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Die chronische Erkrankung eines Kindes fihrt oftmals zu einer Veranderung des alltédglichen
Lebens in der gesamten Familie. Seit der Grindung im Mai 1990 steht der Bundesverband
Kinderrheuma e.V. betroffenen Familien zur Seite, um sie durch Aufklarungsarbeit und zahlreiche
Projekte bei der Bewéltigung des Alltags zu unterstitzen. Die derzeit ca. 400 Mitglieder des
Vereins sind vorwiegend betroffene Familien. Ein Netzwerk von Arzt:innen, Therapeut:innen und
Pddagog:innen sowie Férderern erganzt und unterstitzt unsere Arbeit.

In unserer Selbsthilfeorganisation treffen interessierte Familien mit Menschen zusammen, mit
denen sie sich austauschen kénnen, Informationen erhalten, aber auch gemeinsam Spal3 und
Erholung bei unseren Fortbildungs- und Familienangeboten erleben.

Aufgaben und Ziele des Vereins auf einen Blick:

® Aufklarung der Offentlichkeit Uber
Rheuma und chronische Schmerzen
am Bewegungsapparat bei Kindern
und Jugendlichen
Sicherstellung und Verbesserung der
Versorgungssituation
Ansprechpartner:innen fur betroffene
Familien

® Forderung der Krankheits- und Alltags-
bewaltigung

® Fortbildung fur Jugendliche und Familien

® Projekte fur betroffene Kinder und Jugend-
liche zur Integration in Schule und Beruf
@® Einrichtung und Koordination von orts-
nahen Treffpunkten
Psychologische und sozialpadagogische
Unterstutzung
Begleitung und Unterstiitzung beim Uber-
gang in die erwachsenenorientierte Ver-
sorgung (Transition) fir junge Menschen
mit Rheuma und chronischen Schmerzen
am Bewegungsapparat

Der Verein finanziert sich aus Spenden, Fordergeldern und Mitgliedsbeitrégen. Die ehrenamtliche
Vorstandsarbeit wird durch zwei Sozialarbeiterinnen, eine Verwaltungsangestellte und eine
Projektkoordinatorin unterstitzt.
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Nall!

Es kommt immer wie-

der mal vor, dass man

in Gesprachen mit Ju-

gendlichen nachha-

ken muss, weil all die

Anglizismen nicht un-

bedingt Teil des eige-
nen Wortschatzes sind: Intensive Unterhaltungen
heiBen ,deep talks”, zu viel denken nennt sich
auch ,overthinking” und fur das Gefuhl des
Fremdschdmens sagt man auch ,cringe”. Noch so
ein ,nices” Wort ist ,worst case”, was irgendwie
etwas ,fluffy” und ,easier” klingt als , schlimms-
tenfalls” in der manchmal etwas sperrigen deut-
schen Sprache. So ein ,worst case” kann zum Bei-
spiel sein, beim wichtigen Vorstellungsgesprach
mit einem dicken Loch im Strumpf aufzutauchen,
das auch nur deshalb zu sehen ist, weil man ver-
gessen hatte, die ausgelatschten Birkenstocker aus-
zuziehen und gegen blankgeputzte Lederschuhe
einzutauschen. So richtig ,worst” ist auch eine
aufgeplatzte Hose, die kurz vor dem ersten Date
aus fadenscheinigen (Wortspiel!) Griinden aus den
Nahten gegangen ist und zu allem Elend auch
noch den Blick auf die verschlissene Unterhose mit
dem Benjamin-Blimchen-Design freigibt. Nun
kénnte man naturlich sagen, das sind aber echt
,horrible” ausgedachte Félle. Geht's nicht etwas
mehr , true-life”-mé&Big? Ok! Es ist schon ein paar
Jahre her, da weilten meine Frau und ich in Irland,
wo wir mit dem Wohnmobil die schénsten Kis-
tenabschnitte des Stidwestens besuchten. Jeden-
falls mussten wir wohl ,,extremly” erholt gewesen
sein, weil wir bereits am frithen Abend vor der flr
den Mittag am néchsten Tag geplanten Abfahrt
am Féhrhafen Rosslare ankamen, um nach Fishgu-
ard in Wales riiberzuschippern. Allerdings gelang
es meiner Frau mit nur geringfigigen Uberzeu-
gungskiinsten, unser Ticket gegen eine Uberfahrt
am Vortag einzutauschen. Und da wir die ersten
waren, hatten wir einen Platz in Pole-Position. Und
Pole-Position hieB: Erster auf dem Schiff und erster
an der Bar! Um die zwei Stunden bis zur Abfahrt
zu Uberbrlcken, legten wir die ein oder andere CD

VORWORT

ein und lasen. Der Platz am Fahrhafen fillte sich
und die anderen Mitfahrenden reihten sich hinter
uns ein. Dann erschien die Fahre, legte an und
spuckte die Reisenden nebst Fahrzeugen von Eng-
land aus. Wir waren voll in ,anticipation”-Laune,
schlieBlich konnten wir es kaum abwarten, noch
ein paar Tage in unserem geliebten Wales zu ver-
bringen. Der WeiBe-MUtzenmann erschien in
front of us”, checkte noch mal die allgemeine Si-
tuation und gab dann das Startzeichen, was na-
turlich als allererstes uns in der Pole-Position galt.
Ich drehte den Schlussel im Zindschloss, um fest-
zustellen, dass es nichts zum Drehen gab. Neuer
Versuch! Nichts! Kein Klick, gar nichts! Batterie
leer! Der groBe Wagen war wohl die ganzen Stun-
den in Zindposition geblieben, um dann drauBen
wie ein Weihnachtsbaum zu leuchten. Hinter uns
hupten die ersten Gaste und der WeiBe-MUtzen-
Mann wedelte wild mit den Armen. Wie man
weiB, andert das wenig bis gar nichts an einer lee-
ren Batterie. Und dann passierte genau das, was
ich bereits bei vielen vorherigen Fahrfahrten als
LWorst case scenario” vor Augen hatte: Wir blieben
am Festland zurtick, wahrend sich alle anderen Au-
tofahrer mit bésem, manchmal auch mitleidigem
Seitenblick an uns vorbei aufs Schiff drangten. Was
fur ein ,weird feeling” zu beobachten, wie die
Fahre nach und nach am Horizont verschwindet.
An diesen ,worst case” mussten meine Frau und
ich neulich denken, als das Telefon ging und ein
aufgeregter Anrufer uns mitteilte, es sei schon Mai
und die Familie geLENKig sei immer noch nicht in
seinem Briefkasten gelandet! Oh, ,my goodness”,
wir hatten den Redaktionstermin vergessen! Aber
zum Gluck war das nur ein Traum und darin zahlen
ja ,worst cases” nicht. Es hat wie immer geklappt:
die Zeitung ist fertig und wird demnachst ver-
schickt. Alles wird gut und unsere Leser:innen kon-
nen sich auf die 92. Ausgabe freuen, die mal wie-
der mit viel Herzblut und Spal3 an der Sache zu-
sammengestellt wurde. Wir wiinschen allen einen
schénen Frihling und ... ,,always stay nice and re-
laxed”!

Euer/Ihr

Avnald TWrardf



AKTUELLES

Klausurtagung in Freckenhorst

om 19. bis zum 20. Januar 2024 fand
\/die alljghrliche Klausurtagung des Bun-

desverband Kinderrheuma e.V. in der
Landesvolkshochschule in Freckenhorst statt.
Los ging es am Freitag, um 16 Uhr mit der Ab-
laufplanung, den ausgearbeiteten Programm-
punkten und aktuell anstehenden bzw. lau-
fenden Projekten. Unter anderem wurde der
Weihnachts- und Reha-Basar im November/
Dezember 2023 thematisiert und es konnten
positive Schltsse gezogen werden. Die Veran-
staltungen waren dank vieler bekannter als
auch neuer interessierter Gesichter stark be-
sucht und der Bundesverband konnte gute
Einnahmen und Spenden verzeichnen.
Das kreative Angebot fiel auch in diesem Jahr
durch viele freiwillige und ehrenamtliche Un-
terstUtzer:innen reichhaltig aus: von selbstge-
strickten Socken Uber Kerzen und selbstge-
machten Marmeladen bis hin zu gebastelten
und leuchtenden Weihnachtssternen.
Auch auf dem Weihnachtsmarkt in Munster
war der Bundesverband an zwei Tagen in der
Ehrenamtshutte vertreten. Dies lockte eben-
falls viele Interessierte an. Es wurden einige
angebotene Artikel verkauft und gleichzeitig
konnte die Moglichkeit geschaffen werden
Uber den Verein, dessen Aufgaben und Ange-
bote zu sprechen und somit Offentlichkeitsar-
beit zu leisten.
Jedoch ist mit dem Einsatz auf dem Weih-
nachtsmarkt vor allem fiur das Familienblro
viel Organisation und Zeitaufwand verbunden,
sodass nun ein Arbeitskreis aus interessierten
Ehrenamtlichen Uberlegt und plant, ob der
Bundesverband Kinderrheuma e.V. im Jahr

2024 erneut auf dem Weihnachtsmarkt
Munster vertreten sein kdnnte.

Zudem wurde Uber das vom 7. bis 9. Juni
2024  anstehende  Familienfortbildungs-
Wochenende in Freckenhorst gesprochen. Die
hierfir anstehenden Programmpunkte und
Wabhlen spielten dabei eine besondere Rolle.
AuBerdem wurden sowohl am Freitag als
auch am Samstagvormittag Projekte, wie bei-
spielsweise ,,Gemeinsam Online”, wodurch
die Selbsthilfegruppen (Treffpunkte des Ver-
eins) um digitale Austauschmaglichkeiten er-
weitert wurden, reflektiert und Gber fortzu-
flhrende und aktuell laufende Projekte, wie
z.B. das , Geschwisterprojekt”, wobei es um
die Foérderung und Unterstlitzung von Ge-
schwistern rheumakranker oder unter chroni-
schen Schmerzen leidender Kinder geht, ge-
sprochen.

Auch das Projekt ,Mal eben Erwachsenwer-
den”, welches von der Jugendgruppe RAY
moderiert und organisiert wird, wurde durch



Einblick in die Klausurtagung

Laura Alex (Bundesverband- und RAY-Mitglied)
vorgestellt. Hierbei wird die Transition von der
Kinder- und Jugendrheumathologie in die
Erwachsenen-Rheumatologie mittels eines
Videos/Films thematisiert. Es soll zur Aufkla-
rung Uber Schwierigkeiten und Hindernisse
sowie zur Verbesserung dieses Themenfeldes
beitragen.

Der Abend fand einen gemutlichen und gesel-
ligen Ausklang mit weiteren Gésten wie u. a.
Phyllis, Arnold und Dr. Ganser im Brauhaus
Warintharpa in Warendorf. Einige saBen noch
darlber hinaus bis in die spaten Abendstun-
den im privaten Rahmen zusammen und
tauschten sich aus.

Am Samstag stand hauptsachlich das Arbeiten
in Kleingruppen auf dem Programm. Dazu
konnten sich die Mitglieder tags vorher in eine
aushangende Liste mit verschiedenen Themen-
schwerpunkten eintragen. Darunter fielen The-
men wie Satzung, Datenschutz, Mitglieder-
pflege und -aufnahme, Bekanntheitsgrad des
Vereins und Vorteile einer Mitgliedschaft. Die
Beteiligten setzten sich fleiBig vor und nach
dem geplanten Mittagessen am Nachmittag
mit ihren Schwerpunkten auseinander und teil-
ten anstehende Aufgaben untereinander auf.
Zum Tagesende wurde der aktuelle Stand der
Arbeitsgruppen dargestellt. Die Kleingruppen
kommen nach individueller Absprache im
digitalen Rahmen an weiteren Terminen zu-
sammen und arbeiten an ihren jeweiligen Pro-
jekten und Themen im Jahr 2024 weiter. Zum
Abschluss wurden weitere Termine und Pléne

fur die Zukunft besprochen. Mit einem Kaffee
und einem Stlickchen Kuchen machten sich
gegen Nachmittag nach einem erfolgreichen
Wochenende alle Versammelten mit vielen
Infos und neuen Aufgaben zurlick auf den
Heimweg.

FUr mich personlich war es die erste Teilnahme
an einer Klausurtagung des Bundesverbandes
Kinderrheuma e.V. Ich durfte viele neue, sehr
freundliche und stark engagierte Menschen
kennenlernen, habe aber auch viele bekannte
Gesichter wiedergetroffen.

Der Blick hinter die Kulissen, die Arbeit im Ver-
ein sowie das Miteinander aller Beteiligten
haben mich sehr beeindruckt und begeistert.
Dies hat mich dazu bewegt, mich bei der
nachsten Mitgliederversammlung im Juni zur
Wahl fur den Ausschuss aufstellen zu lassen.
Ich habe das Gefihl, auf dieser Ebene aktiv
etwas bewegen und Familien sowie Betroffene
auf ihrem personlichen Weg begleiten und
unterstltzen zu kénnen. Zudem ist der Kon-
takt zu den anderen Mitgliedern und Betrof-
fenen kraftgebend und wohltuend.

Wir hatten eine Menge Spal3 bei der Klausur-
tagung, haben viel gelacht, aber auch viel ent-
wickelt, besprochen und erreicht.

