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«<@ Erste Erfolge absehbar

Auch wenn die Krankheitsbilder des rheumati-
schen Formenkreises sehr unterschiedlich sind -
tiefgreifende Folgen fiir die Erkrankten haben sie
alle. Die Versorgungssituation Rheumakranker in
Deutschland weist deutliche Defizite auf. Um diese
bekannter zu machen, hat die Deutsche Rheuma-
Liga im letzten Jahr den ,Aktionsplan Rheuma" er-
arbeitet. Der Aktionsplan zeigt, wie eine bessere
Versorgung, soziale Absicherung und Teilhabe am
gesellschaftlichen Leben fiir Rheumakranke er
maglicht werden kénnen. In den vergangenen Mo-
naten wurde er den Verantwortlichen in Politik und
Gesellschaft vorgestellt. Zum Auftakt tiberreichte
Rheumar-Liga-Prasidentin Prof. Christine Jakob den
Aktionsplan  Bundesgesundheitsministerin -~ Ulla
Schmidt (Foto oben). Diese fand anerkennende

Ubergabe in den Landern

Worte fiir das Engagement des Verbandes: ,Ich bin
sicher, dass der Aktionsplan das gemeinsame An-
liegen, die Situation der Kranken zu verbessern und
die Gesundheitsforderung zu stéarken, weiterbrin-
gen wird."

Marion Rink, Vorstandsmitglied im Bundesverband
der Deutschen Rheumaliga, iibergab den
Aktionsplan personlich der Patientenbeauftragten
Helga Kiihn-Mengel. Ursula Faubel, Geschaftsfiih-
rerin des Bundesverbandes der Deutschen Rheu-
ma-Liga, stellte zentrale Forderungen des Aktions-
plans im Rahmen der Vorab-Pressekonferenz der
Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatologie zum
Rheumatologenkongress dar.

Naturlich braucht es einen langen Atem, um Ver-
anderungen herbeizufiihren - aber erste Erfolge
sind schon abzusehen. Beispielsweise Uberreichte
Marion Rink den Aktionsplan an Dr. med. Diet-
hard Sturm, Facharzt fiir Allgemeinmedizin und
stellvertretender Bundesvorsitzender des Deut-
schen Hausarzteverbandes. Im Aktionsplan wird
unter anderem gefordert, dass Hausérzte und Pri-
mararzte regelmalig an Fortbildungen zu den Er-
krankungen des rheumatischen Formenkreises
teilnehmen sollen. Sturm sagt dazu: ,Mit unserer
Fortbildung zur ,Gelenkschwellung' haben wir be-
reits einen wichtigen Schritt gemeinsam mit der
Rheuma-Liga und den Rheumatologen getan.
Nun hoffen wir, dass viele Hausarzte das Angebot
nutzen und sich mit dem Thema befassen.” |

Auch auf Landesebene haben Ubergaben des Aktionsplans

stattgefunden - hier nur einige Beispiele.

Helga Germakowski, die Prasidentin der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-
Westfalen, tberreicht den Aktionsplan Rheuma an den Minister fiir Arbeit,

Gesundheit und Soziales in NRW, Karl-Josef Laumann.

Prasident Prof. Wolfgang Beyer (rechts) und Geschaftsfiithrerin Ursula
Fraterman, Deutsche Rheuma-liga Landesverband Bayern, tberreichen den
Aktionsplan Rheuma an Gesundheitsstaatssekretar Otmar Bernhard (links).

Der Prasident der Deutschen Rheuma-liga Landesverband Thiringen
Dr. Martin Kiihhirt (links) iibergibt Dr. Klaus Zeh, dem Thiringer Minister
fiir Soziales, Familie und Gesundheit (mitte), den Aktionsplan Rheuma.

‘ EDITORIAL‘

Liebe Leserin,
lieber Leser,

die Gesundheitsreform ist beschlossen und
wieder fragen sich chronisch kranke Men-
schen: Nutzt mir die Reform? Wird die
medizinische Versorgung verbessert? Wer-
den meine finanziellen Lasten verringert
oder zumindest nicht weiter erh6ht?

