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Die chronische Erkrankung eines Kindes fuhrt oftmals zu einer Veranderung des alltaglichen Le-
bens in der gesamten Familie. Seit der Griindung im Mai 1990 steht der Bundesverband Kinder-
rheuma e.V. betroffenen Familien zur Seite, um sie durch Aufklarungsarbeit und zahlreiche Pro-
jekte bei der Bewaltigung des Alltags zu unterstitzen. Die derzeit ca. 400 Mitglieder des Vereins
sind vorwiegend betroffene Familien. Ein Netzwerk von Arzt:innen, Therapeut:innen und P4da-
gog: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 Gber
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 fir 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 war in Israel, ver-

mutlich in Jerusalem,

und schon Jahrzehnte

her, als ich zum ersten

Mal in einem unge-

wohnlichen Ausmal3

mit diesem eigenarti-
gen Phanomen Bekanntschaft machte. In der Stadt
liefen alle méglichen Menschen ohne erkennbare
Anzeichen von Mutation oder Nervenkrankheiten
mit der Hand am Ohr, laut vor sich hin brabbelnd
(vermutlich arabisch sprechend) und wild gestiku-
lierend durch die Gegend. Ein recht gewdhnungs-
bedurftiger Anblick, denn bisher kannte man Uber-
bordende Selbstgesprache eher von Personen mit
schweren psychiatrischen Stérungen. Erst nach
und nach tropfelte es in mein Bewusstsein, dass es
sich hier um Menschen mit Handys handelte. Was
ich nicht ahnte: Es war der Anfang einer echten
Seuche. Damals waren Handys noch nicht selbst-
verstandlich und man amdsierte sich Uber den
damlichen Witz, das Wort Handy kdme aus dem
Schwabischen und leite sich von dem Ausspruch:
Ja, hen di koi Schnur?” ab. Das Phdnomen
schwappte natirlich auch nach Deutschland Gber
und schon bald konnte man sich nicht mehr retten
vor all den 6ffentlichen Plapperern mit den Elek-
trokommunikationskldétzen am Ohr. Ohne es zu
wollen, wurde man Zeuge von Auseinanderset-
zungen, Kundengesprachen, Beziehungsgemet-
zeln, desorientierten Mannern beim Einkaufen
(,Schatz, wo liegt denn jetzt der verdammte Par-
mesankase?”) und eskalierenden Schlagabtau-
schen aufgrund von Verstdndigungs- oder Hérpro-
blemen. Als bei einer Documenta in Kassel eine
Dame in einer langen Warteschlange die Zeit nutz-
te, um per Handy all ihren Weltschmerz inklusive
aktueller Koérperleiden laut und vernehmlich fur die
genervten Umherstehenden zu verkiinden, fielen
ein Bekannter und ich uns in die Arme und wein-
ten ebenfalls laut und vernehmlich Gber all diesen
nun 6ffentlich gewordenen Triibsinn mit Ausrufen
a la "Ach Gott, ist das traurig!", was spater a) Sze-
nenapplaus gab und b) dazu fuhrte, dass die

VORWORT

Dame die Schlange emport verlieB. Und dann
noch meine Lieblingsgeschichte, deren Wahrheits-
gehalt nicht Uberprift wurde. Eine Reisende in
einem Intercity war genervt von den ganzen lauten
Telefonaten der krawattierten Jungmanager und
in Kostlime gezwangten Betriebswirtinnen. Kurzer-
hand nahm sie all die Soundschnipsel auf und
spielte sie mit groBter Lautstarke ab, als sich die
Wichtigtuer zu ihrem telefonierfreien Mittagsni-
ckerchen bequem gemacht hatten. So geht Rache!
Unserem Haus gegenUber liegt eine kleine Briicke,
auf der sich gerne telefonierende, bevorzugt junge
Menschen aufhalten, um sich sprachlich die Holle
hei3 zu machen. Die Schimpfwérter méchte ich an
dieser Stelle ungern wiederholen. Offenbar ist bei
einigen noch nicht angekommen, dass sich der
Stand der Technik seit den 50ern verandert hat und
man heute nicht mehr in den Horer schreien muss.
Nein, auch nicht bei Uberseegesprachen! Warum
kann man nicht wie bei den Rauchern schallge-
dampfte Telefonierecken einrichten, wo man sich
interaktiv-sprachlich die Kante geben kann? Ach,
das gab’s schon und hief Telefonzelle? Ist ja inte-
ressant! Die Handymanie, aber auch der zuneh-
mende Drang der Mitmenschen, sich mitzuteilen
und in ganzen Wortschwallen zu ergieBen, nimmt
immer groBere Ausmafe an. Ich habe das Gefuhl,
wir sind im Zeitalter des Gequatsches angelangt.
Wo der Mensch geht und steht, quatscht er oder
sie. Selbst in Kirchen, auf Friedhéfen oder im
Schweigebereich der Sauna wird gequatscht, als
wenn es kein Morgen gibt. Vermutlich werden
kinftig die einzigen Ruhezonen Beerdigungen
sein, aber sicher bin ich mir nicht. Was das mit der
Familie geLENKig zu tun hat? Viel! Naturlich spielt
auch bei unserem Bundesverband das Reden eine
groB3e Rolle. Allerdings wird hier nicht gequatscht,
sondern konstruktiv geredet und vor allem gehan-
delt. Und daflr braucht man viele Hande. Wie hie3
es friher in der Werbung: Ich weif3 nicht, was ihr
Apotheker empfiehlt: Ich empfehle den Bundes-
verband Kinderrheuma.