Ich freue mich sehr auf weitere Treffen im per-
sonlichen und digitalen Rahmen sowie auf
den Austausch und die Arbeit an den kom-
menden Projekten und Aufgaben im Verein
und bei RAY.

Danke, dass ich ein Teil dieses Ganzen sein
darf! Elena



AKTUELLES

Es welhnachtete sehr!

Das Weihnachts-Trio des Bundesverbandes war ein voller Erfolg

egen Ende des letzten Jahres ging es im
G Familienblro zu wie in der Werkstatt

des Weihnachtsmannes: Viele Pakete
mit lauter schénen selbstgemachten Dingen
trudelten nach und nach im Lager ein und
wurden dort immer héher und héher gesta-
pelt. Doch die routinierten Mitarbeiterinnen
des Familienbiros, verstarkt durch fleiBige
Helfer:innen, sorgten fir Ordnung im geselli-
gen Chaos, bis es dann endlich so weit war:
Der groBBe Adventsbasar in der Magistrale des
St. Josef-Stifts konnte — wie immer traditionell
am Totensonntag im November — endlich wie-
der stattfinden.

Die aufgestellten Tische waren morgens zum
Startschuss bunt gefullt und boten alles an,
was das vorweihnachtliche Besucher:innen-
herz begehrte: Platzchen, bedruckte Kerzen,
selbstgestrickte Socken, Kissen und weih-
nachtliche Dekorationen sind nur ein Bruchteil
dessen, was an diesem gut besuchten Sonn-
tag auf dem Basar des Bundesverbandes Kin-
derrheuma betrachtet, bestaunt und erwor-
ben werden konnte.

Ein groBer Publikumsmagnet war insbesonde-

re der prall geflllte Stand der Rappelkiste aus
Ahlen, welcher vor allem die jingeren Besu-
cher:innen begllckte und durch seine groBzi-
gige Spende seiner gesamten Einnahmen an
diesem Tag eine enorme Unterstlitzung fur
den Bundesverband darstellt. Ein riesengroB3es
.Danke!”an dieser Stelle deshalb an Markus
und Phyllis fur diese groBartige Geste!

Die junge Selbsthilfe RAY organisierte an die-
sem Tag zudem ein Kinderschminken und Bas-
teln, sodass alle kleinen Besucher:innen mit
ihren Familien frohlich durch die Magistrale
liefen. Zusatzlich lieferte RAY ein kleines Kon-
zert mit einem selbstkomponierten Song an-
lasslich des zehnjahrigen Jubildums der jungen
Selbsthilfegruppe.

Auch das reichhaltige Aufgebot an selbstge-
machten Kuchen, leckeren Waffeln und
Wairstchen sorgte in der Cafeteria dafir, dass
die Besucher:innen gerne im St. Josef-Stift ver-
weilten.

Ein rundum gelungener Adventsbasar wurde
kurz darauf abgeldst durch das Besetzen der
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AKTUELLES

Ehrenamtshitte auf dem regionalen und
nachhaltigen X-MS-Weihnachtsmarkt auf dem
Harsewinkelplatz in Minster.

Auch hier fand sich eine Gruppe ehrenamtli-
cher Verkaufer:innen, welche gemeinsam mit
dem Familienblro ein buntes Sortiment der
selbst hergestellten weihnachtlichen Artikel
und Kostlichkeiten anbot. Mit guter Stim-
mung trotzte das Team vor Ort den winterli-
chen Temperaturen und konnte so nochmal
eine schone Verkaufssumme fur den Bundes-
verband Kinderrheuma erzielen.

Das weihnachtliche Verkaufs-Trio des Vereins
wurde durch einen Stand auf dem Reha-Weih-
nachtsmarkt im St. Josef-Stift Mitte Dezember
komplettiert.

Ein Dank an alle, die dabei geholfen haben,
alle drei Veranstaltungen wieder einmal zu
einem Erfolg fur den Bundesverband Kinder-
rheuma werden zu lassen. Auch in diesem
Jahr freut sich der Verein wieder auf zahlreiche
Besucher:innen und steht bereits bald wieder
mit neuen Ideen flr 2024 in den Startléchern!

Lasst euch Uberraschen. Kristina Alex



EDV-Umstellung

n den letzten Wochen ist im technischen

Hintergrund bei unserem Verein viel pas-

siert.
Zum einen haben wir das Hosting unserer
Homepage gewechselt. Begleiten und unter-
stlitzen mit unseren Online-Seiten wird uns ab
sofort die Creative feat GmbH aus Detmold.
In einem weiteren Schritt haben wir unser Sys-
tem auf Microsoft Office 365 umgestellt. Das
bedeutet auch, dass unsere Mailkonten jetzt
Gber Microsoft laufen, u.a. da uns dies eine
neue und einfachere Art der Zusammenarbeit
ermdglicht. In diesem Zuge haben alle Vereins-
verantwortlichen (z.B. Treffpunktleiter:innen,
Vorstands- und Ausschussmitglieder, RAY, Fa-
milienblromitarbeiterinnen) neue Mailzugan-
ge erhalten. Die Einrichtung wird noch etwas
Zeit in Anspruch nehmen und auch die Einar-
beitung in die neuen Programme erfordert von
allen Seiten zuséatzlich Zeit und Geduld. Wir
bitten daher um Ihr Verstédndnis, falls die eine
oder andere Riickmeldung langer dauert. Soll-
ten Sie eine Vereinsadresse nicht (mehr) errei-
chen kénnen, melden Sie sich gerne im Fami-
lienburo familienbuero@kinderrheuma.com.
Vielen Dank! Kathrin Wersing

AKTUELLES

Tatigkeitsbericht 2023
online

wand unseren jahrlichen Tatigkeitsbericht.

Darin sind viele Informationen Gber unsere
Arbeit, Uber Vereinsprojekte, Forderungen
sowie Uber Einnahmen und Ausgaben enthal-
ten.
Schauen Sie doch einfach mal rein. Zu finden
ist der Jahresbericht 2023 unter diesem QR-
Code bzw. per Link:
https://kinderrheuma.com/wp-content/
uploads/Taetigkeitsbericht _fuer-2023.pdf

Kathrin Wersing

J edes Jahr erstellen wir mit einigem Auf-



AKTUELLES

Versand unseres Newsletters

Alle wichtigen Infos zu Vereinsaktivitaten werden inzwischen Gber
unseren Newsletter kommuniziert. Eine Anmeldung ist sehr emp-
fehlenswert, um stets auf dem aktuellen Stand bzgl. Termine und
Fristen zu sein. Ganz einfach per nebenstehendem QR-Code oder
https://www.kinderrheuma.com/service/newsletter

Herzlichen Dank aus dem Familienbtro!

Hinweis fiir Mitglieder zu Adress- und Kontodaten-Anderungen

Haben sich Adresse, E-Mail, Telefonnummer oder Bankverbindung geandert? Bitte teilen
Sie uns dies zeitnah mit unter: familienbuero@kinderrheuma.com

Bereits in den letzten Monaten mussten wir einige Adressen von unserer Versandliste strei-
chen, da die Empfanger verzogen waren und sie auf unsere Nachfrage nicht reagiert
haben. So entgehen den Mitgliedern leider wichtige Informationen. Eine kurze schriftliche
Mitteilung Uber die gednderten Daten ans Familienbulro reicht aus. Gerne kénnen Sie uns
dies aber auch per Telefon mitteilen.

Laut unserer Satzung §4 (5) sind Mitglieder verpflichtet, dem Verein Anschriften-
anderungen — auch der E-Mail-Adresse — mitzuteilen. Der Verein erfillt seine Pflich-
ten, wenn er Mitteilungen an die letzte von dem Mitglied bekanntgegebene Anschrift
oder E-Mail-Adresse sendet.

Mit Mitteilungen sind u.a. Einladungen zur Mitgliederversammlung gemeint sowie der
Versand des hier raus resultierenden Protokolls.

Bitte denken Sie auch daran, uns die Anderung lhrer Kontoverbindung mitzuteilen. Riick-
buchungen und Nachforschungen kosten Geld und Zeit, die wir lieber in kreative Vereins-
arbeit stecken mochten. Die Kosten fir die Rickbuchung tragen die sdumigen Mitglieder
selbst. Marion Illhardt



SPENDEN

Liebe Leser:innen!

Wie immer finden Sie hier Berichte Gber Spenden zugunsten des Bundesverbandes Kinderrheuma,
die einem bestimmten Projekt oder einer besonderen Verwendung zugedacht waren.

Wo kommen die Sachen fur den Basar her?

inige Sachen hat z. B. der Handarbeitskreis
E der Frauenhilfe Matthdus der evangelischen

Kirchengemeinde Ibbenbtiren hergestellt.
Uber Socken, Miitzen, Schals, kleine Plpp-
chen oder Taschen haben die Damen fir un-
seren Adventsbasar in Sendenhorst noch viele
unzahlige wunderschéne Sachen fir Grof3
und Klein gezaubert.
Die Damen waren sehr fleiBig und die alteste
unter ihnen wird dieses Jahr 102 Jahre alt.
Wir freuen uns auch in diesem Jahr wieder
sehr Gber die schéne Unterstiitzung mit vielen
groBartigen Sachen, von Tischdecke Uber Tan-
nenbaumanhéanger und weitere Ideen von

Handarbeitskreis der Frauenhilfe Matthaus dem Handarbeitskreis. Von Herzen bedanken

wir uns fur die vielen Spenden. Gabi Henke

Spende nach Chorkonzert

er Chor ,,Salto Chorale”, in dem unsere
D Gruppenleiterin Sabina Klein vom Treff-

punkt Kassel mitsingt, gab im Novem-
ber zwei Konzerte unter dem Titel: ,Over the
rainbow” Filmsongs im Chorkonzert. Lieder
wie ,What a wonderful world”, ,,Hit the road,
Jack”, ,Yesterday” und viele weitere bekannte
und auch weniger bekannte Songs wurden
vorgetragen.
Beide Konzerte fanden guten Anklang und im
Anschluss wurde um eine Spende fur den Bun-
desverband gebeten. Bei dieser Aktion kamen
am Ende 700 Euro fur unsere Arbeit zusammen.
Es waren gelungene und erfolgreiche Konzer- ~ Chor ,Salto Chorale”
te fur alle Beteiligten. Sabina Klein



SPENDEN

Zahngoldspende

m 15. Februar 2024 trafen Jutta Becker
Aund ich uns mit Herrn Dr. Sachs in sei-

ner Praxis in Sendenhorst, Osttor 11.
Wie in jedem Jahr und das schon seit vielen
Jahren sammelt die Zahnarztpraxis Zahnersatz
aus Gold, der als Spende der Patient:innen ge-
sammelt wird und am Ende des Jahres zur
sog. Scheideanstalt gegeben wird. In Koope-
ration mit der befreundeten Zahnarztpraxis
Helms in Riesenbeck erfolgt die alljahrliche
Sammlung. In 2023 betrdgt die Spende
6.827,06 Euro. Die bisher gesammelten Gold
Spenden der vergangenen Jahre ergeben
einen hohen funfstelligen Betrag.
Dr. Sachs betont, dass er den Aufwand gern
auf sich nimmt und sich immer wieder tGber die
Hohe der Spende freut, wenn er sie uns Uber-
geben kann. Der Bundesverband darf selbst
entscheiden, woftr das Geld eingesetzt wird.
Dafur herzlichen Dank, den Dr. Sachs so gern
an die Patient:innen weitergeben mochte, da
diese ja die eigentlichen Spender:innen sind
und seine und die Praxis von Frau Helms nur
Initiatoren und Mittler sind.

Spende zur
Goldenen Hochzeit

oldene Hochzeit zu feiern ist schon
G etwas ganz Besonderes, denn es bedeu-

tet 50 Jahre verheiratet zu sein! Es ist
eine beneidenswerte Vorstellung und ich freue
mich sehr fir das Ehepaar Pfumfel. Und der
Bundesverband kann sich Uber die Summe
von 400 Euro freuen, denn das ,goldene”
Paar hat einen Teil ihrer Geldgeschenke an uns
gespendet. Unser herzlichster Dank geht an
Frau und Herrn Pfumfel. Marion lllhardt

v.l.: Rolf Schirmann (Ausschussmitglied),
Dr. Sachs und Jutta Becker (Ausschussmitglied)

Die neue Spendensammlung in 2024 hat be-
reits begonnen! Rolf Schirmann

Und noch ein Ehejubilaum...

uch das Ehepaar Kahmann kann auf
Aviele gemeinsame Ehejahre zurlckbli-

cken. Herr Kahmann kindigte zwar
eine Spende aus diesem Anlass an, aber wir
waren mehr als Uberrascht, als auf unserem
Konto die unglaubliche Summe von 2.000,00
Euro stand. Auch Frau und Herrn Kahmann
winschen wir fir die weitere Zukunft alles
Liebe und Gute und tolle gemeinsame Erleb-
nisse. Marion lllhardt



Spende aus Armbandverkauf

band? Wenn nicht, ich wei3, wo es sie gibt. Namlich

hier bei uns im Familienbiro. Diese Armbander sind
bei uns der Renner! Sie gibt es in allen Farbvariationen, fur
GrofB3 und Klein, fur Sie und Ihn.
Gefertigt hat sie Justine Solzbacher und sie hat fleiBige Ab-
nehmer. Den Erlos aus dem Verkauf der Armbander spendet
sie fir den Bundesverband Kinderrheuma. Im letzten Jahr er-
hielten wir eine Spende von ihr tUber 1.381,45 Euro. Und
auch dieses Jahr ist bereits wieder eine schone Summe auf
unserem Konto eingegangen. Liebe Justine, vielen herzlichen
Dank fur Deine groBartige kreative Arbeit! Marion lllhardt

| | aben Sie auch schon so ein schénes modisches Arm-

SPENDEN

100.000 Eiserkuchen fur den guten Zweck

m 25. Marz 2024
war es so weit, die
liebe Anne Bexte

hatte den 100.000 Eiserku-

chen fir den guten Zweck

gebacken!

