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Liebe Leserinnen und Leser,

zunéchst wiinschen das Redaktionsteam und der Leordésnd allen Lesern in NRW ein von GesundheiguBe und Erfolg
gepragtes neues Jahr 2006. Endes vorigen Jahrdgemvnoch 3 Ehrenamtler des Landesverbandes NRWezgishnete und zwar:
Horst Gottaut, mit dem Bundesverdienstkreuz am Band
und
Hannelore Gabelt Kassebaum und Horst KassebauiemitLandesnachweis NRW.

Hierliber wurde bereits auf den Internetseiten desdesverbandes NRW ausfihrlich berichtet. Weiteferinationen entnehmen
Sie diesem Einhefter bzw. dem Bechterew-JourAath wenn man fiir gewisse Auszeichnungen einenelargtem haben muss,
ist es doch erfreulich, wenn ehrenamtlich Téatige,dhs Ehrenamt nicht nur ausfuhren, sondern aatsfichlich leben, diese hohen
Auszeichnungen zu Lebenszeiten erhalten. Wir frauensehr, diese Uberaus aktiven Mitglieder in tereeVerband zu haben und
gratulieren fiir die hohen Auszeichnungen, von hies, nochmals von ganzem Herzen.

Uber die laufenden Aufgaben des Landesverbandesdandruppen informiert unser Einhefter wieder eshmmfassend. Es ist
erfreulich, dass das Projekt Patientenberatundy dac Schulung der Patientenberater im Novembeb,200n schon in Dortmund
und Aachen aktiviert werden konnte.

Auch das ,Soziale Arrangement von Bechterewlerrds ¢h Schulen, Heimen und Kindergérten, in Fornegikrlebnistages fur
behinderte Kinder veranstaltet wird, ist zu einerstén Bestandteil einiger Gruppen in NRW geworderch hier gilt es den Initia-

toren herzlichen Dank zu sagen, zumal diese Vea#tnagen nur aus Spenden der Mitglieder finanaieatden. Wer auch eine
derartige Veranstaltung in seiner Heimatstadt diifolen mochte, wendet sich bitte direkt an dieiddren.

Die Jungen Bechtis starten wieder einmal mit eir@@minar zum Thema Recht und mit einem Improvisatiueater. Viel Erfolg

wiinschen wir dazu.

Am 16. Méarz 2006 laden wir alle Interessenten newi Vortrag ber die Anti-TNF-alpha-Therapie beirblgs Bechterew nach
Recklinghausen ein. Den Vortrag halt Prof. Dr. méigkgen Braun im Knappschaftskrankenhaus. Wir frewes auf Euere Teil-
nahme.

Die Veranstaltungen zur Fort- und Weiterbildungdt Ihr auf der letzten Seite des Einhefters.

Nun noch einmal viel Erfolg bei der Umsetzung Euetiele fur das Jahr 2006.

lhr
Horst Prox
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Patientenberatung in NRW aktiviert.
von Horst Gottaut, Gruppe Julich/ Diren
In 2005 hat der Landesverband das Projekt ,Offelnitiitsarbeit in Kliniken und Praxen® gestartet.r Begenstand dieses
durch die Bundesrentenversicherung und den Bundemveé geférderten Projektes ist Information undaerg. Das Ziel: es
soll erreicht werden, dass Mitpatienten/innen sdndnzeitig Gber die Erkrankung Morbus Bechtereig, Biagnose und The-
rapie sowie Uber Mdéglichkeiten zur Krankheits- wdthftigen Lebensbewaltigung informiert werden. Detzteren Part hat
sich die DVMB-NRW zur Aufgabe gemacht. Sie will éind das umsetzen, was vor Jahren schon durch dedeédvorstand
im Rahmen des Programms ,Patientenschulung” detdoken Gesellschaft fir Rheumatologie vorberei@tden war und
bisher nur an wenigen Rehakliniken umgesetzt wirdErganzung zu den Informationen durch Arzte uh@réipeuten iber-
nehmen geschulte Mitglieder der DVMB die Aufgabetpdtienten/innen bei der Bewdltigung des Alltagsunterstiitzen.
Dass sich dabei die Angebote unserer DVMB nahtlatas Programm einreihen lassen und eine wichtigizeSzur Selbsthil-
]‘e darstellen, ist uns DVMB-Mitgliedern ja bestdrekannt.