All diese Fragen lassen sich leider nicht
mit Ja beantworten. Zwar gibt es durchaus
positive Elemente: zum Beispiel der Rechts-
anspruch auf Rehabilitation, Palliativversor-
gung als zusatzliche Leistung und der An-
spruch auf ein Schnittstellenmanagement.
Doch auf der anderen Seite stehen viele
Punkte, die eher zu einer Verschlechterung
der Situation chronisch rheumakranker Men-
schen fiihren. Um nur zwei zu nennen: Chro-
nisch Kranke kénnen die Belastungsgrenze
von einem Prozent des Einkommens kiinftig
nur noch unter besonderen Bedingungen in
Anspruch nehmen und fiir besonders teure
Medikamente wird ein Zweitmeinungsver-
fahren eingefiihrt. Aufgrund der geringen
Zahl von Rheumatologen steht zu befiirch-
ten, dass durch ein solches Zweitmeinungs-
verfahren der Zugang zu innovativen Rheu-
mamitteln erschwert wird. Zu befiirchten ist
auch, dass die Finanzierung der gesetzlichen
Krankenversicherung lber einen Gesund-
heitsfonds weitere Probleme bringen wird.

Vieles wird von der Umsetzung der
gesetzlichen Regelungen abhangen. Dabei
wird die Rheuma-Liga sich einbringen - vor
allem in den Gremien des Gemeinsamen
Bundesausschusses, der in den kommen-
den Monaten wichtige Entscheidungen
trifft. Die ersten Erfolge bei der Umsetzung
des Aktionsplans Rheuma zeigen, wie wich-
tig es ist, nicht nachzulassen bei dem Ver-
such, das Leben rheumakranker Menschen
zu verbessern und zu vereinfachen.
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EPYRRY Jung sein mit Rheuma

Keine Frage des Alters

Rheuma gilt in der 6ffentlichen Wahrnehmung
als Krankheit des Alters. Junge Menschen, die an
Rheuma erkrankt sind, stoen daher nicht selten
auf Unverstandnis und Ablehnung bei Gleich-
altrigen. Das will die Deutsche Rheuma-liga
andern: mit der aktuellen Kampagne
,Jung sein mit Rheuma".

In den Verbanden

der Deutschen Rheu-

ma-Liga gibt es zahl-

reiche Angebote zur
Unterstlitzung von Ju-
gendlichen, wie Klubs
junger Rheumatiker, Tee-
nie-Gruppen, Internet-Fo-
ren und das bundesweite
Beratertelefon,  ,Rheuma-
foon" genannt. Da die Ange-
bote bislang nur von wenigen
Jugendlichen genutzt werden
und in der Offentlichkeit kaum
bekannt sind, startete die Rheu-
ma-Liga gemeinsam mit Jugend-
lichen und Beratern eine Initiative,
um Uber Rheuma im Jugendalter zu informieren.
Ein erster Schritt war die Ausschreibung eines Me-
dienpreises zum Thema ,Jung sein mit Rheuma".
AuBerdem wurden Plakate und Anzeigenmotive

““““““

entwickelt, die fiir Verstéandnis

und Akzeptanz unter Gleichaltrigen - betroffe-
nen und nichtbetroffenen - werben. Zudem er-
scheint ein neues Magazin, das sich speziell an
junge Menschen mit Rheuma wendet. Die Her-
stellung der Kampagnenmaterialien wird von der
Aktion Mensch geférdert. |

Neue Bundesjugendsprecherin gewahlt

Ende Oktober 2006
fand in Bonn die Bun-
deskonferenz fiir Lan-
deselternsprecher und
Landessprecher Junger
Rheumatiker statt, bei
der auch die neue
Bundesjugendspreche-
rin  Gudrun Baseler
(29) gewahlt wurde.
Sie sieht dies als eine
weitere Herausforderung in ihrer langjahrigen eh-
renamtlichen Tatigkeit an, die bereits 1997 als Lan-
desjugendsprecherin fiir Hamburg begann. Einige
Jahre spater kam Schleswig-Holstein hinzu und
schlieBlich der Ausschuss Junger Rheumatiker auf
Bundesebene. Mit jeder neuen Aufgabe sammelte
Gudrun Baseler mehr Erfahrungen, neue Ideen und
andere Perspektiven. Dies wiederum half und
hilft ihr im Alltag und bei ihrer Tatigkeit als junge
Arztin, vieles auch mal von der anderen Seite zu
betrachten und zu hinterfragen. Familie und Part-
nerschaft, Ausbildung/Studium und Beruf - dies
sind Themen, die junge Rheumatiker ebenso wie
andere Jugendliche beschéaftigen. Doch sie miissen
dariiber hinaus Vorurteile und Hindernisse in Be-
zug auf ihre Erkrankung abbauen. Fiir die rund
40.000 Jugendlichen unter 16 Jahren mit einer
rheumatischen Erkrankung setzen sich Gudrun
Baseler und ihr Stellvertreter, Tom Amende, ge-
meinsam mit der Deutschen Rheumaliga uner