Seit Marz 2020 backt sie

immer gleich eimerweise

ihre Uberaus leckeren Eiser-

kuchen und spendet den

Erlés an uns. Dabei hat sie

nun schon 4.000 Eier, 500

kg Mehl, 500 kg braunen

Zucker und 250 kg Butter

eingekauft, nach Hause ge-

tragen und 1.000 Stunden

in ihrer Kiche verbracht,

um alle Zutaten liebevoll zu-

sammen zu rUhren, in ihren Eisen zu backen
und zu schmackhaften Eiserkuchen zu rollen.
Wahnsinn!

Die Eiserkuchen finden dann immer im Freun-

des- und Verwandtenkreis
sowie im St. Josef-Stift in
Sendenhorst, in dem Anne
arbeitet, begeisterte Abneh-
mer:innen, die sogar Uber
die Jahre zu besonderen
Anlassen Eimer mit Eiser-
kuchen bei Anne in Auftrag
gegeben haben.

Liebe Anne, vielen herzli-
chen Dank fur diese beson-
ders siBe Spendenaktion
und die sensationelle Spen-
densumme von nun schon
insgesamt 5.500 Euro!

Also Leute, esst weiter flei-
Big Eiserkuchen!
Informationen wie Sie mit

einer Spendenaktion unsere Vereinsprojekte
unterstltzen kdnnten, finden Sie auf unserer
Homepage www.kinderrheuma.com .

Jutta Weber



SPENDEN

Der Tod eines Familienmitgliedes bedeutet immer einen schlimmen Verlust und einen
tiefen Einschnitt im Familien- bzw. Alltagsleben. Umso mehr sind wir Familien zu Dank
verpflichtet, wenn sie durch ihre Bereitschaft, auf Blumenschmuck zu verzichten und
um Spenden fiir den Bundesverband Kinderrheuma zu bitten, uns unterstitzen.
In den letzten Monaten erhielten wir wieder einige Spenden aus diesem traurigen

Anlass, die wir hier erwdhnen méchten.

Trauerfall Dorothee Meif3

Im Dezember letzten Jahres verstarb Frau
Dorothee MeiB. Die Familie bat darum auf
Kranz- und Blumenspenden zu verzichten
und stattdessen eine Spende an den Bun-
desverband Kinderrheuma zu Uberweisen.
Es kam die groBe Summe von 3.060,00
Euro zusammen. Wir bedanken uns noch
einmal aufrichtig bei Familie Meif3, dass sie
in dieser besonders schweren Zeit an uns
gedacht haben.

Trauerfall llse Voll

Im letzten Herbst haben wir auch diese
Spende bezuglich des Trauerfalls von Frau
llse Voll erhalten. Wir wurden von ihrer
Familie informiert, dass wir als Spenden-
empfanger bedacht werden und erhielten
die groBztgige Spende von 555,00 Euro.
Wir mochten auf diesem Wege noch ein-
mal unser Mitgefuhl verbunden mit einem
Dankeschon Ubermitteln.

Wir haben uns ebenfalls Uber diese Geldspenden, die keiner
speziellen Absicht zugeordnet werden, sehr gefreut:

Spendeneingange im Jahr 2023
Christa und Manfred Hoppe,

Krefeld . . ......... .. ... ....... 100,00 Euro
Ulrike Greveling, Rietberg......... 200,00 Euro
Britta KieBler, Essen. . .. .......... 120,00 Euro
Cornelia Finkenstadt,

Wolfsburg .. .................. 120,00 Euro
Vincenzo Piperis,

Sendenhorst. . ......... . ... ... 50,00 Euro
Hetkamp GmbH, Borken ... ... .. 1.000,00 Euro
Sabine Kuschel, Plettenberg . ... . .. 250,00 Euro
Margitta Nowak, Delbriick . .. ... .. 100,00 Euro
Brigitte und Werner Baus,

Helsa ............ ... ......... 100,00 Euro
Jens Rotteken, Emden. . ........ .. 150,00 Euro
Sabine und Carsten Bock,

Bad Nenndorf. . ................ 100,00 Euro
Petra und Dieter Averbeck,

Sendenhorst. .. ........ .. ...... 100,00 Euro
Ulf Isken, Medebach. .. ........... 50,00 Euro
Christa Paetzke, Horstel ... ....... 300,00 Euro
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Clara Ganser, Stolberg .. ......... 100,00 Euro
Thomas Egen, Mayen. . .......... 100,00 Euro
Renate Brennig-Bertrams,

Dusseldorf .. ....... ... ... .. ... 450,00 Euro
Kornelia und Karl Gaehrken,

Herten .. ....... ... . ... ..... 100,00 Euro
Herbert Knorr, Karlsruhe . ... ... ... 200,00 Euro
Christa und Bruno Stark,

Kassel. . ...... ... ... ... ... ... 100,00 Euro
Elisabeth BoBe, Horstel . . ......... 360,00 Euro
Nadja Knorr, Minchen .. ......... 100,00 Euro
Heike und Martin Wermeier,

lotte ...... ... .. ... .. ... 50,00 Euro
Christoph Beermann,

Sprockhovel . ... ..o oo 600,00 Euro
Friedrich Engel, Ahlen. .. ....... ... 50,00 Euro
Ulrike und Ulrich Christians,

Wuppertal . ... 300,00 Euro
Marco Schlott, Niemetal . . ... .. ... 200,00 Euro
Margit Hirschmann,

Ludwigsburg .. ... ... L 200,00 Euro
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Siegfried Westphal, Frank Naulin, Meckenbeuren . ... .. 150,00 Euro
Sendenhorst. . ............... .. 200,00 Euro Dennis Mo, Erkrath. .. ........... 200,00 Euro
Vermessungsbiiro H. Kalverkamp, Bettina und Stefan Ott,

Sendenhorst. .. ... .. ... . ... 500,00 Euro Qerlinghausen .. ............... 150,00 Euro
SLOGA-LC, Everswinkel ......... 1.000,00 Euro

Elektro Heikes, Miunster ... ....... 600,00 Euro ...und diese Spenden haben wir bereits in
Margit und Gerhard Ultsch, diesem Jahr erhalten:

Seukendorf. .. ... ... oL 50,00 Euro Annegret und Siegfried Schulz,

Elektro Muller, Warstein ... ... .. .. 350,00 Euro Korbach . ........ ... ... ... ... 20,00 Euro
Marion Harms, Soltau. ... ........ 250,00 Euro Marlies Linnemann,

Markus Schier, Ahlen . ... ....... 1.000,00 Euro Alverskirchen . ................ .. 50,00 Euro
Gisela und Detlef Raphael, Frank Gellermann, Hovelhof . ... ... 200,00 Euro
Dortmund . .............. .. ... 250,00 Euro Goswin Lembeck, Werlte . ... ... .. 100,00 Euro
Spargelhof Lovenich, Kolpingfamilie, Sendenhorst. . ... .. 500,00 Euro
DUren. . .........co . 200,00 Euro Blicker Immobilien,

KTL-, Tief- und Landschaftsbau, Nordkirchen. . ................. 100,00 Euro
Rhede........................ 200,00 Euro Belinda Simmemillioglu,

Eckhard Scholz, Senden ... ... . ... 100,00 Euro Mlnchen . .............. ... ... 100,00 Euro
Ingrid Fink-Pfingsten,

Havixbeck. .. ....... .. ... .. ... 50,00 Euro Allen Spender:innen, auch denen, die hier nicht ge-
Lucia Clara, Mlnster. .. .......... 100,00 Euro nannt sind, mochten wir auf diesem Wege noch
Reinhard Sperling, Ratingen .. ... .. 100,00 Euro einmal herzlichen Dank sagen, dass Sie uns bisher
Eike Isken, Medebach............. 50,00 Euro in 2023 und 2024 so wunderbar unterstitzt haben!
Dr. Peter Lucke, Ahlen. . .......... 300,00 Euro Marion Illhardt

Wir freuen uns tber jede Spende, egal ob groB oder klein. Da der Bundesverband als gemeinnutziger
Verein anerkannt ist, kdnnen wir Ihnen gerne eine Spendenbescheinigung ausstellen.

Zur Info: Bei Spenden bis 200,00 Euro reicht die Buchungsbestatigung des Kreditinstitutes, wenn
sie unter Verwendungszweck |hre Spende erwéhnen.

Bei vielen Spendern konnten wir uns leider nach dem Spendeneingang nicht schriftlich bedanken,
da bei der Uberweisung keine Adresse angegeben wurde. Bitte geben Sie daher bei Uberweisungen
stets lhren Namen und |hre Adresse an, damit wir lhnen eine entsprechende Zuwendungsbeschei-
nigung zusenden kénnen. Denken Sie auch daran, uns eine Anderungsmeldung (bei regelmaBigen
Spendeneingdngen) zu geben, falls Sie umgezogen sind! Nur bei Vorlage einer vollstandigen Post-
adresse kdnnen wir eine giiltige Bescheinigung erstellen. Die Zuwendungsbescheinigung wird auf
den Namen dessen ausgestellt, der die Uberweisung getétigt hat. Die Bescheinigungen werden
automatisch zum Ende des Jahres verschickt.

Vielen Dank fur lhre Unterstitzung!

Méchten auch Sie anlasslich lhres Geburtstages, Hochzeit, Jubildums etc. unserem Verein etwas
spenden? Darliber wirden wir uns sehr freuen!

Wir stehen lhnen mit Tipps, wie Sie z.B. Ihre Spendenaktion gestalten, zur Seite und stellen Ihnen
hierfiir gerne Infomaterial zur Verfigung!

Bei Interesse bieten wir lhnen auch Spendenboxen und Flyer fir lhre Post, die kurz tiber den Verein
informieren, an. So erfahren alle Kund:innen und Freund:innen, dass hier ein guter Zweck unter-
stutzt wird.

Sprechen Sie uns gerne an: Tel. 02526 3001175
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Treffpunktleiterworkshop und Geschwister

Nachfolgend berichten die Schwestern Angelina und Eva von ihren jeweiligen Erfahrungen beim
Workshop fur Geschwister bzw. fiur Treffpunktleitende und Interessierte. Sie haben sich gegen-
seitig zu den verschiedenen Aktivitdten ihrer Workshops interviewt:

Eva: Wir waren ja letztens zusammen beim
Geschwister- und Treffpunkleiterwochen-
ende. Was habt ihr Geschwisterkinder da ei-
gentlich gemacht, nachdem wir uns aufgeteilt
haben? Und wie hat dir das Kennenlernspiel
mit den Kissen gefallen? Ich kannte es noch
gar nicht.

Angelina: Es hat mir sehr gut gefallen. Wir
mussten sehr flott sein und ich habe sogar
beide Runden mit meinem Team gewonnen.
Danach haben die anderen Geschwister und
ich uns als erstes gegenseitig ein Interview ge-
geben.

Eva: Was fur Fragen habt ihr euch denn ge-
stellt? Nur Kennenlernfragen oder noch irgend-
welche besonderen Fragen?

Angelina: Eigentlich haben wir uns nur nor-
male Kennenlernfragen gestellt, die man sich
halt so fragt, wenn man sich kennenlernt.

Eva: Kanntest du denn schon welche von den
anderen Kindern oder hast du sie dort alle
zum ersten Mal getroffen?

Angelina: Ich habe sie eigentlich alle zum ers-
ten Mal da getroffen.

Eva: Hast du dich denn trotzdem gut mit allen
verstanden?

Angelina: Ja, alle waren sehr nett und wir
hatten viel SpaR!

Eva: Und was habt ihr nach den Interviews
gemacht?

Angelina: Wir haben Regeln festgelegt, an
die wir uns auch halten massen.

Eva: Was denn fur Regeln?

Angelina: Dass wir unsere Handys auf stumm
schalten und in die Tasche tun; dass wir auf-
zeigen, wenn wir eine Frage haben und dass
wir respektvoll miteinander umgehen.

Eva: Das sind gute Regeln. Haben sich denn
alle daran gehalten?

Angelina: Ja. Was habt ihr denn als erstes ge-
macht?

Eva: Wir haben uns als erstes Gber all die ver-
gangenen Aktionen im letzten Jahr unterhal-
ten, zum Beispiel auch Uber das Freckenhorst-
Wochenende im Juni. Da warst du ja auch
letztes Mal mit dabei.



Angelina: Genau, da war ich ja beim Stand-
Up-Paddling. Das hat total viel Spal3 gemacht.
Habt ihr denn auch Regeln fir euch festgelegt?

Eva: Das brauchten wir gar nicht. Ich war ja
mit den anderen Treffpunktleitern zusammen
in einer Gruppe und sie kannten sich alle
schon sehr lange, deswegen kannten alle die
Regeln auch schon vor dem Wochenende und
wir mussten sie nicht nochmal neu festlegen.

