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Unsere Beratung – oder: wie ein Rohdiamant zum Brillanten werden kann 
Nachlese zu einem Arbeitskomplex beim Gruppensprecherseminar 2005 von Hannelore Gabelt Kassebaum, Vorsitzende im  DVMB Landesverband NRW 
 
Seit Gründung unserer DVMB steht alle geleistete Ar-
beit unter dem Motto: Bechterewler brauchen  
Bewegung, Begegnung, Beratung . 
Möglichst alle Morbus-Bechterew-Patienten sollen 
durch unsere Öffentlichkeitsarbeit von diesen drei B 
erfahren. So schreibt es die Satzung vor. So steht es als 
Kernaussage auch in unserem Leitbild. 
Kriterien unserer Beratung, die auf Erfahrung fußt, sind: 
Sie ist 

• fundiert  
• professionell (nicht zwangsläufig bezahlt)  
• unabhängig 
• offen 
• neutral 
• transparent 

Qualitätsmanagement, -sicherung und -kontrolle sind 
fester Bestandteil für das Deutsche Gesundheitswesen. 
Dem wollen auch wir uns nicht verschließen. Was aber 
viel wichtiger ist: Wir haben auch keinen Grund, das zu 
tun.  
Skepsis ist dann angebracht, wenn man Modelle der 
freien Wirtschaft auf ein unveräußerliches Gut wie die 
menschliche Gesundheit sowie die Lebensqualität zu 
übertragen versucht. Wir brauchen keine Einflussnahme 
von außen.  

W a s  wir hingegen für unsere kompetente Beratung 
brauchen sind viele Ressourcen innen: Schulungen für 
Neue, Fortbildung und gute Argumentationshilfen.  
Dazu nutzen wir insbesondere das Wissen über die 
neuesten Erkenntnisse aus den unsere Krankheit betref-
fenden Bereichen, die im Morbus-Bechterew-Journal 
beschrieben werden, und die Erfahrung aus einer in der 
Regel langjährigen Tätigkeit in der Gruppe. 
Wer berät was?  

• informierte engagierte GruppensprecherInnen, 
ÜbungsleiterInnen, PatientenberaterInnen: All-
tagsbewältigung, Lebensperspektiven – unser 
Bewegungsangebot am praktischen Beispiel 

• unsere beratenden Ärzte: medizinische Fragen 
• unsere Justitiarin: sozialrechtliche und andere 

juristische Fragen 
Wo geschieht das? 

• in den Gruppen, Landesverbänden und im 
Bundesverband – kooperativ und übergreifend  

Warum ist unsere Beratung so besonders und wertvoll? 
• Betroffene beraten Betroffene 

 
Unser Expertentum in eigener Sache verdeutlichen 
wir am besten durch Transparenz. 

So schlimm wird es nicht: 
Verfasser nicht ganz unbekannt. 
 

Es gab einmal eine Zeit, da hatten die Tiere einen Kindergarten. Je nach Ausrichtung betrieben sie ein eigenes Erzie-
hungs-, Betreuungs- und Bildungswesen. Die Bildungskommission, bestehend aus Tieren, die selbst keinen eigenen 
Nachwuchs produzieren konnten, störte die Individualität der Einzelnen Einrichtungen. Daher verabschiedeten sie eine 
Bildungsvereinbarung, Bestehen aus Rennen Klettern, Fliegen und Schwimmen, und es wurde festgelegt, dass alle Tiere 
in allen Fächern gebildet werden sollten und es keine spezifischen Einrichtungen mehr geben sollte. 
Daher ergab die Bildungsvereinbarung folgendes Bild. 
Die Ente war gut im Schwimmen, besser sogar als der Erzieher. Im Fliegen war sie durchschnittlich, aber im renne war 
sie ein besonders hoffnungsloser Fall. Da sie in diesem Bereich so schlecht war, musste sie immer wieder rennen und 
durfte nicht mit schwimmen gehen, um das Rennen zu üben. Das tat sie so lange, bis sie auch im Schwimmen nur noch 
durchschnittlich war. Durchschnittlich war aber akzeptabel, deshalb machte sich niemand Gedanken darum, außer – die 
Ente. 

Das Kaninchen war anfänglich im Laufen an der Spitze der Gruppe, aber es bekam einen Nervenzusammenbruch und 
musste vom Kindergarten abgemeldet werden, wegen der vielen Förderstunden im Schwimmen. 