Gudrun Baseler

mudlich ein. Nur so kénnen die besonderen Proble-
me junger Menschen mit einer rheumatischen
Erkrankung in der Gesellschaft wahrgenommen
und beseitigt werden. |

Erste Ausgabe Jugend-
magazin erschienen

Junge Menschen mit
Rheuma haben ganz
andere Fragen und
Probleme als éltere.
Deswegen bringt die
Rheuma-Liga ein Ma-
gazin heraus, das
sich speziell an die
Zielgruppe der Teens und Twens richtet.
Die erste Ausgabe ist vor Kurzem erschie-
nen. Auf acht Seiten erfahren die Leser
kurz und knapp, warum Sport und Bewe-
gung so wichtig sind, was bei der richtigen
Berufswahl zu tberlegen ist, was fiir oder
auch gegen einen Schwerbehinderten-
ausweis spricht und wie Rheuma-Medika-
mente wirken. ,Get on!" gibt es kostenlos
bei allen Landes- und Mitgliedsverbanden
der Rheuma-liga. Unterstiitzt wird das
Projekt durch Lotteriegelder der Aktion
Mensch. |

Junge Rheumatiker auch
international aktiv

Die Deutsche Rheuma-Liga vertritt auch
auf internationalem Parkett die Interessen
rheumakranker Menschen. Sie ist unter
anderem Mitglied in der IOYR (Internatio-
nal Organisation of Youth with Rheuma-
tism) und unterstiitzt junge Menschen
durch Informationsaustausch, Selbsthilfe
und politisches Engagement. Auch am
nachsten internationalen Jugendkongress,
der vom 18. bis 24. Juli 2007 in Schweden
stattfindet, nehmen Vertreter der Deut-
schen Rheuma-liga teil. Eine Woche lang
haben die Teilnehmer aus vielen Landern
in Stockholm die Mdglichkeit, zu diskutie-
ren, Erfahrungen auszutauschen und inter-
nationale Kontakte zu kniipfen. |

Herta Seebafd Medienpreis

Andreea Hula-Ciofiac mit ihrem Beitrag ,Ich muss
mit Schmerzen leben” in der Zeitschrift MAD-
CHEN und Melanie Goedereis mit dem Beitrag
,Leben tut weh" im AOK-Magazin VIGO erhielten
den Medienpreis 2005,/2006 der Deutschen
Rheuma-Liga, der sich der Thematik ,Jung sein
mit Rheuma" widmete. Was heift es fiir Jugendli-
che auf Dauer mit Schmerzen und Entziindungen
im Korper zu leben? Wie sieht der Alltag in Schu-
le und Freizeit aus? Die beiden pramierten Artikel
schildern auf sehr unterschiedliche Weise, infor-
mativ und authentisch, wie es ist, jung an Rheu-
ma erkrankt zu sein. Der Jury gehdrten Anna Han-
ke, Horfunkjournalistin beim RBB, Christel Kales-
se, Vorstandsmitglied der Deutschen Rheuma-Li-
ga Bundesverband, sowie der Filmemacher Cay
Kinzel, die Kinderrheumatologin Dr. Kirsten Min-
den und Anke Nolte vom Journalistenbiiro Berlin
an. Einen Sonderpreis der Jury erhielt der 16ahri-
ge Christian Kanschik fiir seinen mutigen Text
iiber die eigene Situation als rheumakranker Ju-
gendlicher, erschienen in der Rubrik ,Schiiler ma-
chen Zeitung" des Hamburger Abendblattes. Stif-
ter des Preisgeldes in Héhe von 5.000 € (diesmal
halftig geteilt) war auch in diesem Jahr das Unter-
nehmen Pfizer. |