Angelina: Habt ihr denn noch etwas anderes
gemacht?

Eva: Wir haben uns tber die Treffpunkte und
unsere Wiinsche und Ziele beziglich dieser
unterhalten. Und dann war auch schon Zeit
fur das Abendessen. Es war ja total lecker, fin-
dest du nicht?

Angelina: Ich fand es auch sehr lecker und
ich habe ein sehr nettes Madchen kennenge-
lernt. Wir haben danach auch noch ganz viel
zusammen gemacht.

Eva: Ich wei3, wen du meinst. Man hat euch
beide ja fast nur noch zusammen gesehen.
Was habt ihr denn nach dem Essen gemacht?

Angelina: Wir haben uns wieder mit den an-
deren Kindern in unserem Gruppenraum ge-
troffen und dort haben wir Uberlegt, was wir
machen koénnten.

Eva: Und was genau habt ihr gemacht. Wart
ihr euch schnell einig oder gab es viele ver-
schiedene Ideen?

Angelina: Wir haben einen Menschen auf
eine Tapete gemalt und in den Menschen
durften wir unsere Wiinsche schreiben.

Wochenende am 16.und 17.02.2024

Eva: Du meinst den groBen Menschen, den
ihr uns am nachsten Tag gezeigt habt? Der sah
echt toll aus!

Angelina: Ja, genau der war das. Und wie
ging es bei euch weiter?

Eva: Wir haben uns noch weiter Gber alles
ausgetauscht, was im vergangenen Jahr pas-
siert ist, was gut gelaufen ist und was wir
noch verbessern kénnen. Insgesamt war es
aber ein sehr positiver Riickblick und wir hof-
fen, dass auch in Zukunft noch alles so gut
weiterlduft. Was hast du denn noch nach
dem offiziellen Teil gemacht? Ich habe dich
nur noch mit dem Méadchen vom Abendessen
weggehen sehen.

Angelina: Wir sind einfach nur ein bisschen
rumgelaufen, haben zusammen gequatscht
und uns alles angeguckt. Und es ist noch ein
anderes Madchen dazugekommen.

Eva: Das klingt ja nach einem super Abend.
Und am néchsten Tag ging es ja fur dich auch
gleich mit einem Highlight weiter. Ihr wart auf
einer Lama- und Alpakawanderung. Da wére
ich auch gerne mitgegangen. Wie hat es dir
denn bei den Alpakas gefallen?
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Angelina: Mir hat es gut gefallen bei den Al-
pakas. Ich fand auch gut, dass die Alpakas so
langsam gelaufen sind. Das war entspannend.

Eva: Was fur ein Alpaka hattest du denn?
Angelina: Ich hatte ein schwarzes Alpaka.

Das hieB Marlin. Was habt ihr denn in der Zeit
gemacht?

Eva: Wir hatten einen Kommunikationswork-
shop. Dort haben wir gelernt, wie wir mit be-
stimmten Situationen besser umgehen kénnen
und wie wir unsere Winsche in einem Ge-
sprach deutlich machen. Ich kannte unsere Re-
ferentin ja schon vom Ray-Aktiv-\Wochenende
und trotzdem hat sie mir noch viel Neues bei-
gebracht, das wir beim letzten Mal zeitlich gar
nicht besprechen konnten. Und dann seid ihr
auch schon wiedergekommen und wir haben
zusammen zu Mittag gegessen, bevor wir uns
noch ein letztes Mal aufgeteilt haben. Was
habt ihr denn zum Abschluss noch gemacht?

Angelina: Da haben wir noch Briefe geschrie-
ben, in denen unsere Wiinsche an unsere Fa-
milie standen. Und wir durften unsere Briefe
mit ganz vielen Bastelsachen verschonern.
Wir durften auch noch unseren Menschen ver-
schénern und haben uns dabei Gber die Alpa-
kawanderung unterhalten. Zum Schluss haben
wir auch noch eine Abschlussrunde gemacht,
wie wir das Wochenende fanden und was wir
nachstes Mal machen mochten.

Eva: Mdchtest du denn noch mal zu so einem
Geschwistertreffen?

Angelina: Ja, sehr gerne, weil es mir dieses
Mal schon sehr viel SpaBB gemacht hat und ich
viele nette Kinder kennengelernt habe. Habt
ihr auch noch eine Abschlussrunde gemacht
zwischen euch Erwachsenen?

Eva: Ja, wir hatten auch eine kleine Abschluss-
runde, nachdem wir unsere Ideen, Wiinsche
und Ziele far die Treffpunktarbeit besprochen
haben. Und nach der kleinen Abschlussrunde
hatten wir ja auch noch mit euch Geschwis-
tern zusammen eine Abschlussrunde, in der
ihr uns euren tollen Menschen gezeigt habt.

Angelina: Und wir haben unser Gruppenfoto
gemacht, bevor wir wieder nach Hause fahren
mussten.



Eva: So ein Wochenende ist leider immer viel
zu schnell zu Ende, aber bis zum néachsten
Treffen dauert es ja zum Glick auch nicht
mehr so lange.
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Angelina: Ich freue mich auch schon, alle

bald wiederzusehen.

Unser Geschwisterprojekt
st ins finale Jahr gestartet

ie Angelina im vorangehenden Be-
richt aus ihrer Sicht so schon be-
schrieben hat, war der Workshop fiir

Geschwister im Alter von 8 bis 17 Jahren im
Februar 2024 ein voller Erfolg.

Dieser Workshop ist eins von verschiedenen
Veranstaltungsformaten, die im Rahmen un-
seres Projektes , Die Rolle meines Lebens” an-
geboten werden. Das Projekt richtet sich an
Kinder und Jugendliche mit Bridern oder
Schwestern, die Rheuma oder chronischen
Schmerzen am Bewegungsapparat haben,
und an deren Familien.

Beim Geschwisterworkshop konnten in Zu-
sammenarbeit mit Kunsttherapeutin Petra
Schirmann 12 Kindern und Jugendlichen, in
der Rolle der Geschwister, ein abwechslungs-
reiches Programm angeboten werden. Es
wurde gemeinsam gelacht, diskutiert, gemalt,
gespielt, nachgedacht, mit Alpakas und Lamas
gewandert und Raum flr Austausch, Win-
sche und Ideen gegeben.

Viele schone Vorschlage konnten so gesam-
melt werden. Diese sollen bei den weiteren
GeschwisterTAGen nach Moglichkeit umge-
setzt werden. So mdchten die Geschwisterkin-
der gerne eine kleine Info-Broschire von Ge-
schwistern flr Geschwister entwickeln, um
u.a. ihre ,Top Tipps"” weitergeben zu kdnnen.
Im Projektverlauf haben bereits Kinder und Ju-
gendliche aus verschiedenen Bundeslandern

an den Angeboten teilnehmen kénnen.
Auf dem folgenden Bild sind ein paar ihrer
Ruckmeldungen zusammengestellt worden:

Neben den Kindern und Jugendlichen in der
Rolle der Geschwister als Zielgruppe sind wei-
tere Bestandteile des Geschwisterprojekts,
Austauschmoglichkeiten fur Eltern und star-
kende Angebote fur die ganze Familie zu
schaffen. So hat Jutta Weber im Familienbiro
gern ein offenes Ohr fir alle Sorgen und Fra-
gen von Eltern rund um das Thema Geschwis-
terkinder. Immer wieder freitags im Seminar
,Soziales & Rechtliches” (welches in den
Raumlichkeiten des St. Josef-Stifts in Senden-
horst angeboten wird) haben die Teilnehmen-
den die Méglichkeit, sich Gber Geschwisterkin-
der personlich auszutauschen. Im Weiteren
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wird es auch in 2024 erneut Angebote fur
einen Online-Austausch flr Interessierte
geben.

Altere Jugendliche und junge Erwachsene in
der Rolle der Geschwister sind im Rahmen des
Projekts herzlich eingeladen, in den Austausch
mit Gleichaltrigen mit chronischer Erkrankung
zu gehen, um die Erfahrungen rund um Erleb-
nisse mit Bridern und Schwestern aus Sicht
der jeweils anderen besser kennenlernen zu
konnen. Hier bietet sich u.a. das RAY-Treffen
am 7. Juni an, welches innerhalb der Famili-
en-Fortbildung in der LVHS Freckenhorst statt-
finden wird. Ferner gibt es eine Neuauflage
des RAY-und-Geschwister-Austausch-Wochen-
endes Ende August 2024. Néhere Informatio-
nen dazu sind auf Seite 27 zu finden.

Samtliche Angebote in diesem Projekt, wie
z.B.:

* GeschwisterTAG

* Eltern-Kind-Entspannung

* Familienworkshop

kénnen ebenfalls an unseren Treffpunkten
bzw. in der Ndhe von interessierten Familien
stattfinden, um lange Anfahrtswege fur die
Teilnehmenden zu vermeiden.

Einfach bei Jutta Weber
jutta.weber@kinderrheuma.com /

02526 3001175 melden.

Fur einige Aktivitaten gibt es bereits festste-
hende Termine, die auf Seite 41 zu finden
sind.

Bei Fragen und Anregungen zum Projekt
gerne bei Jutta Weber im Familienbtro mel-
den.

Wir danken der Barmer, die dieses Projekt
durch ihre Forderung erst ermaglicht.

Jutta Weber
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Projekt

Worum es geht — in Kiirze

Das Projekt Online-Beratung soll rheumakran-
ken und chronisch schmerzkranken Kindern,
deren Familien und sozialen Bezugspersonen
einen niedrigschwelligen und ortsunabhangi-
gen Zugang zu Beratung und Unterstltzung
ermoglichen. Mit dem Projekt sollen Barrieren
in der Kommunikation, aber auch bei zeitlichen
und rdumlichen Hirden abgebaut werden.
Dadurch sollen Familien sich starker begleitet
und unterstltzt fihlen und somit besser mit
der Erkrankung im Alltag zurechtkommen.
Durch den Einbezug der sozialen Bezugsper-
sonen gibt es auch eine intensivere Netzwerk-
arbeit. Im zweiten Projektteil geht es zudem
um die Aktivierung von Ehrenamtlichen und
um die Forderung von neuen Austauschmég-
lichkeiten fur betroffene Familien untereinan-
der. Das Projekt ist bundesweit ausgerichtet
und kostenfrei nutzbar.

Ein Jahr Online-Beratung

Ab April 2023 wurden Online-Termine durch
Kathrin Wersing angeboten. Es gab zweimal
pro Woche fir jeweils zwei Stunden die Mog-
lichkeit fur Online-Beratungen. Alle zwei Mo-
nate verlagerte sich der Fokus der Online-Be-
ratungen auf unterschiedliche Zielgruppen: fir
Eltern, Lehrer:innen, Kinder und auch Jugend-
liche.

Die ersten Online-Beratungen konnten ab An-
fang April gebucht und auch erfolgreich
durchgefuhrt werden. Schén zu erleben war,
dass nahezu alle Teilnehmenden mit der Tech-
nik problemlos zurechtkamen. Wéhrend der
Beratung konnten u.a. Antrdge direkt ge-
meinsam online ausgefullt oder Hilfsangebote
vor Ort recherchiert werden. Obwohl der



Online-Beratung

Fokus wechselte, war es zu allen Zeiten auch
moglich fur die anderen Zielgruppen Beratun-
gen zu buchen.

Die Erfahrung im Verlauf des Projektes zeigte,
dass der Bedarf fur individuelle Online-Bera-
tung nicht so groB war wie urspriinglich an-
genommen. Die angebotenen Kapazitaten
wurden trotz intensiver Bewerbung nur zu
rund 1/3 genutzt. Deutlich wurde aber, dass
die Teilnehmenden das Angebot bundesweit
nutzten. Eine Online-Beratung gebucht haben
Uberwiegend selbstbetroffene Jugendliche
und Eltern. Dabei wurde vor allem Unterstut-
zung beim Thema Bewerbung, Selbsthilfe-
moglichkeiten und bei sozialrechtlichen Frage-
stellungen in Anspruch genommen.

Start der Online-Schulungen

Da die Online-Beratungen nicht in vollem Um-
fang genutzt wurden, entschieden wir uns
friher mit dem zweiten Projektteil zu begin-
nen. Ab August wurden die Online-Schulun-
gen inhaltlich vorbereitet. Seit September fan-
den per Zoom-Video-Konferenz Schulungen in
Kleingruppen mit maximal zehn Teilnehmen-
den statt. Anmeldung und Teilnahme waren
ebenso wie die Online-Beratung per Online-
Link moglich. Aus dem Themenkomplex sozi-
alrechtliche Aspekte und Alltagsbewaltigung
standen im Jahr 2023 finf Themen auf dem
Programm:

* Kita & Schule

* Schwerbehinderung

* Pflegebedurftigkeit

* Kur & Reha

* Berufsorientierung

Neben der Einfihrung zur Thematik gab es je-
weils auch die Mdglichkeit, individuelle Fragen
zu klaren.
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Uberblick zu den Online-Schulungs-
angeboten 2024:

Alle Schulungen haben erfolgreich und mit
groBer Beteiligung stattgefunden. Neben der
Vermittlung von alltagspraktischen Informa-
tionen und Hilfen ging es vor allem auch um
den Austausch der Teilnehmenden unterei-
nander. Schén zu sehen war, dass das Ange-
bot deutschlandweit genutzt wurde. Eltern
aus Sachsen, Bayern, Baden-Wurttemberg
nahmen ebenso teil wie Familien aus Nieder-
sachsen und NRW.