Das Eichhörnchen war Bester im Kletten, aber der Erzieher ließ seine Flugstunden am Boden beginnen, anstatt vom 
Baumwipfel herunter. 
Das Eichhörnchen bekam Muskelkater durch die Überanstrengung bei den Startübungen und wurde immer schlechter im 
Klettern und im Rennen. 
Die mit Sinn fürs Praktische begabten Präriehunde gaben ihr Jungen zum Dachs in die Gruppe, als die Bildungskommis-
sion es ablehnte, Buddeln in die Bildungsvereinbarung aufzunehmen.   
Am Ende des Jahres hielt ein anormaler Aal, der kaum schwimmen und etwas rennen und fliegen konnte die Schlussan-
sprache in zwei Sprachen. 
 
Frage Dr. Kuscheltier! 
Bericht Kommunikationsseminar der Jungen Bechterewler 23./24.04.05, vom  Michael Pusmentierer 
 

Moderne Seminare fangen an mit der Frage nach den Erwartungen der einzelnen. Daraus erstellt man einen so genannten 
Metaplan, eine Art mentale Landkarte zum Seminar. Das Kommunikationsseminar in Bonn/Venusberg, war eine thema-
tische Fortsetzung von 2 vergangenen Seminaren, die Interesse und Fragen hinterlassen hatten. Insofern wussten die 
anwesenden JuBes, was sie von diesem Seminar wollten. Und nicht ohne Grund waren fast alle mit Ihrem Partner ange-
reist. Die Art und Weise, wie man sich anderen Menschen gegenüber verhält und wie der Bechterew das beeinflusst, 
macht auch vor einer Partnerschaft nicht halt. Redet man denn nicht automatisch darüber, gehört eine solche Offenheit 
nicht zu einer funktionierenden Beziehung dazu? Nein, es wäre zwar schön, aber gerade in einer Partnerschaft kommt es 
oft zu Missverständnissen, zu denen man schweigt, obwohl man reden sollte. Und wo es bei den vorhergehenden Semi-
naren auch noch um Beziehungen im Allgemeinen ging, war dieses Seminar sehr partnerschaftsbezogen. 
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Unser „langjähriger“ Kommunikationsseminarleiter war für dieses Wochenende leider nicht zu bekommen, hatte uns 
aber einen gleichwertigen Ersatz empfohlen. Jürgen, der Dozent, schickte den Teilnehmern vor Beginn eine E-Mail, in 
der er sich vorstellte mit ein paar Hinweisen zum Seminar. Und dann bat er noch darum, ein Kuscheltier mitzubringen. 
Eine Bitte, die bei einigen für Irritationen sorgte. Für manchen, für den’s das erste Seminar dieser Art war, klang diese 
Bitte arg nach Extremkuscheln und das persönlichste nach außen kehren. So war es aber nicht gemeint, vielmehr, so 
erklärte Jürgen, hatte er vor, dass man mit seinem Kuscheltier einen Dialog hätte führen können. Das hatte nun der ku-
scheltierlos angereiste Chronist nicht erwartet, wobei er sich bestimmt prächtig mit seinem MSV-Duisburg-Zebra über 
die kommende Erstligasaison hätte unterhalten können 
 

Es wurde klargestellt, dass bei allem was nun kommen wird, die „persönliche (rote) Zone“ des einzelnen zu respektieren 
ist. Die ist der Kern mit 2 weiteren Zonen (Grün-gelb) Drumherum, in denen man sich bewegen kann. Klar,  Rücksicht ist 
selbstverständlich. Wir spielten eine Art Reise-nach-Jerusalem und tanzten Do-Si-Do nach altdeutscher Musik (wobei 
wir uns regelmäßig verhaspelten). Bei der Vorstellrunde, ging es dann schon zu sehr ins persönliche. Jeder malte ein 
Wachsmalb ild, indem er symbolisch sich und seine aktuelle Situation darstellte. Paarweise stellte dann jeder das Bild des 
anderen vor – ohne den Hintergrund zu kennen und mit der Erlaubnis des Dozenten „wild drauflos psychologisieren zu 
können“. Es wurde eine intensive Vorstellung (wobei sich die meisten schon kannten) mit schönen Bildern. Dann regte 
sich der Gruppenwille, der doch gerne möglichst zügig an die speziellen Punkte der letzten Seminare anknüpfen wollte. 
Dem folgend trennte sich die Gruppen in zwei Teilgruppen, nicht in Männer und Frauen wie beim letzten Mal, sondern in 
Bechti und Nicht-Bechti. Es wurden Fragen an die andere Gruppe formuliert und die dann im Plenum beantwortet. Wir 
saßen uns konfrontationsgerecht gegenüber. 
 

