiert werden und die fur uns nicht
zutreffend sind. Qualitatsentwicklung ist ein so um-
fassendes Thema, dass der Landesverband sich dem
mit der gebotenen Sorgfalt nahert. SchlielZlich ist das
Uberlebensnotwendig. Und auf3erdem wollen wir un-
sere Attraktivitat und Qualitat starker in das Bewusst-
sein der Menschen innerhalb und auRerhalb der
DVMB bringen.

Alle Mitglieder sollen sich so viel wie mdglich am
Leitbildprozess beteiligen.

Im Vorstand und auf den Arbeitstreffen haben wir
diskutiert und uns darauf verstandigt, wie das gehen
kann und wie wir unser Leitbild verstehen wollen:

ein Prozess

Was ist ein Leitbild?

Unser Leitbild soll die Philosophie des Landesver-
bandes beinhalten, Antworten auf Fragen (z.B.: bleibt
unsere DVMB mit ihren Gruppenangeboten vor Ort
interessant, auch wenn virtuelle Selbsthilfe zunimmt?)
geben. Ziel ist es, dem DVMB Landesverband NRW
Zusammenbhalt und Orientierung zu liefern.

Ein Leitbild muss bestimmte Inhalte enthalten, wie
Sinn und Zweck einer Organisation, ihre Kompeten-
zen, ihre Besonderheiten, ihre Ziele und Visionen, die
Zielgruppen ihrer Arbeit.

Ein gelungenes Leitbild soll das Wesen einer Organi-
sation zeigen, sich in der Gestaltung, in der Kommu-
nikation und im Verhalten der Organisation nieder-
schlagen. Sonst ist es nur ein Stuck Papier — viel
Larm um Nichts.

In ,Unserem Leitbild“ finde ICH — Mitglied der
DVMB — mich wieder, weil es beschreibt, WARUM
ich es bin.

Unser Leitbild sollte unserem Wesen, dem Bild, das
die Umwelt von der DVMB wahrnimmt, mdoglichst
nahe kommen.

Alle an der Entwicklung beteiligen

In allen Gruppen wird zur Zeit ein Arbeitsbogen zum
Leitbild diskutiert. Mitglieder, die, warum auch immer,
nicht am Gruppenleben teilnehmen, kénnen diesen
Arbeitsbogen in der Geschéaftsstelle in Straelen anfor-
dern und den bearbeiteten Bogen auch wieder dort
abgeben. Es tut gut, wenn dieser Weg von Vielen
beschritten wiirde.

Bis zum Gruppensprecherseminar wird der Qualitats-
zirkel die Ergebnisse aus dem Landesverbandsvor-
stand, den Gruppen und den Einzelmitgliedern zu-
sammenfassen und in einem ,Entwurf zum Leitbild"
vorstellen. Dort wird dann weiter daran gearbeitet.

Auf der kommenden Landesdelegiertenversammlung
soll ,Unser Leitbild* dann beschlossen werden.

Und weil wir uns nicht im luftleeren Raum sondern in
einer gut arbeitenden Bundesorganisation befinden,
werden in der DVMB alle (BV und die anderen LV) in
diesen Prozess mit Informationen, Anregungen und
Bedenken eingebunden sein.

Es lauft doch gut ...

Vieles klingt nach Schlagworten. Es liegt an uns, sie
mit Leben zu fillen:

Corporate Identity von Aachen bis Wuppertal

Qualitat: nicht Schreck — Notwendigkeit fir Zukunft
Out: verordnete Richtlinie — In: gemeinsam erarbeite-
te Ziele

Unzahlige Stunden Arbeit und auch Kosten
Mein Dank schon jetzt an alle, die mit anpacken!




Bechterew’ler im Kampf gegen Burn — out

Lebendiges Wochenendseminar in Straelen

Wer sich nach einer anstrengenden Arbeitswoche auch
noch samstags und sonntags ein Seminar ,antut”, der
kann offenbar von ,,Stress" jeder Art nicht genug bekom-
men. So kdnnte jeder meinen, der 25 Bechterew”ler am
ersten Juniwochenende im niederrheinischen Straelen
beobachtete. Doch weit gefehlt: Denn genau ,Stress”
sollte es nicht werden, vielmehr ein Programm, um eben
damit fertig zu werden. ,Morbus Bechterew und das
,Burn — Out - Syndrom’, so nannte der Landesverband
NRW seinen Zwei-Tages-Kurs. Als Referentin gewannen
die Vorstandsmitglieder Ursula und Paul Schrawen die
ehemalige Leiterin des Instituts fir Medizinische Psycho-
logie in der Medizinischen Fakultat der Ruhr-Universitat
Bochum, Professor Doktor Gertrud Kriiskemper.

Sie erwies sich nicht nur aufgrund ihres Fachwissens als
absoluter Gliicksfall. Ihre lebhafte, erfrischende Art und
Begabung, auch komplizierte Sachverhalte in blumige
Worte zu kleiden, machte Vortrage, Diskussionen und
Entspannungstbungen zu einem Erlebnis fir samtliche
Beteiligten. ,Man muss sich selbst lieben. Ich liebe mich.
Ich hoffe, sie lieben mich auch®, meinte sie in ihrer eige-
nen Art von Humor und erntete daftir Nicken und Beifall.