Euer/Ihr

HAvnoltl TWhiardt



AKTUELLES

Unsere Mitgliederversammlung

Sven Sperling (1. Vorsitzender) und Tom Brosing (Schriftfiihrer) bei der Mitgliederversammlung

che Mitgliederversammlung wieder auf

dem Programm.
Gemeinsam lieBen wir das Jahr 2022 Revue
passieren: Aktuelle und kommende Projekte,
wie das Geschwister-Projekt und die Online-
Beratung, wurden von Jutta Weber und
Kathrin Wersing vorgestellt.
Auch die junge Selbsthilfegruppe RAY stellte,
vertreten durch Pia Vogel und Laura Alex, vor,
was im letzten Jahr alles organisiert und be-
treut wurde: Das beliebte RAY-Aktiv-Wochen-
ende fand diesmal mit Geschwistern statt und
der Instagram-Kanal nimmt weiter Fahrt auf.
ray rheumagehoertzuuns
Sandra Diergardt wurde als zweite Vorsitzen-
de und Tom Brésing als Schriftfihrer einstim-
mig wiedergewahlt. Ferner wurden Eva Behle
und Claudia Jankord in ihren Positionen im er-
weiterten Vorstand bestatigt.

S onntag, 04.06.2023, stand die alljahrli-

Wir freuen uns, dass der beratende Ausschuss
durch die Wahl von Albina Behr, Alice Penner
und Stella Stocksieker an Zuwachs gewonnen
hat. Ebenfalls verstarkt Thorsten Ovenhausen
als neuer Rechnungsprifer ab sofort das

Team. Kristina Alex



AKTUELLES

Promenadenfest in Sendenhorst

uf dem Promenadenfest in
z x Sendenhorst am 25. Juni

2023 waren wir als Bun-
desverband mit unserem Stand
vertreten. Die von der Stadt Sen-
denhorst organisierte Veranstal-
tung mit Info-, Essens- und Ge-
trankestanden, sowie einem Tro-
delmarkt war auch dank des
sonnigen Wetters gut besucht.
Wir konnten mit Info- und Auf-
kldrungsmaterial den interes-
sierten Besucher/innen einen
kleinen Einblick in die Thematik
,Kinderrheuma und chronische
Schmerzen” verschaffen.
Die kleinen Besucher konnten
am Glucksrad drehen und sich
nach der Beantwortung einer
Frage ein kleines Prasent verdie-
nen.
Sollte das Promenadenfest im
nachsten Jahr erneut stattfin-
den, sind wir gerne wieder mit
dabei, um Familien fUr unsere
Themen zu sensibilisieren.

Bernd Himmelberg

Vorstandsmitglieder des Bundesverbandes Kinderrheuma e.V.

Ehrenamtsfest in Sendenhorst

a die Stadt Sendenhorst sich bei den
D vielen ehrenamtlich Tatigen aus Sen-

denhorst und Albersloh bedanken woll-
te, lud sie zu einem bunten Sommerfest ins
und ans Haus Siekmann in Sendenhorst ein.
Wir waren mit einer kleinen Delegation auf
diesem Fest vertreten und wollten auf diesem
Weg die Kontakte zu den anderen Ehrenamt-
lichen in der Umgebung pflegen.

Neben Kaffee, Kuchen und einem grofBen
Grillbuffet gab es Theatervorstellungen und
Live-Musik. Die Veranstaltung war bei scho-
nem Sommerwetter gut besucht und wir
konnten gute Gesprache fuhren.
Nochmal vielen herzlichen Dank an die Veran-
stalter fir den schénen Nachmittag und die
Wertschatzung unserer Arbeit.

Bernd Himmelberg



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 Mitteilung sind u. a. Einladungen zur Mitgliederversammlung gemeint sowie der Ver-
sand des hier raus resultierenden Protokolls. Das aktuelle Protokoll der Mitgliederversamm-
lung vom 04.06.23 wurde per Briefpost am 12.08.2023 verschickt.

Bitte denken Sie auch daran, uns die Anderung lhrer Kontoverbindung mitzuteilen. Riick-
buchungen und Nachforschungen kosten uns Geld und Zeit, die wir lieber in kreative Ver-
einsarbeit stecken mochten. Bitte bedenken Sie, dass Sie die Kosten fur die Riickbuchung
tragen. Marion Illhardt



Liebe Leser:innen!

SPENDEN

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

Mit Pilger-Wanderung Spenden sammeln

om 29. Juli bis zum 23. August wander-
\/ten und pilgerten Annett & Philipp auf

dem Jakobsweg. In gut 26 Etappen
ging es von Gottingen bis nach Wismar. Mit
dieser tollen Aktion wollten sie u.a. Spenden
fur unsere Vereinsarbeit am Treffpunkt in Got-
tingen sammeln.
Zu ihrer Motivation sagen die beiden folgen-
des:
. Wir sind Annett & Philipp aus Kinzelsau. Es
gibt viele Krankheiten, die den meisten von
uns unbekannt sind. In unserer Familie sind
zwei Kinder betroffen: Nick aus Kunzelsau,
der am Prader-Willi-Syndrom erkrankt ist und
Anton aus Gottingen mit Morbus Still.

Am 29. Juli 2023 starten wir unsere Pilger-
Wanderung von Géttingen nach Wismar =
510 km. Auf unserem Weg durch Deutsch-
land méchten wir auf diese Krankheiten auf-
merksam machen. Es liegt uns sehr am Herz,
Menschen wieder fir ihre Mitmenschen zu
sensibilisieren. Dadurch erreichen wir zwar
keinen Weltfrieden — es ist jedoch ein erster
kleiner Schritt in die richtige Richtung!”