Zudem nahmen viele Eltern mehrmals teil und
empfahlen anderen Familien das Angebot,
was flr die Qualitat der Schulungen spricht.
Auch bereits im Jahr 2023 begannen wir vor-
zeitig mit der Einbeziehung von ehrenamtli-
chen Vereinsaktiven in die Online-Schulungen.
Sowohl bei der Schulung Kur & Reha als auch
beim Thema Berufsorientierung nahmen je-
weils erfahrene Vereinsmitglieder teil. Durch
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den informationsreichen Erfahrungsaustausch
konnten die Teilnehmenden vor allem viele
praktische Tipps mitnehmen.

Fazit und Ausblick

Das Projekt hatte aus unserer Sicht einen guten
Start. Nach der sicheren technischen und per-
sonellen Einrichtung konnten wir erfolgreich in
die Online-Beratungen einsteigen. Die Beratun-
gen wurden zwar weniger gebucht als im Pro-
jekt urspringlich geplant, aber dennoch ist ein
steter Zuwachs an Anmeldungen fir das Bera-

tungsangebot zu verzeichnen. Wir planen, im
zweiten Jahr die Online-Beratungen weiter fort-
zufthren und die sehr erfolgreichen Online-
Schulungen auszubauen, um so noch mehr Fa-
milien bundesweit den barrierefreien Zugang zu
Information und Austausch zu ermdglichen.

Ein herzliches Dankeschén an den BKK Dach-
verband fir die finanzielle Forderung unseres

Projektes. Kathrin Wersing

Neuauflage des Buches ,Kinderrheuma (er)leben”

n diesem Jahr soll es eine Neuauflage unse-
res umfangreichen Infobuches Gber Kinder-
und Jugendrheuma geben.

Alle Artikel im Buch wer-

Aktuell sind alle Abteilungen mit der Uberar-
beitung der Texte beschaftigt. Im Sommer
2024 hoffen wir, das Buch zum GroBteil fertig

gestellt zu haben, um es

den komplett Uberarbeitet,
zudem wird es zahlreiche
neue Kapitel geben, u.a.
zu folgenden Themen: Di-
agnostik, Physiotherapie &
Sport, Ergotherapie, Or-
thopadische  Werkstatt,
Selbsthilfe,  Treffpunkte,
Junge Selbsthilfe RAY.

Zahlreiche Mitarbeitende
vom St. Josef-Stift in Sen-
denhorst und Vereinsakti-
ve unterstltzen uns dabei,
indem sie die Fachartikel
sichten und nach aktuellen
Standards Uberarbeiten.

dann zum abschlieBenden
Layout an unser Grafikbdro
geben zu kénnen.

Die geplanten Kosten fur
die Gestaltung und den
Druck der Bicher belaufen
sich auf ca. 10.000 Euro.
Durch den groBartigen
Spendenlauf der Running
Seals im letzten Jahr freuen
wir uns bereits Gber ein
Startkapital von rund 1.733
Euro.

Weitere Gelder werden je-
doch noch dringend bené-

Herzlichen Dank!
Neben aktualisierten Texten sollen auch neue

Bilder entstehen, die das Buch anschaulich
und leichter lesbar gestalten.
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tigt und wir freuen uns sehr
Uber Ihre und Eure Unterstltzung. Alle Details
und Spendenlinks sind auf der Rickseite dieser
Zeitung zu finden. Herzlichen Dank firs Spen-

den und Teilen! Kathrin Wersing



UNSERE PROJEKTE

,Schwimmwesten-Wochenende”

in Bad Lippspringe

Pflegen, Motivieren, Erinnern, Arbeiten, Einkaufen, Waschen, Putzen, die Geschwisterkinder nicht
zu vergessen, ...und doch bleibt das Gefuhl, nicht alles zu schaffen. Wer kennt das nicht?

ir freuen uns auch in 2024, Muttern,
\/\/die durch die Pflege ihrer chronisch
kranken Kinder belastet sind, ein
Auszeit-Seminar-Wochenende vom 6. bis 8.
September 2024 in Bad Lippspringe anbieten
zu koénnen.
Im Austausch mit Gleichbetroffenen sollen die
Mutter dabei unterstitzt werden, auch wei-
terhin fur sich und ihre Familien gut sorgen zu
kénnen.
Wir bieten den MUttern an dem Wochenende
folgende Workshops:

+Wie pflege ich mich selbst, um andere
gut pflegen zu kénnen?”
Gesprachsaustausch mit anderen Muttern.
Ursachen fiir Uberbelastungen und Lésungs-
strategien sollen diskutiert werden.

» ,Bewegung gegen den Stress”
Der Outdoor-Workshop macht Lust auf Be-
wegung.

* ,Angespannt - Entspannt"u
Der Indoor-Workshop bietet Ubungen zur
Kraftigung der Muskulatur.

Zum Wochenende gehoren auch:

* 2 Ubernachtungen im Einzelzimmer im
4-Sterne Best Western Hotel mit reichhalti-
gem Frihstlcks- und Abendbuffet

* Freier Eintritt in die Bade- und Saunaland-
schaft Arminius Therme, auch ganztagig am
Anreise- und Abreisetag

* Freie Nutzung des groBzlgigen Fitness-
bereichs

e Waschepaket mit Bademantel und Sauna-
tlchern

Anfang Mai stellen wir das ausfullbare
Anmeldeformular, die Seminargebihren und
weitere Hinweise zur Teilnahme auf unserer
Homepage zur Verfligung.

Bei Fragen wenden Sie sich gerne ans Famili-
enburo. Gaby Steinigeweg
Jutta Becker
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UNSERE PUBLIKATIONEN

Buch ,,Kinderrheuma
(er)leben - Alltags- und
Krankheitsbewaltigung”
Umfassende Informationen
zum Krankheitsbild und zu
psychosozialen Aspekten

Broschire ,,Rheuma und
Schmerzverstarkungs-
syndrome”

Darstellung, Ziele und Auf-
gaben des Verbandes, Auf-
klarung Uber Kinderrheuma

DVD ,,Kinderrheuma —
was’'n das?”
kindgerechter Aufklarungs-
film mit den Klinikclowns
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Buch ,,Schmerz lass nach”
Informationen zu chronischen
Schmerzen bei rheumatischen

Erkrankungen und chronischen

Schmerzen am Bewegungs-
apparat

Flyer fur Jugendliche
~Schmerz lass’ nach!”
mit Infos zu chronischen
Schmerzen am Bewe-
gungsapparat, Therapie
und Hilfe

CD ,,Traumwarts"
kindgerechte Anleitung
zur Entspannung und
zu Traumreisen

Broschure ,,Wir sind
flr Sie da!”
Informationen zu den
Selbsthilfe-Regional-

gruppen

Flyer fur Lehrer*innen
~Schmerz lass’
nach!”

mit Infos Uber chroni-
sche Schmerzen am
Bewegungsapparat
und Anregungen fur
den Schulalltag



Broschure ,,jubiLENKig”

Informationen zur Geschichte

des Vereins, tber aktuelle

Projekte und Zukunftsvisionen

DVD ,,#RAY-Rheumatoid
Arthritis's Yours"
Wiinsche und Trdume
junger Menschen mit
Rheuma

DVD ,,Bewegtes Spiel”
ein Film Uber das Leben

mit chronischen Schmer-
zen (Laufzeit ca. 25 Min.)

Vereinszeitschrift ,,Familie
geLENKig”, zweimal pro
Jahr erscheinende Zeit-
schrift mit Neuigkeiten
aus der Vereinsarbeit

Kinderbuch ,,geLENKig”
kindgerechte Information
Gber Rheuma in deutscher
und englischer Sprache

UNSERE PUBLIKATIONEN

Flyer ,,RAY"
die Jugend-
gruppe RAY
stellt sich vor

Booklet zum Film ,,Bewegtes
Spiel” mit weiterflihrenden Infos
Uber Krankheit und Behandlung
sowie Tipps zum Einsatz des Films

in der Schule
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RAY

RAY: Rheumatoid Arthritis’s Yours /
Rheuma ist ein Teil von dir

Von Seite 26 bis Seite 29 findest du Informationen, Berichte, Termine etc. von uns, RAY, der jungen
Selbsthilfegruppe im Bundesverband Kinderrheuma e.V.

Wer sind wir?

Wir sind Jugendliche und junge Erwachsene,
die an entziindlichem Rheuma und / oder an
chronischen Schmerzen am Bewegungsap-
parat (auch Schmerzverstarkungssyndrom
genannt) erkrankt sind.

Was machen wir?

Unsere Aktivitaten und Projekte, wie du auf
den nachfolgenden Seiten lesen kannst, sind
sehr vielfaltig. Wir treffen uns regelméaBig,
sei es virtuell oder in verschiedenen Stadten,
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z.B. zum gemeinsamen Frihstlck. Einmal
im Jahr findet ein RAY-Wochenende statt. Es
gibt Workshops zu interessanten Themen,
verschiedene Freitzeitaktivitdten und Zeit fur
Fragen und den Austausch untereinander.
Dabei haben wir immer jede Menge Spaf3!
Zudem stehen wir als Ansprechpartner:innen
anderen Jugendlichen zur Verfligung und
betreuen Infostande bei Veranstaltungen,
um das Verstandnis und die Akzeptanz in
der Gesellschaft zu verbessern.

Wie kannst du mitmachen?

Vielleicht hast du Fragen zu den Krankheits-
bildern entztndliches Rheuma oder chroni-
sche Schmerzen am Bewegungsapparat? Du
maochtest uns kennenlernen, Gber unsere ak-
tuellen Veranstaltungen informiert werden
oder diese sogar aktiv mitgestalten?

Nimm gerne Kontakt zu uns auf!

ray@kinderrheuma.com

www.kinderrheuma.com/ray
ray_rheumagehoertzuuns

A

| 4

Rheumatoid Arthritis’s Yours



RAY

Herzliche Einladung zum RAY-Aktiv-und-
Geschwister-Austausch-\WWochenende

Eindricke aus dem letzten Jahr

m Rahmen unseres Geschwisterprojektes

haben wir schon im Jahr 2022 und 2023 die

Maoglichkeit zum gemeinsamen Austausch
fur alle ab ca. 16 Jahren, die entweder an
Rheuma und/oder dem Schmerzverstarkungs-
syndrom erkrankt sind oder die eine Schwester
oder einen Bruder mit den genannten chroni-
schen Erkrankungen haben, geschaffen.
Nun sind wieder die RAY-Mitglieder und Ju-
gendliche bzw. junge Erwachsene in der Rolle
der Geschwister ganz herzlich eingeladen,
vom 30. August bis 1. September 2024 in die
DJH Lingen zu einem gemeinsamen Wochen-
ende zusammenzukommen.
Neben einem abwechslungsreichen Pro-
gramm (das finale Programm und der Anmel-
deflyer sind ab Mai 2024 auf der Homepage
www.kinderrheuma.com zu finden) wird es
reichlich Zeit geben, dass sich die beiden

Gruppen uber ihre jeweiligen Erfahrungen mit
ihrer individuellen Rolle in ihren Ursprungsfa-
milien austauschen kénnen. Die aktive und
wertschatzende Auseinandersetzung mit den
ggf. unterschiedlichen Perspektiven auf Berei-
che wie heimischer Familienalltag, Geschwis-
terbeziehungen, Zukunfts-Chancen und Még-
lichkeiten soll alle Teilnehmenden stérken und
das Verstandnis fur die jeweilige Situation der
anderen fordern. Dadurch, dass (vorwiegend)
keine der Anwesenden in direkter geschwis-
terlicher Beziehung zueinanderstehen werden,
kdnnen personliche Sichtweisen ganz frei ge-
auBert und diskutiert werden.

Die Platze sind limitiert, daher meldet Euch di-
rekt an, wenn ab Mai der Anmeldeflyer und
das Programm online stehen.

Bei Fragen rund um das Wochenende meldet
Euch sehr gerne im Familienbirro. Jutta Weber
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RAY

RAY AKTUELL:

Was ist so bel RAY losgewesen?

ie letzten Monate standen
D bei RAY vorrangig unter
dem 10-jahrigen Jubila-
um.
Unter dem Aspekt wurde die
.10 fiir RAY - Challenge”
ins Leben gerufen. Ziel dieses
Projekts ist es, mit Aktionen
bzw. Aktivitaten rund um die
Zahl 10 Spenden fur Projekte
des Vereins zu generieren.
Neben 10 km wandern oder 10
Stirnbander hakeln gab es viele weitere
tolle Ideen der RAYler:innen.

RAY-Treffen im Marz

m Marz haben wir uns endlich mal wieder
nach ldngerer Zeit im St. Josef-Stift fur ein
RAY-Treffen eingefunden. Es war schon, viele
bekannte Gesichter wiederzusehen.