Der Landesverband geht aber in Absprache mit ainkgaiken noch tber das DGRh-Konzept hinaus. EEnplneben der
Beteiligung an den Seminaren der Patientenschullimdzinrichtung eigenstandiger Beratungsstellenfestgelegten Bera-
tungszeitenin Dortmund wird diese Beratungstatigkeit seit Herbst des elmhegelmafig imwWilhelm-Hausmann-Haus"
durch Mitglieder der DVMB-Gruppe Dortmur{&ontakt: 0231 712289)mit gutem Erfolg durchgefuhrt. In d&heumakli-
nik Aachen ist im Dezember 2005 das erste Patientenschulumysae mit Beteiligung eines DVMB-Beraters gelaufédp
Januar 2006 wird au3erdem dort Beratungsburo zur Verfigung stehefKontakt: 02406 3462).

Zur Vorbereitung weiterer Beratungsstellen laufezs@ache mipositiver Tendenz mit dem Rheumazentrum Ruhrgebiet
Herne, an der Klinik in Minden und an der RheumakliHagen/Haspe. Zur Vorbereitung dieser Aufgatstnnn November
2005 eine Fortbildung engagierter Mitglieder zu &ern im Rheumazentrum Ruhrgebiet durchgefuhrt @mrdenn bei
unserer selbst gestellten Aufgabe ist fir uns dimBingsqualitat eine wesentliche GrundforderuragiiNich werden wir auf
diesem Weg selbst auch weiterlernen, Erfahrungemrgdn und uns bewéhren mussen.

Damit haben wir neben der Informations- und Bergstatigkeit durch das vom LV-NRW ins Leben gerufériernetforum

in NRW nun auch verstarkt den Weg zu eikimikgestitzten Beratung in Angriff genommen. Wir hoffen, dass auch dies
vielen Ratsuchenden eine gute Unterstiitzung bietehund zugleich auf das besondere Angebot unde¥@iB nachhaltig
hinweisen wird.

Soziales Arrangement von Bechterewlern

von Siegmund Wendt, Gruppe Essen

Im Jahr 1995 beschlossen Delegierte des DVMB LV NRith solidarisch mit anderen Behinderten zu zeifpe Idee wur-
de geboren, fiir behinderte Kinder einmal im JaheriErlebnistag zu veranstalten. Mit einem Zaubienddandgepéack wur-
den bisher 10 Veranstaltungen in Heimen, Schulen eshigen Kindergarten mit Freude durchgefihrt.

Finanziert wird dieses Arrangement durch Sammlungdar Spenden. Die gesammelten Gelder gehen auiKda®

» Behinderte Kinder” der Volksbank Niederrhein eKonto Nr.:1200434443817:35461106. Spenden wirden die Fundie-
rung weiterer Veranstaltungen erleichtern. Wennp@em aus Nordrhein-Westfalen an der DurchfiihrungreVeranstaltung
interessiert sind, kénnen sie sich bei folgenderessen melden:

Horst Kassebaum Andreas-Bleskenstrale 11 8462 Witten Tel.: 02302 / 390573
Siegmund Wendt; Furst-Abtissin-Straze 20 5B55 Essen Tel.: 0201/ 686370
Helmut Hesse, Bredde 7, BB3Lennestadt Tel.: 02721/ 83075
Werner Konietzko Hollandische Straflle 12 47665 Sonsbeck

Der beste Zeitraum, um eine solche Veranstaltunghdufiihren, ist Mai bis September. Bei mehrerediMiegen wird das

Los entscheiden. Wer schon einmal ausgerichteiiat,in der Reihenfolge hinten angestellt. Es simge Voraussetzungen
fur die Organisation und die Durchfihrung einecheh Veranstaltung zu erfillen. Bei Interesse wertie sich bitte an die
oben angegebenen Ansprechpartner.
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Einladung zum Seminar der jungen Bechterewler NRW
Improvisationstheater und das Thema Recht

Morbus Bechterew kann das Leben schon ganz scléginflussen - und oft weniger schon. In Beziehundgaruf, Sport,
Freizeit. Um solchen Situationen einmal spielédriaaf die Schliche zu kommen wollen wir sie als tayisation darstellen.
Die intuitive Spielform bietet die Chance, das agen, was man sachlich und analytisch nicht aufRierkt bringen kann.
Dariliber wollen wir ins Gesprach kommen.