Die Preistréiger Melanie Goedereis, Christian Kanschik
und Andreea Hula-Ciofiac (v. I. n. r).
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Politik + Engagement

Patienten we(_den Zu
Partnern der Arzte

Einen Beitrag zur Aufklarung und Fortbildung der
Arzte will das im Januar auf Initiative der Deut-
schen Rheuma-liga und der Arthritis Action
Deutschland (AAD) gestartete PatientPartners-
Programm leisten. Die Gruppe der Rheumatolo-
gen iibernimmt die Verantwortung fiir die medizi-
nische Qualitat; unterstiitzt wird das Projekt von
der Firma Pfizer. Im Januar wurden zehn Patien-
tinnen mit Rheumatoider Arthritis (RA) zu zertifi-
zierten Referentinnen ausgebildet. Sie werden in
der Aus- und Fortbildung von Arzten im Bereich
der RA eine aktive Rolle iibernehmen. Die Patient
Partners vermitteln dem Arzt geeignete grund-
legende Untersuchungstechniken, sensibilisieren
ihn fiir die besonderen Lebensumstande Betroffe-
ner und machen damit deutlich, was es heif3t, mit

Rheuma zu leben. Christina Galfetti, erfahrene
Patient Partnerin aus der Schweiz, fiihrte beispiel-
haft vor, wie das Programm funktioniert, und
motivierte so die Patient Partners fiir ihre Rolle.
Dr. Wiegand MiillerBrodmann aus Marburg (im
Bild oben mit zwei Patient Partnerinnen) fiel es
leicht, das vorhandene Wissen zur Krankheitsleh-
re der Gelenke aufzufrischen und zu ergénzen. |

Erfolgreicher Sjogren-Tag

Am 17. Marz fand in der Uniklinik Freiburg der
6. Deutsche SjogrenTag fiir Patienten mit
Sjogren-Syndrom statt. Bei diesem rheumatischen
Krankheitsbild, auch ,Rheuma der Trdnen- und
Speicheldriisen” genannt, ist die interdisziplinare
Zusammenarbeit der unterschiedlichen Facharzt-
gruppen von groBer Bedeutung. Rund 250 Teil-
nehmer besuchten die vielfaltigen Vortrége. Ver-
anstalter war unter anderem die Rheuma-liga
Baden-Wiirttemberg. |
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Rheuma-Liga macht auf seltene
Rheumaformen aufmerksam

Entziindete Augen, Hautveranderungen oder Atemnot: Wer denkt da schon an Rheuma? Doch Rheu-
ma beféllt nicht nur Gelenke und Knochen. Neben bekannten Rheumaformen, wie rheumatoider
Arthritis oder Morbus Bechterew, gibt es eine Vielzahl anderer Rheumavarianten, von denen die meis-
ten sehr selten auftreten. Diese seltenen Rheumakrankheiten sind auch vielen Arzten kaum bekannt.
Fur die Patienten hat die Unkenntnis fatale Konsequenzen: Sie miissen oft eine wahre Odyssee von
Arztbesuchen hinter sich bringen, bis ihre Krankheit erkannt wird. Dabei kann in besonders schweren
Féllen eine rechtzeitige Therapie das Leben retten. Deswegen hat sich die Deutsche Rheuma-Liga die
Information (iber diese Rheumaformen und die Unterstiitzung von Betroffenen zum besonderen
Anliegen gemacht. Sie bietet Informationsmaterial, Beratung und Selbsthilfeangebote fiir Menschen
mit seltenen rheumatischen Erkrankungen. Zweiseitige Merkblatter stehen im Internet zum He-
runterladen bereit oder konnen per Post kostenlos bei den Landesverbanden bestellt werden. |