Drei Wochen und vier Tage spater ist das Paar
in Wismar angekommen, das Gepack randvoll
mit vielen sehr besonderen Erlebnissen. Davon
erzéhlten sie, als wir uns am 30. August online
mit Annett und Philipp trafen und gespannt
den Berichten von ihrer Pilgerreise lauschten.
Voller Begeisterung erzédhlten die beiden von
viel Herzenswérme, Hilfsbereitschaft und wun-
derbaren Menschen auf ihrem Weg. Der Zu-
spruch und die Begeisterung von vielen Men-
schen haben Annett und Philipp auf dem Weg
begleitet. Beide betonten, dass sie am Ende
auch fir sich selbst gelaufen sind, denn wie sie
sagten: , Die Schénheit der Welt um uns herum
haben wir wieder ganz neu wahrgenommen.”
Danke ihr beiden, dass ihr fur

uns unterwegs wart, danke

fur eure Begeisterung und

fur die tollen Erzéhlungen.

lhr habt weit mehr bewegt

als ,,nur" Spenden sammeln,

ihr habt das Thema Kinder-

rheuma buchstablich in die

Welt und ins Leben von vie-

len anderen Menschen getragen, die durch
euch oft zum ersten Mal davon hérten! Ihr

seid spitze! Kathrin Wersing



SPENDEN

Neuauflage der ,,Running Seals” ein voller Erfolg

Sommer eine Neuauflage der ,,Running
Seals”. Eine laufbegeisterte Gruppe, die
zum Uberwiegenden Teil aus Mitarbeitenden
des St. Josef-Stift Sendenhorst bestand, stellte
sich den vielféltigen Herausforderungen des
SUNSET Wattenmeer-Lauf: 250 km laufen,
rund um die Uhr in 30 Etappen von Hamburg
bis nach St. Peter-Ording.
Es wurde im Vorfeld fleiBig trainiert und quasi
ganz nebenbei Gelder fir unser Spendenpro-
jekt ,Kinderrheuma (er)leben — Neuauflage”
gesammelt.
Ein paar Tage vor dem Lauf verabschiedete Ka-
thrin Wersing die ,,Running Seals” mit vielen
guten Winschen. Funf Vertreter:innen des
zehnkoépfigen Teams nahmen dabei die von
Vereinsmitgliedern gestal-
teten Verpflegungsbeutel
fur ihr groBes Abenteuer
entgegen.
Am 19. August 2023 ging
das hochmotivierte Team
in Hamburg an den Start.
Nichts konnte sie mehr
stoppen, weder das erst
sehr schwiile Wetter, die
teilweise mangelnde Be-
schilderung, noch die
doch ziemlich einsamen
Streckenabschnitte mitten
in der Nacht.
Nach nur 23 Stunden, 25
Minuten und 45 Sekun-
den erreichte das zehn-
kopfige Laufteam die Ziel-
linie in St. Peter-Ording.
Liebe Running Seals, wir
sind super stolz auf euch
und gratulieren euch zu
eurer fantastischen Leis-

N ach der Premiere in 2021 gab es diesen

tung. lhr habt uns, durch euer Engagement,
eine wunderbare Spendensumme von 1.733
Euro erlaufen! Vielen herzlichen Dank dafur!

Kathrin Wersing



SPENDEN

Stark ist man gemeinsam!

nter diesem Ge-
sichtspunkt sind 67
spannende  Ideen

bei der Sparkasse Mnster-
land Ost eingereicht wor-
den. 58 Projekte erhielten
mehr als 100 Stimmen
und daftr 500 Euro.

Auch der Bundesverband
Kinderrheuma e.V. nutzte
die Chance und beteiligte
sich vom 11. bis zum
18.9.2023 am Nachhaltig-
keitsvoting mit dem Pro-
jekt ,Mal eben Erwachsen-
werden" mit Videoclips
Uber Transition fur junge
Menschen mit Rheuma
und chronischen Schmer-

zen. Dreharbeiten zum Videoclip

Mit 984 Stimmen erreich-

ten wir den stolzen zweiten Platz und qualifi-
zierten uns dadurch fur den Jury-Sonderpreis.
Eine Expertenkommission prifte und befand
unser Projekt fur besonders wertvoll und nach-
haltig. Wir erhielten die zusatzliche Forderung
in Hohe von 4.500 Euro.

Mit 5.000 Euro kann somit das Projekt gestar-
tet werden.

Ein herzliches Dankeschon geht an die Spar-
kasse Munsterland Ost und an die vielen Men-
schen, die fUr unser Projekt taglich gevotet
haben. Gaby Steinigeweg

Mal eben Erwachsenwerden, das sagt sich leicht. Doch mit einer chronischen Erkrankung
ist das gar nicht so einfach. Mit dem 18. Geburtstag andert sich vieles flr Betroffene, die an
einer chronisch rheumatischen Erkrankung oder Schmerzerkrankung leiden. Die jungen Er-
wachsenen sehen sich vielen ungewohnten Aufgaben, Hiirden, Arzten und Entscheidungen
gegenuber, die sie nun bewaltigen mussen. Einen selbststandigen und selbstwirksamen Um-
gang damit zu finden, ist oftmals schwer und fir viele im ersten Moment Uberfordernd.
Genau dort setzt das Projekt an. Wir wollen die Betroffenen einladen, etwas tbers Erwach-
senwerden mit Rheuma und/oder chronischen Schmerzen am Bewegungsapparat zu lernen.
Wir wollen sie im Prozess begleiten und Angste abbauen, denn uns geht es ums , Miteinander
Fureinander'! Entstehen sollen ca. 10 kurze Videoclips zum Thema Transition mit einer Laufzeit
von max. 2-3 Minuten, um die Alltagstauglichkeit zu garantieren — ,mal eben to go”.