Improvisationstheater ist nicht nur etwas fir Sclpéeler, sondern fir jeden. Theaterspielen ohndesites Stlick, aus dem
Moment heraus, das heil3t spielen mit SituatioSe¢atus und Beziehungen ohne einen fest geschriebesd, rein aus der
Spontaneitat heraus. Dabei Uberrascht man siclstsetbund lernt seine Phantasie neu kennen. Dagr&nm wird aus

gangigen ( z.T. sicher bekannten) Improspielen ausldem spontanen Spielen von Szenen bestehdeném wir ein paar
Impro-Techniken ausprobieren und dabei das ThemdlkoBechterew thematisieren.

Fur den Samstag mochten wir uns ganz die Zeit igik@mmunikation mit Hilfe des Improvisationsthaatmehmen. Am
Sonntag wird uns die Rechtsanwaéltin Karin Tlokaatwum Thema Recht und Versicherungen bei MorbestBeew er-
zahlen! Was ist mit einer Berufsunfahigkeitsversitimg, brauche ich einen Behindertenausweis, wess riah bei einem
Vorstellungstermin sagen und viele weiter Frageml wie uns beantworten!

Termin des Seminar€d8 / 09. 04. 2006
Ort: voraussichtlich Jugendherberge Solingen (ed nahere Umgebung)
Kosten: Mitglied im DVMB 20 Euro, Nichtmitglied 38 Euro

Die Kosten beinhalten Unterkunft und Verpflegungcht enthalten sind Reisekosten.
Anmeldung bitte schriftlich bis 20. M&rz 2006 unter

E-Mail: junge.bechtis@gmx.deoderVerena Leve; MarienstralRe 103; 50825 Kdln

Anti-TNF-alpha-Therapie bei Morbus Bechterew

Ein Vortrag von Prof. Dr. Jlrgen Braun
in Recklinghausen am 16. Marz 2006

Durch zahlreiche Veréffentlichungen ist die TNF¥apTherapie mittlerweile bei vielen Morbus-Bechteseatienten be-
kannt geworden. Die entziindungshemmende Wirkungndarischen mehr und mehr angewandten Arzneimiteh um-

fassenden Studien untermauert worden. Zwar wirdedfet der Therapie nicht fur alle von Morbus-Bechtv-Betroffenen
der Regelfall werden, aber Patienten mit schwerenegn und sehr schmerzhaften Entziindungen, ben déaderkdmmli-
chen konventionellen Behandlungsmethoden keinehadiieen Erfolge zeigen, dirften von den TNF-al@aekern profi-

tieren. Durch die Beeinflussung des kdrpereigememunsystems mit Antikérpern sollen die Entzinduegsittler weitge-
hend unschéadlich gemacht werden.

Das hort sich viel versprechend an. Wir alle wisabar auch, dass Medikamente unerwiinschte Nebanwjek verursa-
chen kénnen. Daher sind vor Beginn der Therapidragiahe VorsichtsmaRnahmen und Leitlinien fiir didikation zu be-
achten. Die wichtige Aufgabe der Uberwachung dexnaimittelsicherheit nehmen mehrere ZentralstelleBeutschland
wabhr.

Der Gruppe Recklinghausen ist es gelungen, zum &hmi-TNF-alpha-Therapie den arztlichen Direktiels Rheumazent-
rums Ruhrgebiet in Herne fir einen Vortrag zu gewim Herr Prof. Dr. Braun gilt als namhafter Expént diesem Fachge-
biet und wird die Wirkungsweise der Therapie edautsowie Nutzen und Risiken in den Zusammenhaimgdm. Darliber
hinaus ist es sicherlich von Interesse, einmal etil@er wissenschaftliche Studien zu erfahren. inétionen zum Aufbau
und zum Ablauf einer Studie runden die Informati@ranstaltung ab.