Da hatten die Nicht-Bechtis z.B. die Basisfrage „Was ist eigentlich ein Schub“. Die Bechtis erwarten Verständnis dafür, 
dass die Krankheit sie manchmal aggressiv mache – akzeptabel für  die N.B. - wie allerdings sollen sie erkennen, welche 
Reaktion krankheitsbedingt ist? Sie müssen das  erklärt bekommen, es will ja auch der B. nicht alles mit Grund Bechte-
rew entschuldigt bekommen. Das empfände er als Entmündigung –wie z.B. als Umzugshelfer zum Brote schmieren ab-
gestellt zu werden. Hinzu kommt die Angst, von immer mehr entbunden zu werden und so wie in einer Spirale mehr und 
mehr ins Nichtkönnen abzurutschen. Man kann doch eigentlich noch mehr und will als B. ernst genommen werden. Das 
ist den NB meist nicht klar, „ihr müsst uns schon die Info geben“, sagen sie. Für den B. ist der Spagat aber nicht so ein-
fach, jener zwischen „Rücksicht einfordern“ und „Mitleid annehmen“. Oft empfindet sich der B. als Spaßbremse am 
aktiven Samstagabend und ist deshalb mürrisch, zieht sich zurück. Am besten hilft dabei das Verständnis füreinander. 
 

Als Quintessenz, falls man die aus den vielschichtigen Gesprächen überhaupt ziehen konnte fassten wir am Ende des 
Sonntags zusammen:  
 

• Sage mir klar, was Du willst 
• Keine Angst vor Ängsten 
• Spaßbremse ist nicht 

 

Noch einmal Do-Si-Do tanzen und ein kleines Persönlichkeitsspiel schlossen den Sonntag dann ab. Das Spiel ist auch 
eine nette Partyspielempfehlung: eine Person verlässt den Raum; der verbliebene Rest einigt sich auf eine Person aus 
ihrem Kreis. Der erste wird wieder hereingeholt und muss durch Fragen die ausgewählte Person erraten. Die Fragen 
gehen an eine Person und zielen auf Vergleiche hinaus derart „wenn die Person eine Frucht wäre, welche?“, „wenn sie 
ein Auto wäre, welches?“... 
 

...nun, wenn dieses Seminar ein Möbelstück gewesen wäre, dann sicherlich eine hell leuchtende Glühbirne, oder ein 
Teddybär mit einem ganz leicht erhobenen Zeigefinger. 
 

for private use only): 
 

Wünsche, die den Bechterew bewegen 
 

• Ich möchte schneller bemerken, wenn es mir krankheitsbedingt schlecht geht à dann kann ich’s vielleicht auch besser vermitteln 
• Manchmal würde ein wenig Gegendruck nicht schaden... 
• Entmündigt uns nicht! 
• Wir wollen lernen, Aufmerksamkeit und Mitleid zu schätzen 
• Für uns stellt sich’s als Spagat dar, Mitleid anzunehmen und Rücksicht einzufordern. Diese Gratwanderung, dabei auf keiner 

Seite ins Extreme zu fallen, ist sicher für Euch nicht einfach. Frage: Müssen wir Euch mehr über Belastungen und Einschränkun-
gen, die aus dem Bechterew resultieren, aufklären? (Bei einigen Leuten glauben wir, dass sie nicht unbedingt verstehen, was die 
Krankheit für uns bedeutet.) 

• Und wird klarer, wie wichtig Gesundheit ist – darum finden wir manches Mal Euren Umgang mit Euch selbst ziemlich riskant. 
Das macht uns wütend! 

• Wir wollen selbst entscheiden, wann es genug ist mit der Rücksicht auf den Bechterew – und uns dann auch mal durchboxen. 
Beispiele dafür gibt es viele; sie reichen von dem Kasten Wasser, den wir selber tragen können, bis zum Verfolgen von Karriere-
zielen. 
Wir haben Angst, abzurutschen in immer stärker wachsende Unselbständigkeit. 

• Heute geben wir stärker Acht darauf, mit wem wir uns umgeben. Wir sind aufmerksamer geworden, vorsichtiger – und damit 
zurückgezogener. Größere Menschenansammlungen oder Partys meiden viele von uns. Aber: wir wollen keine Spaßbremsen sein! 
à was muten wir Euch damit zu? Wie können wir Euch das kommunizieren? 

 
Es fällt uns schwer, klar zu sagen: „mir geht’s grad schlecht, mein Rücken tut weh – heute will ich nicht mitgehen.“ 
Kann ich erwarten, dass non-verbale Signale wahrgenommen und verstanden werden (z.B. unser Gesichtsausdruck bei 
Schmerzen)? 
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Montegrotto 2005 Gesundheit und Kultur 
von Ursel und Hennig aus Köln 
 