SPENDEN

Geburtstagsspende fur die
Clowns im St. Josef-Stift

uch von Frau Sibylle Hohaus durften wir
eine Spende fur die Klinikclowns im St. :

Josef-Stift in Empfang nehmen. Von ihr er-
hielten wir die tolle Summe von 410 Euro. Herz-
lichen Dank noch einmal fur diese Spende. Auch
diese Spende ermdglicht es, dass die Clowns re-
gelmaBig zur Clownvisite auf der Kinderstation
im St. Josef-Stift erscheinen kénnen und dabei
Grof3 und Klein erfreuen kénnen.

Marion lllhardt :

Spende fur eine Alpaka-

Wanderung
ine ganz besondere Spende erhielten
Ewir von Frau Angelika Behle aus Kor-
bach. Sie spendete 500 Euro fir eine
. Alpaka-Tour. Diese Wanderung wird im
nachsten Jahr im Rahmen eines RAY-Ge-
. schwister-Wochenendes stattfinden. Eine
: Alpaka-Wanderung dient der Entspannung
- und wird sicherlich allen Beteiligten in
schoner Erinnerung bleiben.  Marion lilhardt

Spende fur unsere laufende Vereinsarbeit

m 5. Mai 2023
konnten wir uns
Gber eine groBzu-

gige Spende von 3.000
Euro freuen, denn der
Verein, Vergissmein-
nicht — Kinder in Not Laer
e.V., kam zur Spenden-
Ubergabe vorbei. Die vier
Vertreterinnen des Ver-
eins besuchten uns im Fa-
milienblro in Senden-
horst, um sich Gber unse-
re Arbeit personlich zu in-
formieren und Uberga-
ben uns symbolisch sechs
groBe 500 Euro Scheine.
Wir freuten uns sehr daru-
ber, zumal es vor einigen Jahren bereits schon
einmal eine gréBere Spende des Vereins an uns
gegeben hatte. Man hatte uns wohl in guter
Erinnerung! Michael Horsch und Rolf Schir-
mann als Ausschussmitglieder und Jutta Weber,
Mitarbeiterin des Familienbiros, berichteten
Uber die Aktivitaten und Férderschwerpunkte
in unserem Verein.

10

Spendeniibergabe mit Vergissmeinnicht — Kinder in Not Laer e.V.

In einem herzlichen und offenen Gesprach
gaben die Besucherinnen ebenfalls einen Ein-
blick in ihre Vereinsarbeit und berichteten, wie
sie fur soziale Projekte Geld sammeln. Sie zeig-
ten sich Uberzeugt, mit ihrer diesjahrigen
Spende an uns die richtige Wahl getroffen zu
haben. Wir dlrfen das Geld da einsetzen, wo

es gerade notig ist. Rolf Scharmann



Geburtstagsspende

nlasslich mehrerer Geburtstage in der :
Familie Wullengerd erhielten wir die :

fantastische Summe von 4.100 Euro,
die wir fur unsere laufenden Projekte verwen-
den durfen. Ein groBes Dankeschén geht hier-
mit noch einmal an die Familie Wullengerd

SPENDEN

Spende fur die Klinikclowns

nn
ber diese Spende zu berichten bereitet
U mir immer eine groB3e Freude. Seit Jah-
ren erhalten wir regelmaBig von Familie
Mende Spenden fir die Klinikclowns. Insge-
samt haben wir somit Gber mehrere Jahre be-
reits 1.718 Euro fir die Lachtherapie einsetzen

nach Gutersloh.

Marion Illhardt

kénnen. Unser herzlicher Dank geht noch ein-
mal an das Ehepaar Mende. Marion lllhardit

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 unterstiitzen. In
den letzten Monaten erhielten wir wieder einige Spenden aus diesem traurigen An-

lass, die wir hier erwdhnen mdéchten.

Trauerfall Heidi Schulze

In diesem Fall erhielten wir von einer unserer Mitgliedsfamilien die Nachricht, dass es in ihrer
Familie einen Trauerfall gegeben hat. Anfang Mai verstarb Frau Heidi Schulze und die Familie
bat um Spenden fur den Bundesverband. Wir erhielten von den vielen einzelnen Spendern
insgesamt die groBe Summe von 2.200 Euro. Herzlichen Dank Familie Schulze, dass sie in
dieser fir sie schweren Zeit an uns gedacht haben.

Trauerfall Felizitas Plesch

Auch Frau Felizitas Plesch verstarb
Anfang Mai. Frau Plesch war vor vie-
len Jahren im St. Josef-Stift tatig und
kannte daher den Bundesverband
Kinderrheuma gut. lhrer Familie und
Angehdrigen mdchten wir uns, trotz
der schweren Zeit, die sie hinter sich
haben, fur die zugedachten Spenden
in Hohe von 630 Euro recht herzlich
bedanken!

Trauerfall Alois Pittgen

Auch diese Spende mochten wir nicht unerwahnt
lassen. Eine Verwandte von Herrn Alois Plttgen
wurde hier im Stift behandelt und Herr Pittgen
nahm regen Anteil an dem positiven Verlauf der
Behandlung und dem angenehmen Aufenthalt
auf der Kinderstation. In seinem Sinne bat daher
die Familie anstelle von Blumen und Krédnzen um
Spenden fur den Bundesverband Kinderrheuma.
Insgesamt erhielten wir die groBziigige Summe
von 2.630 Euro. Unser tiefempfundener Dank
geht an dieser Stelle an Familie PUttgen.