Wie jedes Jahr war die Agenda lang und es
gab vieles fur das laufende Jahr zu besprechen.
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AuBerdem wurde mit der Planung
gestartet, neue Videoclips zum
Thema ,Transition” zu dre-
hen.
Nach dem Abstecken der Rah-
menbedingungen und ersten
Uberlegungen geht es in die-
sem Jahr an die Dreharbeiten.
Erstmalig nach langerer Pause
fand im November wieder der
beliebte Adventsbasar statt, an
dem sich RAY wie jedes Jahr aktiv be-
teiligte. Wie immer fanden der Basteltisch
und das Kinderschminken von den vielen klei-
nen Gasten groBen Zulauf. Auch beim Verkauf
von Selbstgemachtem und beim Bicherbasar
waren wir vertreten. Es war wieder mal ein
voller Erfolg, der uns allen viel Freude bereitet
hat.

Ein weiteres groBes Projekt ist der Ausbau un-
serer Prasenz bei Instagram. Dank des gro-
Ben Engagements einiger RAYler:iinnen wer-
den dort regelmaBig Einblicke in unsere Arbeit
und Projekte gegeben sowie Uber aktuelle Ter-
mine und Events informiert. Schaut gerne mal

vorbei!

ray_rheumagehoertzuuns Julius

Der private Austausch kam
dabei aber trotzdem nicht
zu kurz. Im Fokus stand
unter anderem das Projekt
~Mal eben Erwachsen-
werden...!".



Zusammen konnten wir viele neue Ideen dazu
entwickeln. Nach der ersten gemeinsamen
Sammlung von neuen Gedanken und Meinun-

Die nachsten RAY Termine:

Sonntag, 5. Mai 2024

von 11 bis ca. 13 Uhr

RAYs virtueller Stammtisch via Videokon-
ferenz-Tool. Bequem von zuhause aus gibt es
an diesem Vormittag die Gelegenheit sich mit
Gleichgesinnten entspannt auszutauschen,
Ideen zu entwickeln, Termine zu planen etc.
Alle Jugendlichen und jungen Erwachsenen ab
ca. 16 Jahren sind herzlich eingeladen, dabei
zu sein. Die Moglichkeit zur Anmeldung und
weitere Informationen gibt es im Familienbi-
ro.

Freitag, 7. Juni 2024
von 19 bis ca. 21 Uhr
RAY-Treffen im Rahmen des Fortbildungs-
Wochenendes in der LVHS Freckenhorst. Eine
Teilnahme am RAY-Treffen ist auch unabhan-
gig von der Wochenend-Veranstaltung mog-
lich. Fir weitere Informationen meldet Euch
gerne im Familienburo.

RAY

gen zum Projekt starkten wir uns
mit einem reichhaltigen und lecke-
ren Mittagessen im Spithodver
Forum.
Voller Energie starteten wir in die
Arbeitsphase und es wurde wieder
deutlich, wie bereichernd der Aus-
tausch untereinander immer wieder
aufs Neue ist. Durch unsere vielen,
teils unterschiedlichen Erfahrungen
(bei 13 Teilnehmenden kommt ja so
einiges zusammen) konnten wir un-
sere Projekte weiter ausschmucken
und neue Inspirationen fir unseren
personlichen Alltag sammeln.

Nach diesem wie immer informativen und lus-

tigen Austausch traten wir unseren Heimweg

an. Mitglieder von RAY

Freitag, 30. August

bis Sonntag, 1. September 2024
RAY-und-Geschwister-Austausch-Wochen-
ende in Lingen. Programm und Anmeldeflyer
sind ab Mai online zu finden.

Weitere Termine sind noch in Planung und zu-
kinftig zu finden unter www.kinderrheuma.
com/ray/aktuelles-termine/ und auf RAYs Ins-
tagram Kanal: ray_rheumagehoertzuuns

Mehr Informationen zu den Veranstaltungen
von RAY bekommst Du Uber
ray@kinderrheuma.com und im Familienbiro
bei Jutta Weber: 02526 3001175

Wir freuen uns auf Eure Teilnahme und ggf.

Ideen/Wnsche fur weitere Aktionen der jun-
gen Selbsthilfegruppe RAY.
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TREFFPUNKTE

Treffpunkte , Kinderrheuma”

Familien mit einem rheumakranken Kind finden sich bei unseren Treffpunkten wohnortnah zu-
sammen. Hier wird Hilfe beim Umgang mit der Erkrankung im Alltag vermittelt und das Gefuhl,
mit der Krankheit zu Hause nicht allein dazustehen. Machen Sie doch einfach mit!

Die aktuellen Termine der Treffpunkte finden Sie auf unserer Homepage.

www.kinderrheuma.com

Treffpunkte in Nordrhein-Westfalen Kreis Lippe | Rudiger Winter

Westliches | Kerstin & Bernd Himmelberg 32825 Blomberg/Lippe
Miunster- 46414 Rhede Telefon: .05235 6400
land Tel: 02872-932650 lippe@kinderrheuma.com
muensterland-west :
(@kinderrheuma.com .| Kreis Regina Grund-Hennes
Rhein-Erft- | Andrea Herrlein Kleve/ 47839 Krefeld-Hiuls
Krefeld Telefon: 02151 978765

Kreis 50169 Kerpen
Telefon: 02273 1260 l;!GY;E*-kL@.feld@
rhein-erft@ inderrheuma.com

kinderrheuma.com

Koln Iris und Frank Wagner Ml Treffpunkte in Niedersachsen

50354 Hrth-Efferen Landkreis | Heike und Martin Wermeier

lele;‘on:kQZj33h63103 Osnabriick | 49504 Lotte
oeln@kinderrheuma.com Telefon: 05404 3863

: osnabrueck@
Sadliches | Kristina Alex . kinderrheuma.com
Minster- | 48249 Dilmen . o =
land Telefon: 02594 7830776 Gottingen | Mirja Bohlender

37075 Goéttingen
Telefon: 0551 373218
goettingen@

muensterland-sued
@kinderrheuma.com

Kreis Gaby Steinigeweg kinderrheuma.com
Steinfurt ?::1‘701'—'(());[;'4 7759 Olden- Astrid und Karsten Schider
) burg/ 27798 Hude

steinfurt@

. Bremen Telefon: 04408 7825
kinderrheuma.com

. Mobil: 0162 8536402
Markischer | Sandra Diergardt oldenburg-bremen@
Kreis und Sabine Kuschel : kinderrheuma.com
58840 Plettenberg
Telefon: 02391 52084

Salzgitter/ | Martina Kiwitt-Ebert

) ) Peine/ Telefon: 0175 5646556
maerkischerkreis@ -
R Braun- salzgitter@
kinderrheuma.com . .
schweig kinderrheuma.com

Kreis Britta Bockmann
Reckling- | 45701 Herten
hausen/ Telefon: 0209 3593789
Gelsen- recklinghausen@
kirchen kinderrheuma.com
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Kein Treffpunkt in lhrer Nahe?
Dann griinden Sie doch einen!

TREFFPUNKTE

Bundesverband

®
Informationen und viel Unterstiitzung dabei RKINDERRHEUMA ev.

gibt es im Familienbdro.

Kontakt:

Telefon: 02526 3001175

E-Mail: familienbuero@kinderrheuma.com

Treffpunkt in Baden-Wiirttemberg

Nord- Sandra und Norbert
baden Hinckers
69469 Weinheim
Telefon: 0177 6999413
nordbaden@
kinderrheuma.com
Kassel Sabina Klein
34233 Fuldatal
Telefon: 0561 819247
kassel@kinderrheuma.com
Nord- Beate Clement-Klutsch
hessen 59964 Medebach
(Franken- | Telefon: 0160 92379087
berg/ nordhessen@
Korbach/ kinderrheuma.com
Bad Arol-
sen/Bad
Wildun-
gen)
Osthessen | Romina Schmidt
(Vogels- 36110 Schlitz
bergkreis, | Telefon: 06653 919655
Hersfeld- osthessen@
Roten- kinderrheuma.com
burg,
Fulda)

e

Treffpunkt in Mecklenburg-Vorpommern

Schwerin | Antonia Stefer

19059 Schwerin

Telefon: 0152 55345600
schwerin@
kinderrheuma.com

Treffpunkte in Sachsen

Vogtland- | Sylvie Schedewy

kreis 08261 Schoneck/Vogtland
Telefon: 0176 22296344
vogtlandkreis@
kinderrheuma.com

Bautzen/ Manja Grunther
Gorlitz 02694 Malschwitz
Telefon: 035932 39400
bautzen-goerlitz@
kinderrheuma.com

Online-Treffpunkte tiber Videokonferenzen

Treffpunkt | Katja Schmidt
Digital Tel: 0176-57884666
treffpunkt-digital
@kinderrheuma.com

Treffpunkt | Paola Behr
Chronische | Tel: 02836 2357210
Schmerzen | treffpunkt-schmerz@
kinderrheuma.com

Die Online-Treffpunkt-Treffen finden monatlich tber
Videokonferenzen statt. Informationen, Anleitungen
und die Zugangsdaten erhalten Interessierte nach
Anmeldung bei der jeweiligen Treffpunktleiterin.




TREFFPUNKTE

Neues aus den Treffpunkten

Die nachsten Treffpunkt-Termine

Treffpunkt Kassel

Der Treffpunkt Kassel trifft sich am 26. Juni
2024 und am 23. Oktober 2024 um 19
Uhr im Selbsthilfezentrum KISS in Kassel.
Um Anmeldung wird gebeten bei der Treff-
punktleiterin:

Sabina Klein

Tel: 0561 819247

E-Mail: kassel@kinderrheuma.com

Treffpunkt Digital

Aus dem gesamten Bundesgebiet sind Fa-
milien mit rheumakranken Kindern herzlich
eingeladen, an den digitalen Treffen teilzu-
nehmen:

Am 16. Mai 2024 um 19 Uhr — ,Treff-
punkt Digital trifft auf RAY”, der jungen
Selbsthilfegruppe im Bundesverband Kin-
derrheuma.

Weitere Treffen via Videokonferenz-Tool
finden am 10. Juli 2024 um 10 Uhr und
am 23. September 2024 um 19.30 Uhr
statt.

Um Anmeldung wird gebeten bei der Treff-
punktleiterin:

Katja Schmidt

Tel: 0176 57884666

E-Mail: treffpunkt-digital@kinderrheuma.com
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. Treffpunkt Digital

. Unser Treffpunkt Digital

. erfreut sich groBer Be-

. liebtheit. Sehr engagiert

. leitet Katja Schmidt schon

. seit gut drei Jahren als

. Treffounktleiterin die

- Gruppe und schreibt zu

. jedem Treffen tolle und

: sehr anschauliche Berichte, die wir hier gerne
Sin Auszigen veroffentlichen wollen.

. Herzlichen Dank, liebe Katja, ftr Dein groBBes
. Engagement!

18. Oktober 2023
Rheuma und Erndahrung

Rotzer, zertifizierte Digtassistentin und
Fachkraft fr Erndhrung und Diatetik, als
Referentin in meinem Treffpunkt Digital zu
horen. Wir wollten das Thema ausweiten in
Bezug auf ,Wie bekomme ich die Kinder zum

. Probieren, zum Essen?”.
© Wir lauschten dem Vortrag von Eva-Maria
Rotzer, sahen die Prasentation am geteilten
: Bildschirm, beteiligten uns an den Zwischen-
- fragen und hatten natarlich selbst einige Fra-
gen. Was passiert bei einer ausgewogenen Er-
nahrung und was heiBt das Uberhaupt? Wir
erfuhren die Aufgaben der Nahrstoffe und
- dass es zu Mangelerscheinungen beim Fehlen
:von Lebensmittelgruppen kommen kann. Was
© ist wichtig bei der Ernahrung, wenn die Krank-
heit Rheuma mitspielt? Da geht es vor allem
um entziindungshemmende Erndhrung. Wel-
che Lebensmittel dazu gehéren und dass auch
Spurenelemente wie Zink und Selen wichtig
 sind. Auch das Thema Vitamin D kam zur
;. Sprache. Es war sehr interessant und hilfreich.

B ereits das zweite Mal war Frau Eva-Maria



Auch die Darmflora ist zu beachten. Welches
DAS Superfood ist, durften wir erfahren.

Die vorher eingereichten Fragen wurden be-
reits bedacht und sogar in die Présentation
mit eingebunden. Nach knapp zwei Stunden
wurde die letzte Frage beantwortet und wir
verabschiedeten unsere Referentin. Mit einer
kleinen Gruppe Teilnehmer:innen blieb ich
noch zum Austausch online. Um 22.30 Uhr
war unser Meeting beendet und nach fast vier
Stunden auf meinem Stuhl am Laptop online
war ich ,platt”.

Vielen Dank an alle! Besonders an die Brosche-
Trapp-Stiftung, die der Burgerstiftung Kassel
angehort. Sie finanziert die Honorar-Kosten
der Referentin des heutigen Abends! Somit
konnten diese Informationen fir alle heute
kostenlos angeboten werden.

7. November 2023
Gesundheitsberaterin Tina Foukas
als Referentin zu Gast

bei Rheuma durch einen ausgegliche-
nen Saure-Basen-Haushalt und mehr Le-
bensqualitdt durch Energietibungen.
Der Abend war richtig informativ! Insgesamt

| | eute ging es um die Schmerzreduktion

TREFFPUNKTE

schalteten sich 9 Bildschirme in unser Zoom-
Meeting. So waren wir insgesamt an 11 Bild-
schirmen online. Manche mit Kindern, denn
sie waren herzlich eingeladen mit dabei zu
sein.