Nun hatten wir schon etwas Erfahrung, beim 2. Mal ist man schon ein alter Hase. Trotzdem: Es ist immer wieder spannend, 
sich auf den heißen Klumpen zu setzen und langsam, Luft anhaltend, mit dem Rücken in den Fango zu gleiten. Wenn man 
dann gut eingepackt ist, kann man die Augen schließen und nur noch genießen. Aber warum sind wir als nicht direkt betrof-
fene wieder mitgefahren? Abgesehen von den vielen Annehmlichkeiten, von denen später noch zu reden ist, war der gesund-
heitliche Aspekt der wichtigste. Jenseits der 60 wird man doch von manchem „Wehwehchen“ geplagt vom Rücken bis zu den 
Gelenken. Nicht nur kurze Zeit – wie schon im letzten Bericht erwähnt – sondern weit ins Jahr hinein war von diesen Zipper-
leins nichts mehr zu merken. Doch zurück zum Anfang. „Alte Hasen“ Am Anfang ist man immer gespannt. Welches Zimmer 
bekomme ich? Wann habe ich meine Fangozeiten? Wer massiert mich diesmal und wie? Wer ist diesmal mitgefahren und ist 
das alte Personal noch da? Ist das alles geklärt, kann man sich unbedenklich der Gesundheitspflege hingeben – zum Beispiel 
im wunderbar 34 Grad warmen Thermalwasser bei Frau Professor Dr. Hedi Göttfert Grä fin von Pappenheim Wassergymnas-
tik betre iben.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Sie zeigte uns eine sanfte Art der Gymnastik, bei der man nach innen horchen sollte. Nebenbei erfuhren wir von einer Unter-
suchung der Uni München, an der Sie eine Professur hatte, dass gerade das Wasser aus Montegrotto und die Quelle unter der 
Grotte des Hotels Bagno Romano besonders geeignet sei für Bechterew Erkrankte. Dazu kam noch zweimal die Woche eine 
Wassergymnastik, bei der es mehr um Kraft und Ausdauer ging. Nun zu weiteren „Highlights“: Am Sonntag konnte man die 
Thermal-Grotte kennen lernen und ausprobieren – ein Warmluftraum und eine gute Alternative für die Leute, die den 
Schlamm nicht vertrugen. Am Montag gab es am Schwimmbad ein beeindruckendes Fest mit leckerem Büffet, romantischen 
Lichtern auf dem Wasser, Musik und natürlich Tanz. Vom täglichen Essen reden wir gar nicht. Das einzige Problem war, wie 
schafft man es, ohne allzu viel stehen zu lassen, nicht zuzunehmen. Am Mittwoch fuhren wir nach Verona und haben in der 
alten römischen Arena die Oper Aida gesehen, ein Ohren- und Augenschmaus. Am Freitag konnte man bei einem Cocktail 
im blauen Salon das Tanzbein schwingen. Am Samstag ging es schon früh los – in Richtung Gardasee. Bei einer  Bootsfahrt 
lernten wir den südlichen Teil des Sees kennen und anschließend bummelten wir durch das alte Städtchen Simione. Auf der 
Rückfahrt machten wir eine kurze Stadtrundfahrt durch Verona und alles mit der bewährten  Reisebegleitung durch Paula. In 
der folgenden Woche machten wir wieder die Fahrt durch die Eugeneischen Berge und diesmal hatte uns Frau Alice, die 
Hotelbesitzerin, in ihr Haus  eingeladen. Bei vielen kleinen leckeren Snacks, Wein und Musik verbrachten wir angenehme 
Stunden in ihrem wunder schönen Ga rten.  
An diesem Abend konnte kaum noch jemand dem Abendessen im Hotel zusprechen. Am letzten Abend setzten wir uns noch 
einmal zusammen, um alles noch einmal  Revue passieren zu lassen und für das nächste Jahr zu planen. 2006 fährt die Grup-
pe Reuter, so wird sie hier liebevoll genannt, zum 10. Mal nach Montegrotto (26.08.-09.09.2006). Ein reibungsloser Rückflug 
rundete die 14 Tage Kur ab. Wohl gestärkt geht es ins nächste Jahr, bis wir uns alle wieder in Montegrotto treffen 
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Geschäftsstelle  
Klosterstraße 16 
47638 Straelen 

Tel. :02834/708940 
Fax:02834/708941 

E-Mail: lv@dvmb-nrw.de 
Geschäftszeit: 

Di.   9:00 - 12:00 Uhr 
Do.15:00 - 18:00 Uhr 

Information: Frau Kretschmer 
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Fortbildung UL 
NW 01 2006    19.03.2006   Geldern  

 

Seminar JB 
NW JB 01 2006    8/9.4.06 oder 22/23.4.06 

 

Gruppensprecherseminar  
NW 03 2006   15.09.-17.09.2006   JGH Köln-Deutz 

 

Fortbildung UL  
NW 02 2006    23.09.2006    Kempen 

 

Reha – care 
08.10 – 21.10.2006    Düsseldorf  

 