SPENDEN

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

Heinrich Hagebdck, Dortmund ...........ccocoviiiiiiiins .. 400,00 Euro

Apotheke David Jung, Fuldatal ... 90,00 Euro
Fritz Hesselmann, Sendenhorst...............cccooeeeiieen. ... 100,00 Euro
Marianne Engel, ARIEN......cc.oooiiiiiiiiiiiiecc e 30,00 Euro

Verb. der katholischen Kirchengemeinde, Ibbenbdren... .. 280,00 Euro

Jagdgenossenschaft der Stadt Sendenhorst.................. ...53,23 Euro
Sabine u. Carsten Bock, Bad Nenndorf .............cccooiieiiin. 60,00 Euro
Albina Behr, LOhne .. ... 44,00 Euro
Astrid Schulze-Schider, Hude..........oooooiiiiiii e 250,00 Euro
Herbert Knorr, Karlsruhe . .....ooooooe e 100,00 Euro
Heidemarie Thielke, Bielefeld ... 100,00 Euro
Dr. Britta Hansenkamp, GOtiNGEN .....ooiviiiieeiiiiieiccee 50,00 Euro
Regina Hansen, Detmold...........cooeiiiiiiiiiiiic 100,00 Euro
Mirja Bohlender, GEtHNGEN .......ooviiiiiiiiicec 565,00 Euro

Allen Spendern, auch denen, die hier nicht genannt sind, mochten wir auf diesem Wege noch
einmal herzlichen Dank sagen, dass Sie uns bisher in 2023 so wunderbar unterstitzt haben!
Marion Illhardt

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

Zur Info: Bei Spenden bis zu 200 Euro reicht bei der Einkommensteuererklarung auch der
passende Kontoauszug.

Mochten auch Sie anlasslich lhres Geburtstages, Hochzeit, Jubildums etc. unserem Verein etwas
spenden? Daruber 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 Verfiigung!

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

Sprechen Sie uns gerne an: Tel. 02526 3001175

Bei vielen Spendern kénnen 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 Ihre Adresse an, damit wir lhnen eine entsprechende Spendenbescheinigung
zusenden kénnen. Denken Sie auch daran, uns eine Anderungsmeldung durchzugeben, falls Sie
umgezogen sind! Nur bei Vorlage einer vollstandigen Postadresse konnen wir eine gultige Beschei-
nigung erstellen. Die Zuwendungsbescheinigung wird auf den Namen dessen ausgestellt, der die
Uberweisung getétigt hat.

Vielen Dank fiir lhre Unterstiutzung!
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Neu: Online-Schulungen

b sofort bieten wir im Rahmen unseres
Aneuen Projektes ,Online Beratung”
auch digitale Schulungen an.

Per Zoom-Video-Konferenz finden Schulungen
in Kleingruppen mit maximal zehn Teilneh-
menden statt. Die Teilnahme ist ganz einfach
per Online-Link méglich. Dieser wird nach der
Anmeldung direkt versandt. Aus dem The-
menkomplex sozialrechtliche Aspekte und All-
tagsbewaltigung stehen in diesem Jahr funf
Themen auf dem Programm. Im néchsten Jahr
sind rund 15 weitere Schulungsangebote ge-
plant. Neben der Einfihrung zur Thematik
wird es jeweils auch die Moglichkeit geben,
individuelle Fragen zu klaren.

Das kostenlose Angebot richtet sich an alle Fa-
milien mit rheumakranken und chronisch
schmerzkranken Kindern.

Zwei Schulungen haben bereits erfolgreich
stattgefunden. Die Schulungen zu den The-
men Schule & Kita sowie Schwerbehinderung
haben zahlreich Zuspruch gefunden. Neben
der Vermittlung von alltagspraktischen Infor-

mationen und Hilfen ging es vor allem auch
um den Austausch der Teilnehmenden unter-
einander. Schon zu sehen war, dass das Ange-
bot deutschlandweit genutzt wurde. Eltern
aus Sachsen, Bayern, Baden-Wrttemberg
nahmen ebenso teil wie Familien aus Nieder-
sachsen und NRW.

Am 23. November 2023 bieten wir noch
einen Schulungstermin zum Thema Berufsori-
entierung an.

DarUber hinaus gibt es naturlich weiterhin das
Angebot der individuellen Online-Beratung,
das einfach wie bisher gebucht und genutzt
werden kann.

Sowohl die Online-Beratung als auch die On-
line-Schulungen kénnen Uber unsere Home-
page gebucht werden. https://www.kinder-
rheuma.com/projekte/online-beratung/
oder per E-Mail an:

kathrin.wersing@

kinderrheuma.com

Haben Sie Wiinsche, Ideen

und Anregungen fur wei-

tere Schulungen oder In-

halte? Dann schreiben Sie

uns gerne! Wir freuen uns

auf lhre Nachrichten!

Das Projekt ,Online-Beratung” wird unter-
stutzt durch die Selbsthilfeférderung des BKK
Dachverbands. Kathrin Wersing



Freckenhorst 2023 — Familien-Fort

n einem lauen Freitagnachmittag fiel
Ader Stress von uns ab, als wir mit dem

Auto an der Landesvolkshochschule in
Freckenhorst ankommen. Nachdem wir die
Zimmer bezogen hatten erkundeten wir mit
den Kids den Garten. Sofort fand sich eine
Traube Kinder, die gemeinsam FuBball spiel-
ten. Ab jetzt konnten auch die Eltern entspan-
nen. Beim gemeinsamen Abendessen wurden
erste Kontakte geknuipft und Wiedersehen ge-
feiert. Nach einer Vorstellungsrunde ver-
schwanden die Kinder mit freudiger Erwar-
tung mit der Spielzimmer-Crew und die Er-
wachsenen beschnupperten sich das erste Mal
in groBer Runde unter sich. Im Garten war an-
schlieBend Zeit, um sich ausgiebig kennenzu-
lernen. Viele Gesprache wurden gefthrt und