Information iiber Sklerodermie

Sklerodermie ist eine der seltenen rheumatischen Erkrankungen. Typisch ist eine gesteigerte Produktion
und Ablagerung von Bindegewebsbestandteilen in der Haut und in verschiedenen Organen. Im Januar
2007 fand der zweite internationale Kongress zur Forschung, Diagnostik und Therapie der Sklerodermie
statt. Die Teilnehmer aus mehr als 40 Landern beschaftigten sich sowohl mit dem aktuellen
Forschungsstand als auch den neuesten Therapiemdglichkeiten. Auch der Sklerodermietag 2007, den
die Rheuma-Liga Berlin unter Beteiligung der Sklerodermie Selbsthilfe am 8. September veranstaltet,
widmet sich der interdisziplinaren Zusammenarbeit und Forschung. |

Unterschriften
gegen Diskriminierung

Zum Europdischen Jahr der Chancengleichheit
2007 hat das Europdische Behindertenforum
(EDF) eine Unterschriftenkampagne fiir eine Anti-
diskriminierungsrichtlinie gestartet. Mit dem Ziel,
eine Million Unterschriften zu erwerben, lauft die
europaweite Aktion noch bis zum 30. September
2007. Nahere Informationen gibt es im Internet
unter www.1million4disability.eu - dort kann di-
rekt digital unterschrieben werden. Die Deutsche
RheumarLiga unterstitzt die Kampagne. |

Rheumaim
EU-Forschungsprogramm

Rheumatische Erkrankungen sind im 7. Rahmenfor-
schungsprogramm der EU unter ,Wesentliche
Erkrankungen” eingestuft worden. Ein groBer Er
folg, denn es zeigt das wachsende Bewusstsein fiir
rheumatische Erkrankungen und erméglicht eine
verstarkte EU-Forderung lénderiibergreifender For-
schung. Das Engagement der Patientenorganisatio-
nen in der EULAR, aber auch der Landesverbande
der Rheuma-liga, die die EU-Abgeordneten vor Ort
angeschrieben haben, war damit erfolgreich. |
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IPYRRY Kommunikation + Kampagnen

Neutralitdt und Unabhdngigkeit

Die Arbeit einer groRen Selbsthilfeorganisation wie
der Deutschen Rheuma-liga ist ohne 6ffentliche
Zuschiisse, Spenden und Sponsoring heute nicht zu
finanzieren. Neutralitdt und Unabhdngigkeit zu
bewahren und wichtige Kooperationen transparent
zu gestalten, ist dabei von Anfang an oberstes Prin-
zip gewesen. Eine inhaltliche Einflussnahme, zum
Beispiel von Pharmafirmen auf Projekte des Ver-
bandes oder gar Werbung fiir Produkte und Prapa-

Aufklérung tiber Arthrose

rate, sind fiir die Rheuma-Liga absolut tabu. Des-
halb gibt es seit einigen Jahren ,Richtlinien fiir die
Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunternehmen”,
die fiir den Gesamtverband verbindlich verabschie-
det wurden. |

Die Richtlinien kénnen im Internet eingesehen
werden: www.rheumaliga.de/home/layout2/
page_sta_692.html

.Da kann man eh nichts machen!" Wie oft mussen sich Arthrosepatienten das wohl in Arztpraxen an-
horen? Die grol3e Zahl der Betroffenen wird mit ihrem Schmerz ziemlich alleine gelassen, sicherlich auch,
weil Arthrose nicht sofort mit Rheuma assoziiert wird. Die Rheuma-Liga engagiert sich jedoch im
gesamten Spektrum des rheumatischen Formenkreises und ganz besonders fiir Arthrosekranke.
Deswegen haben die Verbande der Rheuma-Liga beschlossen, mit dem diesjédhrigen Welt:Rheuma-Tag,
12. Oktober 2007, eine Informationskampagne zu starten. Ziel ist es, den Arthrosebetroffenen Mut zuzu-

sprechen und ihnen Wege der Selbsthilfe und Therapie aufzuzeigen. |

Richtlinie hausliche
Krankenpflege

Der Gemeinsame Bundesausschuss hat die Richtli-
nie zur hauslichen Krankenpflege tiberarbeitet. Erst-
mals werden dabei auch die speziellen Belange von
Kindern miteinbezogen. Gemeinsam mit anderen
Verbanden hat sich die Deutsche Rheuma-Liga er
folgreich dafiir eingesetzt, dass der erhohte Betreu-
ungsaufwand bei der Pflege von Kindern entspre-
chend beriicksichtigt wird. |