Wenn Herr Jacobson Herrn Bechterew trifft

Ob in Freizeit oder Beruf, nahezu jeder dirfte schon ein-
mal geseufzt haben: ,Ich habe Stress, fuhle mich leer
und ausgebrannt.“ Oft nach einer Phase des Enthusias-
mus’ tritt dieser Zustand Uber Stagnation, Frustration
und letztlich Apathie ein. Wenn diese zu emotionaler Er-
schopfung, verminderter subjektiver Leistungsfahigkeit
und/oder Depersonalisation fiihrt, dann kann ein ,,Burn-
out” vorliegen. Die Folgen sind Erschopfung, Niederge-
schlagenheit, Gereiztheit, Gribelei oder — speziell bei
chronisch Erkrankten wie Bechterew”lern — korperliche
Beschwerden wie Schlafstérungen, Kopf- oder verstarkte
Schmerzen an Muskeln, Gelenken und Knochen. Davon
wussten die Seminarteilnehmer in ihren Erfahrungsbe-
richten ein Lied zu singen.

Als ein wirksames Mittel zum Abbau von Stress und zur
Schmerzbewdltigung stellte Gertrud Kriskemper die
»Progressive Muskelentspannung“ nach Jacobson vor.
Der Amerikaner geht von der These aus, dass die An-
spannung der Muskulatur hdufig mit Unruhe, Angst und
psychischer Spannung einhergeht. Die Wechselwirkungen
psychischer Befindlichkeiten und muskularer Spannung
respektive Entspannung macht er zur Basis seines sys-
tematischen Trainings.

Entspannung ,,wie im Schlaf“

Die Straelener Bechterew” ler erlebten ,haut- und kérper-
nah* wahrend einer 45-miniitigen Ubungseinheit mit, wie
wirksam und schnell erlernbar diese besondere Form der
Muskelentspannung ist. Sie gestaltete sich mitunter so
entspannend, dass der eine oder andere Mitwirkende in
klassischen Sekunden- bis Minutenschlaf fiel. Die Wohl-
fihl-Atmosphéare schufen ein abgedunkelter Raum, viele
Isomatten und entsprechende Kopfstiitzen und — Kissen
sowie die ruhige Stimme der Referentin. ,,Rechten Bizeps
wahrnehmen, anspannen und entspannen und immer
wieder ein- und langsam ausatmen®, so lautete Beispiel
half eine ihrer Ansagen, stets aufs Krankheitsbild der
Spondylitis Ankylosans abgestimmt.

Jeder Bechterew”ler sollte darliber hinaus weitere
Anspannungs- und Entspannungsiibungen versuchen, die
ihm selbst ein Wohlgefiihl in den haufig schmerzgeplag-
ten Kérper zauberten; oft verbunden mit einem Wort, das
»positive Gedanken verursache®, so die Seminarleiterin.
»Denn so stellt sich die Verbindung zwischen Muskulatur
und Seelenzustand her. Bei mir hilft meist ,heiter’, ver-
riet Kruskemper. Der abschliefende Phantasie-Ausflug in
den Wald, vorbei an einer Blumenweise und hin zu einem
Badesee, erhodhte das Geflhl vélliger Entspannung.

Ein ,Spargel-Strauf3* zum Abschluss
Weitere Strategien zur Stressbewadltigung verriet die Pro-
fessorin im abschlieRenden Dialog mit den Teilnehmern.

Einige Beispiele, plakativ ausgedruckt, sind: ,Wandle Du
- sollst — Satze Anderer in eigene Ich — soll - Aussagen
um.”; ,Lass dich nicht provozieren, und behaupte dich
selbst.”; ,Schaffe Ausgleichstatigkeiten, etwa in der Fami-
lie, lerne, dich zu entspannen.”

Als zum Abschluss der zwei Tage Ursula und Paul Schra-
wen ihren Dank an Professor Kriiskemper mit einem
»Straul” voller Spargel ausdriickten, fielen auch von den
Teilnehmern zustimmende Worte: ,Ich bin begeistert vom
Vortrag“, war zu héren, ,erfrischend” von der einen, ,le-
bendig” von der anderen Seite. Da fiihlte sich keiner aus-
gebrannt, sondern vielmehr voller Tatendrang und Feuer .

(Gernot Speck)



m Vorschau Veranstaltungen und geplante Seminare
des Landesverbandes NRW in 2004

o

Bezeichnung des Seminars

Seminar Nr. Datum Ort
bzw. der Veranstaltung
Hospital zum HI. Geist/Kempen Therapeutenfortbildung
NW05/2004 | 18.und 19.Sep. |, siraelener Hof / Straelen | Morbus Bechterew und Osteoporose
“Wir wollen uns bewegen”
Sporthotel . _
NW JB /2004 | 24.und 25. Sep. Sportseminar fur junge Bechterewler
Kevelaer Eigenanteil 50€
. Gruppensprecherseminar
M&I Fachklinik
NW 06 /2004 | 08. bis 10. Okt. &l Fachkiini Anmeldeschluss 10.Sep. 2004
Bad Pyrmont Eigenanteil 120€
BSNW Rehabilitationssport
Block 32 Weserberglandklinik mit Bechterew Geschadigten
15. bis 17. Okt. ) Anmeldung nur Uber den BSNW
BSNW 04 Hoxter Friedrich-Alfred Str. 10, 47055 Duisburg
3201 Anmeldeschluss: 01.09.2004
NW 07 /2004 | 10. bis 13. Nov. Dusseldorf REHA — Care
NW 08 / 2004 Im November Witten Kassenseminar
BSNW Rehabilitationssport
Block 32 Klinikum mit Bechterew Geschadigten
19. bis 21. Nov. _ Anmeldung nur Gber den BSNW
BSNW 04 Duisburg Friedrich-Alfred Str. 10, 47055 Duisburg
3202 Anmeldeschluss: 01.09.2004

Schriftich Anmeldungen zu den Seminaren oder Veranstaltungen mit Angabe der Seminarnummer

richten Sie bitte an:

Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew

Landesverband NRW e.V.

Klosterstrasse 16* 47638 Straelen * Fax : 02834 - 708941