langst nicht immer ging es (nur) um Rheuma.
Am Samstagmorgen startete der erste Vortrag
nach einem leckeren Frihstlck in der Garten-
halle, bei dem Dr. Hardt aus dem St. Josef-Stift
in Sendenhorst allen Anwesenden einen Ein-
blick in die Behandlung von Rheuma im Stift
gab und dabei die Transition der Jugendlichen
hin zu jungen Erwachsenen als zentralen
Punkt seines Vortrages in den Fokus rickte.
Nach einem gemeinsamen Mittagessen star-
tete die zweite Workshop-Phase fir GroB und
Klein. Dort berichtete Arnold Illhardt fur die
Erwachsenen in einem Impulsvortrag tber den
Umgang mit chronischen Schmerzen, wah-
rend sich die Kinder einem Comic-Workshop
widmeten, drauBen ausgiebig im groBen Gar-
ten spielten oder sich beim Stand-up-Paddling
auf dem Emssee in Warendorf abkuhlten.
Nachmittags trafen sich die Mutter unter der
Leitung von Martina Kiwitt-Ebert unter dem
Motto , Aktiv und Entspannt” unter sich. Auch
fur die Vater gab es die ,Mann-o-Mann"-Aus-
tauschrunde, angeleitet von Karsten Schider.
Alle RAY-Mitglieder:innen freuten sich zeit-
gleich auf den lang ersehnten Ukulelen-Work-
shop mit Kerstin Himmelberg.

Abends wurden die Ergebnisse des Comic-
Workshops  vorgestellt und auch alle
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bildungs-Wochenende

RAYler:iinnen zeigten ihre Kiinste an der Uku-
lele. Die Stimmung war geldst, die Ergebnisse
wurden bestaunt und mit viel Applaus gewr-
digt. Auch die — wie immer sehr gut aufge-
stellte — Spielzimmer-Crew erfuhr einen tosen-
den Applaus fir ihre tolle Arbeit an diesem
Wochenende.

Zu einem Best of von Bibi und Tina-Songs
salBen Alt und Jung bis in den spaten Abend
hinein dann noch rund um das warmende La-
gerfeuer und aBBen gemdtlich Stockbrot.

So konnte ein toller Tag in schéner Atmospha-
re ausklingen.

Am Sonntag ging es unter dem Thema ,Ge-
meinsam sind wir stark” um die Starkung der
Selbsthilfeaktivitdten des Vereins. Fur die Kin-
der gab es derweil einen aufregenden Morgen
beim ,,Chaosspiel”.

So ging dieses Wochenende mit einem positi-
ven Ausblick in das kommende Jahr zu Ende.
Wir freuen uns auf 2024 — wieder in Frecken-
horst!

Wir danken der Aktion Mensch e.V. herzlich
fur die finanzielle Férderung unserer Familien-
fortbildung 2023.

Eindrlcke neuer Familien:

Familie Schostak

Freckenhorst 2023 war fur uns...
aufregend, die Vortrége waren sehr infor-
mativ, die Abende sehr gesellig, fir die Kin-
der war es ein Riesenspal3, das Haus/die
Unterkunft war sehr schén!

Eva Griebling aus Duisberg
Freckenhorst 2023 war fir uns. ..

ein sehr emotionales und aufschlussreiches
Wochenende. Es hat unfassbar gutgetan,
sich nicht alleine zu fiihlen und tber Angs-
te und Sorgen zu reden.

Die Atmosphére war sehr familiar und es
war hilfreich, positive Aspekte durch und
mit der Krankheit erfahren zu ddrfen.

Wir kommen wieder! :-)
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Forderung durch die Brosche-Trapp-

»Familienfortbildung” fur Katja, Stefan und Florian Schmidt

m Juni 2023 nahmen wir zusammen als Fa-

milie an der Familienfortbildung in der Lan-

desvolkshochschule Freckenhorst teil. An
diesem Wochenende kamen viele Familien mit
Kindern, die von Rheuma betroffen sind und
die gesunden Geschwisterkinder. Hier hatten
wir das Gefuhl, wir sind mit der Krankheit und
den Situationen, die daraus entstehen, nicht
alleine. Der Austausch mit anderen Familien
tut so wunderbar gut! Da lohnte sich die
weite Anreise.
Das Wochenende fand von Freitagnachmittag
bis Sonntagmittag statt. Es war gefillt mit tol-
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Stiftung

len Programmpunkten: Vorstellungs-
runde und gemeinsames Abendessen.
Wir als Eltern hatten Vortrdge von Arz-
ten , Aktuelles aus der Kinder- und Ju-
gendrheumatologie”,  Diskussions-
und Fragerunden. Die Kinder bastel-
ten, backten und bauten. Florian hat
mit anderen Jugendlichen an einem
Foto-Comic-Projekt mit Medienpéda-
gogen teilgenommen und ein herz-
allerliebstes Ergebnis kam dabei
raus. Was er und die anderen ge-
sunden  Geschwisterkinder sich
eben fur die kranken Geschwister
wulnschen. Auch Stand-up-Padd-
ling im Wassersportverein Waren-
dorf kam super an. Es gab ein An-
gebot nur fur Mutter: , Aktiv und
Entspannt” und nur fur die Vater
eine Gesprachsrunde: ,Mann-o-
Mann”. An dem Gesprachskreis
.Geschwister im Fokus” nah-
men wir als Eltern auch teil,
denn wir haben ein krankes
und ein gesundes Kind und
beiden wollen wir gerecht wer-
den. Dieses Wochenende tat
uns so gut, mit neuer Zuver-
sicht fuhren wir wieder unse-
rem AII_tag unter dem Motto  Ergebnis Foto
,Gemeinsam sind wir stark”,
(wie sich die letzte Versammlung in
der Gartenhalle) nannte, entgegen.
Tausend Dank fur die finanzielle Foérderung der
Burgerstiftung fur Stadt und Landkreis Kassel!
Danke an Frau Nicola Mutterthies fir die Be-
arbeitung und Frau Brosche von der Brosche-
Trapp-Stiftung flr die Zusage. Schon, dass Sie
uns unterstttzen! Katja Schmidt
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,Die Rolle meines Lebens” — ein Update

enn Sie diesen Artikel in der Familie
\/\/ geLENKig lesen, dann neigt sich das
zweite Projektjahr sicher schon ganz
langsam dem Ende zu oder das dritte hat be-
reits begonnen.
Durch die wunderbare Férderung der Barmer
werden wir noch bis Ende 2024 den Fokus un-
serer projektbezogenen Arbeit auf die Ge-
schwisterkinder und ihre ganz eigene und viel-
leicht auch besondere Rolle in der Familie
eines Kindes mit chroni-
scher Erkrankung legen
konnen.