Als erstes erfuhren wir etwas Uber unser Blut
und seine Funktionen. Und wir lernten, was
passiert, wenn das Blut nicht basisch, sondern
Ubersauert ist, denn Sauren belasten unsere
Gesundheit. Wir klérten, was es fur Séuren
gibt, in welchen Lebensmitteln sie stecken und
was noch unseren Saure-Basen-Haushalt be-
einflusst. SchlieBlich die spannende Frage: Wie
beeinflusst eine chronische Ubersiuerung
rheumatische Erkrankungen? Dazu gab es
Tipps, was wir selbst tun kdnnen, damit wir
wieder im S&ure-Basen-Gleichgewicht mit un-
serem Korper sind, denn Sauren kénnen wir
aus unserem Korper ausleiten. Wir lernten:
Meide Schadliches. Iss, trink, tue Nutzliches.
Scheide Schadliches aus.

Dann kamen wir zum aktiven Teil. Tina zeigte
uns Energietibungen, die teilweise sehr lustig
aussahen. Wir weckten Lebensgeister, wurden
,Ganz", schalteten unser Gehirn ein, bauten
Stress ab, starkten unsere innere Mitte und ak-
tivierten unsere Augen und Ohren. Die Kinder
kicherten und hatten ihren SpaB, wir Erwach-
senen aber auch.

Am Ende der Power-Point-Prasentation gab
Tina uns folgendes mit: ,Es ist unser Korper,
unsere Verantwortung und unsere Gesund-
heit. Wir durfen sie selbst in die Hand nehmen
und préaventiv und eigenverantwortlich arbei-
ten.” Alle, die heute dabei waren, haben einen
Schritt in diese Richtung getan. Fir sich, fur
uns und unsere rheumakranken Kinder. Tau-
send Dank fur diesen sehr gelungenen Abend!
Wir verabschiedeten Tina in ihren wohlver-
dienten Feierabend und quasselten noch
Lunter uns” eine gute Stunde.
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29. Dezember 2023
Rheuma-Schnack
zwischen den Jahren

dieses Jahr via Zoom-Konferenz gab es

an insgesamt 10 Bildschirmen regen Aus-
tausch!
Uber so manche Status-Mitteilung sah ich in
der letzten Zeit Reha- und Sendenhorst-Klinik-
Aufenthalte. Da war ich neugierig, was genau
da in der ,Krankheitsgeschichte” des jeweili-
gen Kindes los war. Bereits in der Vorstellungs-
runde gab es dazu schon Erzéhlungen, Nach-
fragen und Aktuelles.
Und es gab eine Uberraschung: Heike gestal-
tete ein Bild mit meinem Namen und darunter
stand: Weltbeste Treffpunkt-Digital-Leiterin.
Dazu fur uns alle ganz liebe Winsche wie
Glick, Freude, Liebe, Mut, Zuversicht, Geduld,
Hoffnung, Gesundheit, SpaB, Energie, Kraft
und Vertrauen. Das hing hinter ihr und erfreu-
te mein Herz! Vielen lieben Dank daftr!!!
Es war ein Zusammenkommen aus weit ver-
streuten Orten und unterschiedlichen Bundes-
ldndern — das kann nur ein digitales Treffen, ich
feiere das jedes Mal. Dazu der Mut, sich der
technischen Herausforderung zu stellen. Zack,
sind wir beisammen. Ich bin dankbar dafar.
Wir hatten so viele unterschiedliche Themen:
Rheuma-Medikamente, Kosten dazu, Kran-

B ei unserem letzten digitalen Treffen fur
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kenkassen, Gentests, Begegnungen bei statio-
naren Aufenthalten, e-Rezept-Verfahren, wel-
ches ab 1.1.2024 Anwendung finden soll,
Tipps zu Arztbesuchen, Schulwechsel, Nach-
prifung vom Grad der Behinderung durch das
Versorgungsamt usw. Hauptsachlich aber
akute und aktuelle Gesundheits-, Krankheits-
und Lebenssituationen zu uns und unseren
rheumakranken Kindern. Unser Treffen war
mal wieder so hilfreich. Ich finde, wir sind ein
richtig ,,sinnvoller Rheuma-Haufen”.

Ein kleiner Termin- und Veranstaltungsblick
in das Jahr 2024. Es gibt wieder groBartige
Angebote vom Bundesverband Kinderrheu-
ma e.V. und es ist immer eine gute Idee, diese
Termine bereits in den Kalender einzutragen.
Ich bedanke mich bei jedem Einzelnen von
Euch, der heute oder bei einem anderen mei-
ner angebotenen Treffen im Jahr 2023 dabei
warl !l

Resiimee ,, Treffpunkt Digital”
im Jahr 2023

12 Treffen voller Informationen
& Emotionen.

haben wir uns online via Zoom-Konferen-
zen getroffen mit neun festen Themen.
12 Einladungen bzw. Ankindigungen habe
ich dafur gestaltet und diese in 12 E-Mails mit
den Zoom-Links versendet, ca. eine Woche vor
dem Treffen an das Treffen erinnert, diese

E in ereignisreiches Jahr war das — zwoélfmal



Infos in unserer Nachrichten-Gruppe geteilt,
Technikfragen geklart. In verschiedenen ande-
ren Gruppen in Social Media die Werbetrom-
mel flr unsere wunderbaren Treffen gerihrt,
12 Berichte im Nachhinein dartber geschrie-
ben. Fast jedes Mal ein Foto geknipst, dazu Fo-
tofreigaben eingeholt.

Insgesamt waren 122 Bildschirme (!!!) online,
von insgesamt 51 verschiedenen fantastischen
Teilnehmer:innen! 6 Referent:innen kamen
insgesamt dazu und eine Familienblro-Mitar-
beiterin mehrmals. Insgesamt waren wir 1816
Minuten online, das sind Uber 30 Stunden!
Ich habe Themen gesucht, Referent:innen
dazu gefunden, Kosten fir diese geklart, mit
Marion aus dem Familienblro dazu die Antra-
ge besprochen, telefoniert, geschrieben, mich
informiert. UnterstUtzt werde ich stetig von Ka-
thrin und Jutta aus dem Familienburo! Ob mit
Facebook, Instagram-Aufrufen, anderweitig
technisch oder mental. Dort wurden mir man-
che Zweifel genommen und Mut gemacht. Eh-
renamtlich arbeite ich, das heiBt fir mich 0
Euro, aber es war und ist nicht umsonst. Ich
bin froh, euch zu haben. Ihr seid mein Anker
in unserer persénlichen ,Rheuma-Welt”. Ihr,
damit meine ich euch Teilnehmer:innen und ihr
das Team beim Bundesverband Kinderrheuma
e.V. Ich bin dankbar, eure digitale Treffpunkt-
Leiterin sein zu durfen. Vielen Dank fur jede
liebe Rickmeldung an mich von Jung und Alt.
Eure Katja Schmidt

24. Januar 2024

Ein Abend, der ,,Hand und Fu3”
hatte ...im wahrsten Sinne des
Wortes

gital dieses Jahres: Frau Mareike Arnold
war als Referentin dabei. Sie ist staatlich
anerkannte Ergotherapeutin von der Praxis
Reha-Point in Vellmar, (https://www.ergo

| | oher Besuch beim ersten Treffpunkt Di-

TREFFPUNKTE

therapie-kassel.de/) und referierte in unserem
Zoom-Meeting Uber die Handtherapie bei
rheumatischen Beschwerden.

11 Bildschirme waren in der Zoom-Konferenz
online. Was kénnen wir tun bei geroteten
Hénden, aktuellen Schmerzschiiben, Bewe-
gungseinschrankungen, Kraftverlust in den
Hénden? Wie konnen wir helfen, wenn die
Kinder die Finger nicht mehr strecken kénnen?
Welche Hilfsmittel gibt es? Was kann ich selbst
far eine Schmerzreduktion aktiv machen?
Kahlen, warmen, wann und wie am besten?
Was haben Knete, Tennisballe, Rohrverklei-
dungen aus dem Baumarkt mit Rheuma zu
tun? Einfach herrlich, wie es moglich ist, All-
tagsgegenstande in eine Therapiestunde fir
Zuhause zu verwenden.

Dann zlckten wir unsere Portemonnaies. Mit
Kleingeld zeigte uns Mareike Therapietbun-
gen mit Minzen. Es war sehr interessant. Viel-
leicht suchen demnéchst unsere von Rheuma
betroffenen Kinder ihr Taschengeld im Raps-
bad? Auch alle Fragen wurden beantwortet,
z.B. zu FuB- und Beinschmerzen und es gab
viele Ideen fir den Alltag. Um 19:34 Uhr ver-
abschiedeten wir Mareike und redeten noch
im kleinen Online-Kreis weiter. Urplotzlich
wurde ich als Host aus dem Meeting hinaus-
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katapultiert. Ups, was war das? Kompletter In-
ternetausfall in unserer Region. Puh, da hatten
wir ja Glluck, dass wir den Themenabend mit
der Referentin gerade so beendet hatten. Wir
verstandigten uns telefonisch. Meine letzten
drei Teilnehmerinnen nutzten noch die Zeit
und beendeten ganz brav und ohne mich den
heutigen Abend. Vielen Dank fur Euer spon-
tanes Co-Hosting.

Die Teilnahme war fir alle kostenlos. Ich arbeite
als Treffpunktleiterin ehrenamtlich fir den Bun-
desverband Kinderrheuma e.V.  Katja Schmidt

Digitale Geburtstagsfeier
zum 3jahrigen

as fur ein besonderes Treffen: Wir fei-
V\/erten 3. Geburtstag, am 26. Marz,
denn genau vor drei Jahren startete
an diesem Datum der Treffpunkt Digital.
Wie die Zeit vergeht....
Beim Einloggen und ,Ankommen” im Zoom-
Meeting-Raum haben mich manche der Teil-
nehmenden so sehr zum Lachen gebracht: Mit
gepusteten Luftschlangen, Trote, Luftballons,
geflllten Glasern zum AnstoBen und dem gol-
denen Wal-Armband wurde ich begrif3t. Ein-
fach nur herrlich! Ich danke fur Eure ,Ver-
ricktheit”!
Esist schon zu fuhlen, dass es so lustige Men-
schen gibt.
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Wir redeten Uber
Dinge, die uns
aktuell als Eltern
von rheumakran-
ken Kindern be-
schaftigt. Welche
Hurden wir im
Alltag nehmen,
z.B. gaben wir
uns Tipps im
Umgang mit der
Schule, Sportun-
terricht und der Benotung dazu. Auch Kur und
Reha und Widerspruchsverfahren mit dem
Versorgungsamt bei der Schwerbehinderung
waren Themen. Ich hatte flr unsere Tochter
ein Schmerztagebuch gekauft, welches ich im
Gesprach empfehlen konnte.
Es gab ein Gewinnspiel. Die Frage, die ich stell-
te: Wieviel digitale Treffen gab es in den drei
Jahren? Alle haben geschatzt und Sandra mit
ihren Kindern lag am nachsten dran, sie tippte
25 und es waren 26 Treffen! Sie hatten somit
gewonnen — herzlichen Glickwunsch.
Dann war es mir eine Herzensangelegenheit
auch jemanden zu ehren: Heike, die am meis-
ten im Jahr 2023 teilgenommen hatte. Von 12
Treffen war sie 10-mal mit dabei. GroBartig!
Vielen Dank fur Deine Teilnahme und Beitrédge
in all der Zeit!
Auch eine neue Teilnehmerin, die zum ersten
Mal dabei war, feierte gleich mit. Sandra, ich
hoffe, wir haben dich nicht verschreckt mit der
.Geburtstagsparty”!?
Und damit keiner der Geburtstagsgaste trau-
rig sein musste, gab es fur jede Person, die mit
Geburtstag gefeiert hatte, im Nachgang per
Post eine kleine Uberraschung vom Wal Digi-
tal, unserem TP Digital-Maskottchen.
Ich kann nur sagen, dieser Abend hat mir sehr
gutgetan, also ihr Teilnehmenden habt mir
sehr gutgetan. Deshalb geht es weiter am
16.05.2024 um 19 Uhr mit einer Austausch-
runde mit unserer Jugendgruppe ,,RAY".
Katja Schmidt
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Schulpaten-Besuch am Treffpunkt Stdliches Munsterland

im Griff. An Schulvortrage war nicht zu

denken. Nun war es aber soweit. Schon
im Vorfeld, wahrend der Gesprache mit der Leh-
rerin, der betroffenen Familie und dem Kind war
ich aufgeregter als sonst, da ich ein bisschen aus
der Ubung war. Also hieB es erst einmal , bif-
feln”. Ich habe mir die Unterlagen noch einmal
angeschaut und um ein zeitliches Gefuhl zu be-
kommen, habe ich den Vortrag als Trocken-
Gbung zuhause einmal komplett durchgespielt.
Die Kommunikation mit der Lehrerin lief ganz
entspannt Uber WhatsApp und man war sehr
offen fir meinen Besuch. 67,5 Minuten durfte
ich Gber Rheuma aufklaren.
Das Telefonat mit der Familie im Vorfeld emp-
fand ich bei diesem Vortrag besonders wich-
tig. Zum einen kenne ich die Familie und das

D ie Corona Pandemie hatte uns alle lange

anderen wollte ich wéhrend des Vortrages nie-
manden in eine unschéne Situation bringen.