Fortbildung in der Pflege

Um eine fachkompetente Beratung und Pflege von
Menschen mit rheumatischen Erkrankungen zu
gewahrleisten, hat die Rheuma-Liga Berlin in Zu-
sammenarbeit mit der Rheumatologischen Fortbil-
dungsakademie und dem Berufsverband fiir Pfle-
geberufe eine Fortbildung fiir Pflegefachkrafte ent-
wickelt. Die zweitdgige Qualifizierung mit Zertifikat
wird auch im Jahr 2007 angeboten; teilnehmen
konnen Interessenten aus allen Bundeslandern. |

Neue Leitlinien in Arbeit

Die Deutsche Rheuma-liga arbeitet an der Erstellung einer Leitlinie zur ,Definition, Pathophysiologie,
Diagnostik und Therapie des Fibromyalgiesyndroms" mit und stellt dariiber hinaus Forschungsgelder fiir das
Projekt zur Verfiigung. Fiir die Erarbeitung der Leitlinie konnten Patientenvertreter aus den Landesverban-
den gewonnen werden. Die Veroffentlichung ist fiir Ende September 2008 geplant. Zudem arbeitet die
Rheuma-Liga an der Erstellung einer Nationalen Versorgungsleitlinie zum Thema Kreuzschmerz mit. Neben
der Deutschen Rheuma-liga sind weitere Patientenorganisationen in einem begleitenden Patientengre-
mium vertreten. |

SO ERREICHEN SIE UNS

Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e. V. e MaximilianstraRBe 14 ¢ 53111 Bonn
Telefon 0228-766 06-0 o Fax 0228 - 766 06-20
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<

Ursula Faubel
Geschéftsfiihrerin, politische
Interessenvertretung

Tel: 0228-766 06-14

E-Mail: bv.faubel@rheuma-liga.de

Susanne Walia
Offentlichkeitsarbeit
Tel.. 0228-76606-11
E-Mail:
bv.walia@rheuma-liga.de

Karl Cattelaens
Finanzen,/Verbandsservice
Tel: 0228 - 766 06-21
E-Mail:
bv.cattelaens@rheumar-liga.de

HILFE FUR DIE
KLEINSTEN

Fiir Erzieher hat die Deutsche
Rheuma-liga den Flyer ,Das
rheumakranke Kind im Kinder-
garten” herausgegeben. Die Au-
toren Susanne Ott und Siegfried
Schneider sind Elternvertreter
aus dem Ausschuss fiir rheumakranke Kin-
der und Jugendliche. Mit dieser Publikation
wird die bestehende Informationsreihe vom
Kindergarten tber die Schule bis hin zum
Berufseinstieg abgerundet.

B INFORMATIONEN UBER
OSTEOPOROSE
Osteoporose ist eine Erkrankung, die in den
letzten Jahren viel Beachtung erfahren hat.
Kein Wunder, sind doch allein in Deutsch-
land Millionen Menschen betroffen - die
groBe Mehrheit von ihnen
Frauen. Dass  Knochen-
schwund als Folgeerkrankung
jedoch gerade fir rheuma-
kranke Menschen eine beson-
dere Gefahr darstellt, wird bis-
lang kaum beachtet. Die
Deutsche Rheuma-Liga schlieBt diese Liicke
mit ihrem umfangreichen neuen Ratgeber
Erst Rheuma - dann Osteoporose”. Er bie-
tet alle wesentlichen Informationen tiber
die Zusammenhéange beider Erkrankungen.
Die Finanzierung erméglichte die DAK.

B KLEINER
THERAPIEBEGLEITER
Der Rheuma-Pass macht Rheumapatienten
nicht nur mit den wichtigsten Behand-
lungsméglichkeiten vertraut - hier kénnen
auch Anwendungen sowie Medikamente
uber eine ldngere Zeit dokumentiert wer-
den. Denn es ist wichtig, dass die Be-
troffenen das Therapiekon-
zept verstehen und mittra-
gen, auch wenn sich nicht so-
fort Erfolge einstellen. Finan-
ziert wird der Pass von Roche
Pharma, seit 2006 Forder-
mitglied der Rheuma-Liga.
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