Seit der letzten Ausgabe konnten verschiede-

ne Projektinhalte, wie z.B. die wochentliche

Eltern-Kind-Entspannung im Snoezelen-Raum

des St. Josef-Stifts in Sendenhorst, fest etab-

liert, verschiedene Workshop-Formate fir Ge-

schwister verschiedener Altersgruppen u.a. TAGs gestalteten alle ihren ganz persénlichen
bei der Familienfortbildung in Freckenhorst Notfallkoffer. Der Austausch untereinander
ausprobiert und ein Workshop fir die ganze  fand quasi ganz nebenbei statt.
Familie erfolgreich umgesetzt werden.

Unter den teilnehmenden Kindern und Ju-

gendlichen (in der Rolle der Geschwister) hat

sich ein fester Kern gebildet, der regelmaBig

an den Angeboten teilnimmt, diese aktiv mit-

gestaltet und neue Teilnehmende herzlich will-

kommen heift.

Trotz der verschiedenen Altersgruppen arbei-

teten z.B. die sechs Teilnehmerinnen des Ge-

schwisterTAGs vom August 2023 partner-

schaftlich an dem Thema ,,Ein Notfallkoffer fur

Geschwister”. Jede konnte ihre Ideen gleich-

berechtigt einbringen und so entstand eine

gemeinsame und facettenreiche Sammlung

von hilfreichen Dingen fur den Fall, dass es

ihnen auch mal nicht so gut gehen sollte.

Im Anschluss wurde es dann noch bunt. Zur
Erinnerung an das Thema des Geschwister-
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Naturlich wurde wieder viel miteinander ge-
lacht, Wunsche fir weitere Treffen gesammelt
und zum Schluss die ganz individuell gestal-
teten Koffer der jeweils anderen bewundert.

UNSERE PROJEKTE

von unserem Geschwisterprojekt

Alle waren so sehr in ihre kreative Arbeit ver-
tieft, dass die sechs gemeinsamen Stunden
mal wieder viel zu schnell vortber waren und
die Eltern sich doch noch kurz gedulden muss-
ten, bevor sie ihre Kinder wieder mit nach
Hause nehmen konnten.

Neben den Angeboten mit Kindern und Ju-
gendlichen in der Rolle der Geschwister als
Zielgruppe ist ein weiterer Bestandteil des Ge-
schwisterprojekts auch starkende Moglichkei-
ten fUr ganze Familien zu schaffen.

Dieser Teil des Projekts wurde in 2023 in Form
von einem ,Familienworkshop” ausprobiert.
Zwei Familien erklarten sich ganz mutig bereit
an diesem Abenteuer teilzunehmen.
Nachfolgend beschreibt eine Mutter ihre Ein-
dricke von diesem gemeinsamen Tag:

.Familienworkshop” am Samstag, 7.10.2023 von 11 Uhr bis 17 Uhr:

— Familienburo on tour sozusagen —

Lange im Voraus geplant, keiner krank, alles
konnte stattfinden. Yeah. Beste Voraussetzun-
gen fir den Familienworkshop, angeboten
von Jutta Weber, Diplom Sozialpddagogin aus
dem Familienbtiro des Bundesverbands Kin-
derrheuma e.V. und Petra Schirmann, Kunst-
therapeutin. Und das Coolste daran: Jutta und
Petra reisten aus dem Mudnsterland zu uns in
die Heimat an. Packten gefihlt das halbe Fa-
milienblro mit sémtlichen Materialien ein und
nahmen die Reise auf sich.

Zwei Familien, die sich wunderbar vorstellen
konnten, diesen Tag zusammen zu verbringen,
zu gestalten, miteinander zu teilen: Behle-
Schmidt und Schmidt. Das sind Eva, Thomas,
Greta und Martha sowie Katja, Stefan, Carolin

und Florian. Als leise Beisitzer oder eher -lieger:
Hunde Billy und Jola.

Jeder stellte sich mit Hilfe einer Postkarte vor
und wir legten Regeln fir unseren gemeinsa-
men Tag fest.

Aber worum gings denn eigentlich genau?
Um uns als Familie!

In der Runde ,Lets talk about...Familie” gin-
gen wir in Zweier-Teams, also jeweils die
Mamas, dlie Papas, die ,,Rheumis” (ein liebevoll
gemeinter Begriff fir die rheumakranken Kin-
der) und die Geschwisterkinder den Fragen
auf den Grund: Was stérkt uns als Familie,
welche Werte sind in einer Familie wichtig,
was macht eine ideale Familie aus und gibt es
sie Uberhaupt? Was bedeutet Zusammenhalt
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in der Familie und was schafft Harmonie? Was
bedeutet Uberhaupt das Wort Familie far
jeden Einzelnen? Spannende Fragen, zu
denen es spannende Antworten gab. Jede Fa-
milie besprach diese fir sich. Dabei kamen
ganz viele schéne “Ahhhhs” und ,,Ohhhhs”
heraus. Wir waren so offen und teilten auch
unsere Erkenntnisse der jeweiligen Familie mit
allen. Es waren einfach die richtigen Men-
schen zusammen in diesem Raum, dass wir so
ehrlich, freundlich, respektvoll und mit Spal3
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umgehen konnten. Auch bei brenzlichen Ant-
worten, wo sinnbildlich die Waffe im Anschlag
war.