Auch die Eltern und das Kind waren aufgeregt
und etwas unsicher, wie ich bemerkte. Ge-
meinsam haben wir aber eine gute Losung ge-
funden.

Nachdem die Anmoderation genau so lief, wie
ich es im Vorfeld mit dem Kind besprochen
hatte wich die Aufregung der Freude. Ich war
froh, wieder vor einer Schulkasse stehen zu
durfen, um fur Toleranz und Verstdndnis wer-
ben zu kénnen und einem heranwachsenden
Menschen das Leben in der Schule vielleicht
etwas leichter machen zu kénnen.

Das Interesse und die Reaktionen der Klasse
haben mich dann mit einem sehr guten Ge-
fuhl die Heimfahrt antreten lassen.

Ich freue mich jetzt schon auf meinen néchs-

betroffene Kind bereits persénlich und zum

Schulpat:innen Projekt — Wir klaren deine Schule auf!

ten Besuch als Schulpate. Tom Brésing

Mit Rheuma oder chronischen Schmerzen am Bewegungsapparat ist es manchmal gar nicht so leicht,
in der Schule klarzukommen. Schmerzen, Fehlzeiten oder Unverstandnis machen vielen Kindern und
Jugendlichen zu schaffen. Meistens wissen weder Lehrer:innen noch Mitschiler:innen was Rheuma
oder chronische Schmerzen eigentlich sind.

Da kénnen wir helfen:

Wir — das sind bislang rund 35 Pat:innen, die selbst an Rheuma oder chronischen Schmerzen am
Bewegungsapparat erkrankt sind oder ein betroffenes Kind haben.

Wir kennen die Probleme im Alltag und in der Schule aus eigener Erfahrung.

Wir kommen in deine Schule und informieren deine Mitschuler:innen und (Klassen-) Lehrer:innen
anschaulich Gber Rheuma oder chronische Schmerzen am Bewegungsapparat.

Wir alle arbeiten ehrenamtlich. Das heil3t, dieser Besuch ist fiir dich und fur deine Schule kostenlos.

Wiinschst du dir einen Schulbesuch?

Melde dich einfach im Familienblro. Kontakt: E-Mail: familienbuero@kinderrheuma.com

Telefon: 02526 3001175. Dort schauen Jutta Weber und Kathrin Wersing gerne, ob es passende
Pat:innen in deiner Nahe gibt. Vor dem Schulbesuch besprechen wir ganz in Ruhe wie alles ablauft
und du kannst mitentscheiden, was erzéhlt wird und was nicht.

Wir freuen uns darauf, dich und deine Schule kennenzulernen! Das Schulpat:innen-Team
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Workshop fur Treffpunkt-Leit

m 16. und 17. Marz trafen sich Treff-
A punktleitende und Interessierte zum ge-

meinsamen Wochenende in Minster.
Viele wurden begleitet von ihren Kindern,
denn Jutta Weber und Petra Schiirmann hat-
ten zeitgleich zum Geschwisterwochenende
eingeladen.
Wir starteten mit einer Vorstellung der Teilneh-
menden und der Treffpunkte. Anders als der
Begriff Treffpunkt erwarten lasst, erfuhren wir
schnell, dass kein Treffpunkt dem anderen
gleicht: Es gibt zum Beispiel einen Treffpunkt,
der sich regelmaBig zum Spazierengehen mit
den Hunden trifft. Oder es gibt die Treffpunkt-
mitglieder, die gemutliche Abende im Restau-
rant verbringen und Aktivitaten mit der gan-
zen Familie durchfihren. Andere Treffpunkte
leisten im Wesentlichen Unterstitzung am Te-
lefon. Ein Treffpunkt agiert ausschlieBlich di-

Viel Einsatz und groBe Beteiligung beim Workshop fiir

gital Uber Online-Meetings und gewinnt re-
gelméaBig Referenten fur die Treffen. Wir sind
also eine sehr bunte Truppe.

Nach einem leckeren Abendessen erfuhren wir
Neuigkeiten aus dem Verein und Uberlegten
gemeinsam, wie die Treffpunkte nach auf3en
sichtbarer und nach innen besser vernetzt
werden kénnten.

Der zweite Tag war gepragt von einem Kom-
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Geschwister und fur Treffpunkt-Leitende

munikations-Workshop mit Judith Behrens:
Wir hatten unsere Winsche schon vorab mit-
geteilt, und so konnte sich die Referentin auf
ausgewahlte Themen konzentrieren: Small-
talk, Umgang mit aufgezwungenen Gespra-
chen und Vermittlung einer ablehnenden Ent-
scheidung.

Ich glaube sagen zu kénnen, dass wir fur diese
Gesprachssituationen gut gerlstet aus dem

TREFFPUNKTE

Wochenende gegangen sind. Im néachsten
und letzten Programmpunkt ging es um die
Treffpunktarbeit selbst. Neue Mitglieder sollen
mehr als bisher von den Treffpunkten betreut
werden. Auch inhaltlich sollen die Treffpunkte
neue Impulse bekommen. Wir sind gespannt,
ob die neuen Strategien die Treffpunkte bele-
ben, das Familienblro entlasten und die Mit-

glieder bereichern kénnen. Sandra Hinckers
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NEUES AUS DEN STATIONEN

Polarstation — helau!

... hieB es endlich wieder so richtig an
Weiberfastnacht im Spielzimmer der
CO. In einer wilden Unterwasser-Party
kamen die groBen und kleinen
Patient:innen der CO und C1 zur tradi-
tionellen Karnevalsfeier zusammen.
Auch der Stadtprinz Bjorn I. mit seiner
Gummibarenbande und die Kinderprin-
zessin Lina kamen zu Besuch. In einem
spannenden Wasserwelt-Duell mit vie-
len Spielen behielt dann die Polarstati-

on die Oberhand und gewann haus- .

hoch gegen die KG ,,Schén war s”.

Ein Auftritt der Kindertanzgruppe ,,Fan- .
tastics” rundete das Ganze noch ab,
bevor dann alle gemeinsam nach der
letzten Polonaise das tolle Buffet stirm-

ten. Judith Seebroker
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Die Termine fur 2024

Bitte beachten Sie, dass die Anmelde-
termine Uber unseren Newsletter bekannt
gegeben werden und die Anmeldefor-

mulare im Frihsommer auf unserer :

Homepage bereitgestellt werden.

16. Mai 2024 19.00 Uhr

Treffpunkt Digital

JTreffpunkt Digital trifft auf RAY” Hier beant-
worten junge Menschen mit Rheuma, die der
Jugendgruppe ,,RAY"” angehoren, unsere Fra-
gen und erzéhlen aus ihrem Leben.

7. -9. Juni 2024
Familienfortbildungs-Wochenende

in Freckenhorst

Ein groBartiges Programm fur die jéhrliche Fa-
milienfortbildung in der LVHS in Freckenhorst
konnte zusammengestellt werden. Und alle
konnen wieder auf die interessanten Vortrage,
Workshops und Informationen rund um die
Themen Rheuma und Chronische Schmerzen
am Bewegungsapparat gespannt sein. Auch
fur die Kinder und Jugendlichen
ist wieder allerlei Spannendes,
Kreatives und Aktives in der
.Uberraschungstiite” sein! Fir
weitere Informationen einfach
den QR-Code scannen oder auf
unserer Homepage vorbeischauen: https://kin

derrheuma.com/projekte/familienfortbildung/

TERMINE

9. Juni 2024

Mitgliederversammlung

Bundesverband Kinderrheuma

Die Mitgliederversammlung findet wie jedes

- Jahr im Rahmen der Familienfortbildung in

Freckenhorst statt. Uber eine rege Teilnahme
an dieser wichtigen Versammlung wirden wir
uns sehr freuen.

17. August 2024

GeschwisterTag fiir Kinder und

Jugendliche von ca. 8 bis ca. 16 Jahren

im St. Josef-Stift in Sendenhorst

Ein lustig bunter Tag fir die Brider und
Schwestern von Kindern und Jugendlichen mit
Rheuma und/oder chronischen Schmerzen am
Bewegungsapparat. Wir wollen zusammen
spielerisch und kreativ herausfinden, was Eure
Starken und Talente sind, Zeit haben, um an-
dere Kinder kennenzulernen, die auch ein Ge-
schwisterkind mit chronischer Erkrankung
haben und gemeinsam auf ein kleines Aben-

© teuer gehen. Interessierte kdnnen sich bei Jutta
: Weber (jutta.weber@kinderrheuma.com) oder

im Familienblro 02526 3001175 melden und

. weitere Informationen im Vorfeld auf unserer

Homepage finden. Um eine Anmeldung bis
zum 15.8.2024 wird gebeten.

6.— 8. September 2024
Schwimmwesten-Wochenende

Pflegen, Motivieren, Erinnern, Arbeiten, Ein-
. kaufen, Waschen, Putzen, die Geschwisterkin-
- der nicht zu vergessen,....und doch bleibt das

Gefuhl, nicht alles zu schaffen. Wer kennt das

* nicht?
* Wir freuen uns auch in 2024, Mittern, die

durch die Pflege ihrer chronisch kranken Kin-
der belastet sind, ein Auszeit-Seminar-Wo-
chenende vom 6.-8.9.2024 in Bad Lippsprin-
ge anbieten zu koénnen. Im Austausch mit
Gleichbetroffenen sollen die Mitter dabei un-
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terstUtzt werden, auch weiterhin fur sich und
ihre Familien gut sorgen zu kénnen.

NEU: Anfang Mai stellen wir das ausfullbare
Anmeldeformular, die Seminargebthren und
weitere Hinweise zur Teilnahme auf unserer
Homepage zur Verfligung. Bei Fragen wenden
Sie sich gerne ans Familienburo.

9. November 2024

GeschwisterTag fir Kinder und
Jugendliche von ca. 8 bis ca. 16 Jahren
im St. Josef-Stift in Sendenhorst

Ein lustig bunter Tag flr die Brider und
Schwestern von Kindern und Jugendlichen mit
Rheuma und/oder chronischen Schmerzen am
Bewegungsapparat. Wir wollen zusammen
spielerisch und kreativ herausfinden, was Eure
Stérken und Talente sind, Zeit haben, um an-
dere Kinder kennenzulernen, die auch ein Ge-
schwisterkind mit chronischer Erkrankung
haben und gemeinsam auf ein kleines Aben-
teuer gehen. Interessierte kdnnen sich beiJutta
Weber (jutta.weber@kinderrheuma.com) oder
im Familienblro 02526 3001175 melden und
weitere Informationen im Vorfeld auf unserer
Homepage finden. Um eine Anmeldung bis
zum 7.11.2024 wird gebeten.

24. November 2024

Adventsbasar

Im letzten Jahr durften wir zum ersten Mal
nach der ,,Corona-Auszeit” wieder unseren all-
jahrlichen Adventsbasar veranstalten. Es war
ein groBer Erfolg und wunderbar mitzuerle-
ben, wie sich Teilnehmer und Besucher gefreut
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haben, wieder in das adventlich geschmdickte
St. Josef-Stift zu kommen, um ,alte” Bekannte
zu treffen und herrlich gestaltete Adventsge-
stecke und vieles anderes, liebevoll Gestaltetes
einzukaufen. Wir freuen uns jetzt schon auf
den 24. November auf ein Wiedersehen!
Hier ein Uberblick tiber unsere aktuellen
Online-Schulungen im Jahr 2024:

22.05.2024 Kur & Reha
19.06.2024 Schulpaten-Projekt
10.07.2024 Selbsthilfe
21.08.2024 Krankenversicherung
11.09.2024 Berufsorientierung
02.10.2024 Schwerbehinderung
30.10.2024 Pflegegrad
27.11.2024 Kita & Schule

Anmeldungen sind Uber unsere Homepage
maoglich:
https://kinderrheuma.com/projekte/online-
beratung/

oder per Mail an:
kathrin.wersing@kinderrheuma.com

Bundesverbandm ﬁ@

KINDERRHEUMA ev.
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Unser Ziel: Familien kompetent und umfangreich tGber Kinderrheuma,
Therapie und Selbsthilfe informieren

Fur die Uberarbeitung und Neuauflage von unserem Buch
Kinderrheuma (er)leben bendtigen wir noch Spendengelder.

Alle Infos zum Buch und den Link zum Spenden
Uber die gemeinnltzige Spendenplattform betterplace gibt es hier:

https://www.betterplace.org/de/projects/124415-kinderrheuma-er-leben

Spenden fiir das Projekt sind ebenfalls méglich per Uberweisung an:
Bundesverband Kinderrheuma e.V.
Stichwort: Neuauflage Buch
BIC: WELADEDTMST - IBAN: DE55 4005 0150 0070 0999 99
Spendenquittungen werden gerne ausgestellt.

Herzlichen Dank fur die Unterstltzung!

GO o &
Bundesverband ﬁﬁ

KINDERRHEUMA ev.

Westtor 7, 48324 Sendenhorst - Telefon: 02526 3001175 - www.kinderrheuma.com
Sparkasse Munsterland Ost - BIC: WELADED1MST - IBAN: DE55 4005 0150 0070 0999 99
Volksbank Minsterland Nord eG - BIC: GENODEM1IBB - IBAN: DE40 4036 1906 8608 2333 00