Der Vortrag findet statt am

16. Méarz 2006 um 18.30 Uhr

im Vortragsraum des Knappschaftskrankenhauses
Recklinghausen, Dorstener Straf3e 151.

Interessierte Bechterewler aus der Region sindibkreingeladen.
Nahere Informationen: Peter Koncet, 02361 / 57150
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Ehrung fir Hannelore Gabelt Kassebaum und Horst Kasebaum

Der 5. Dezember ist weltweit der Tag des Ehrenanftes diesem Anlass hat der zustandige Generatioimister Armin
Laschet in Dusseldorf 24 ehrenamtlich engagierteg&innen und Burger mit dem "Landesnachweis NRW&gazeichnet.
~unsere Gesellschaft steht vor groRen Herausfordgm, viele Aufgaben sind nur mit ehrenamtlicherngdgiement zu meis-
tern. Burgerengagement muss deshalb als wichtigellgehaftliche Tatigkeit anerkannt werden", betoder Minister. In
Nordrhein-Westfalen engagiert sich jeder Dritteeslamtlich oder Gbernimmt freiwillig Aufgaben in em Verein, Verband,
der Kirche oder einer anderen Organisation. , DidSesatz vieler Birgerinnen und Birger, die siih die Belange ihrer
Mitmenschen engagieren, ist unbezahlbar und bfimgtins alle eine unschatzbare Lebensqualitat.di@ses Engagement
dankt die Landesregierung allen im Ehrenamt tatidenschen, so Laschet.

Minister Laschet ehrt Hannelore Gabelt Kassebaum BYMB LV NRW e.V. und Horst Kassebaum von der DVNEBuppe Witten

Wie gestalte ich 45 / 60 Minuten Gymnastik einer NMdas-Bechterew-Gruppe?
Workshop / Erfahrungsaustausch
Termin :18. Marz 2006; 09.00 Uhr bis 17.00 Uhr
Lehrgangsort: Gelderlandklinik, 47608 Geldern
Lehrgangsinhalte: Gymnastische Ubungen und Spietfar— von den TN gemeinsam erarbeitet
Referenter Paul und Ulla Schrawer, DVMB LV NRW/ BSNW

Fortbildungsseminar: Morbus Bechterew und Osteopego
23. September 2006
09.00 Uhr bis 17.00 Uhr
Referenten :
Dr. med Peter Wildmeister
Chefarzt - Frihrehabilitation
Maria Blum Physiotherapeutin
Paul und Ulla Schrawen
DVMB LV NRW / BSNW
Lehrgangsort: Hospital zum HL.Geist, Kempen
Lehrgangsinhalte:
Praktische Ubungen ohne Gerate und mit alltaglidiglamitteln
Gruppendvnamische Ubunaen im Beweauna

Anmeldungen fiir die Seminare schriftlich an:
Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew LandesverbandRW e.V.
Klosterstrasse 16 47638 Straelen Fax: 0283920
Eigenanteil incl. Verpflegung 25 Euro
Bankverbindung : Kélner Bank von 1867, BLZ 37160K8@tonummer 76234000
Die Lehrgénge werden vom BSNW zur Lizenzverlangerung 8 UE anerkannt.

Termine DVMB L andesverband NRW e.V.

Fortbildung UL
NW 01 2006 19.03.2006 Geldern
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Nordrhein — Westfalen e.V.

Geschaftsstelle
Klosterstral3e 16
47638 Straelen
Tel. :02834/708940
Fax:02834/708941
E-Mail: v@dvmb-nrw.de
Geschéftszeit :
Di. 9:00 - 12:00 Uhr
D0.15:00 - 18:00 Uhr
Information: Frau Kretschmer

Seminar JB
NW JB 01 2006 8/9.4.06

Landesdelegiertenversammliung
06.05.2006 Biirgerhaus Diren

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

Fortbildung UL
NW 02 2006 23.09.2006 Kempen
Reha — care
08.10 — 21.10.2006 Diisseldorf
Kassenseminar
NW 04 2006 04.11.2006 JGH Dortmund
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