Tische standen mit Farben und Leinwénden
fur uns bereit. Aufgabe jeder Familie war es,
diese Leinwdnde mit Farben zu grundieren.
Warum und wieso wussten wir da noch nicht.
Der Workshop fand im Kirchenzentrum Vell-
mar-Mitte statt, in dem wir fir unsere Famili-
enrunden, gemeinsame Stuhlkreis-Runden,
kreativen Mal-Angebote und zum gemeinsa-



men Mittagessen reichlich Platz hatten.
Nachmittags bastelte sich jede Familie bei der
Aktivitat , Wir sitzen alle im selben Boot!?” ein
eigenes Familienboot aus Papier. Auch das
durfte nach Herzenslust bemalt und gestaltet
werden. Auch uns als Personen haben wir ge-
malt und ausgeschnitten. Da stand es nun,
unser ,Relation-Ship”, unser Beziehungsschiff.
Wir stellten uns die Fragen: Wo stehe ich auf
unserem Schiff, was sehe ich und werde ich
gesehen? Welche Aufgabe habe ich?

UNSERE PROJEKTE

Unsere Papierpersonen ordneten wir sinnbild-
lich an und versetzten sie auch mal. Wie fihl-
ten wir uns dabei? Richtig interessant und
spannend!

Zwischendurch gab es kleine, kurze Pausen
mit Snacks, Getrdnken und Schnuddeleien
(wie das hier in Nordhessen hei3t).

Dann noch kurz das , Kissenrennen”, lustiges
Kreisspiel mit zwei Kissen, ja wir waren alle
wieder fit und aufnahmeféhig und nun zurtick
zu unseren grundierten Leinwdnden. Fur jedes
Familienmitglied dachten wir uns ein Symbol
aus und malten es auf die Leinwand. Verschie-
dene Dinge konnten wir zuftgen, verbinden
usw. So entstand unser eigenes Familien-
Kunstwerk, welches wir mit nach Hause neh-
men durften.

In der Abschlussrunde gab es fir jeden das
. Gift of Happiness”, was wir uns gegenseitig
selbst schrieben. Fir jeden ein positives Wort
um seinen Namen herum. Brachte einige La-
cher. Und mit lachenden Gesichtern beende-
ten wir die ,,Familien-Workshop-Premiere-Ver-
suchsrunde”.

So ein Familienworkshop hat schon was!
Wann nimmt man sich mal so richtig Zelt,
wann sagt man sich ganz ehrlich solche
Dinge? Hach, es tat unserer Familie richtig gut.
Ein riesen DANKESCHON an Jutta und Petral
Fir Eure Ideen, Gedanken, die Orga, das Ge-
packe und Gefahre, dass Ihr so wunderbar
seid, wie lhr seid!!1!

Familie kann also sein, ich zitiere: ,Ein bunt
zusammengewdrtfelter Haufen, ohne den man
nicht leben kann und der einem Sicherheit
verschafft.” Katja Schmidt

In 2024, im finalen Jahr vom Geschwisterpro-
jekt, wird es wieder viele verschiedene Ange-
bote fir alle Mitglieder einer Familie geben. Fir
einige Aktivitaten gibt es bereits feststehende
Termine, die auf Seite 53 zu finden sind.

Bei Fragen und Anregungen zum Projekt
gerne bei Jutta Weber im Familienbtro mel-
den.
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Schwimmweste 2023

Teilnehmerinnen der diesjahrigen Schwimmweste

Wochenende vom 8. bis 10. September

zu einem Auszeit-Seminar-Wochenende
in Bad Lippspringe. Eine Auszeit als Mutter —
darf man das Uberhaupt?

Z weiundzwanzig Frauen trafen sich am

Selbstverstandlich, wird hier sofort klarge-
stellt! Denn wer nicht auf sich aufpasst, kann
auch nicht auf andere aufpassen. Wer nicht
auf sein eigenes Energielevel achtet, hat keine
Energie Ubrig, um sich um andere zu kim-
mern. Die teilnehmenden Mutter berichteten
von ihrem erkrankten Kind, manche sogar von
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zwei erkrankten Kindern. Diese emotionale
Last zu schultern und im Alltag mit all den
Arztterminen, den vielen Informationen, dem
Papierdschungel fertig zu werden, darum ging
es auch beim Schwimmwesten-Wochenende.
Im Vordergrund stand jedoch der Austausch
mit anderen Muttern. Wer hier erzahlte, dass
das eigene Kind Rheuma hat, stieB nicht auf
die klassischen Reaktionen: ,Was? Rheuma
gibt es doch nur bei alten Menschen!”, ,,Das
ist schon nicht so schlimm.” und ,,Man sieht
es dem Kind gar nicht an!” — Nein, hier ist ein
Kreis von Gleichgesinnten, die verstehen und



v.l. Eva Behle, Katja Schmidt, Steffi Z6tzl

mitfahlen. Mutter, die alle das durchhaben,
was man selbst bereits ahnlich erlebt hat oder
womaoglich noch vor sich hat. Hier gab es of-
fene Ohren und eine Gruppe, die einen tragt
wahrend der Erzdhlungen, die manchmal
wirklich sehr ans Herz gehen. Hier gibt es
Raum, um seine Geschichte zu teilen, Erfah-
rungen auszutauschen und Ruhe zu finden.
Welche Tipps und Tricks gibt es, dass das Kind
die regelméaBigen Spritzen Uber sich ergehen
l&sst? Wie schafft man es, Arzttermine gut
vorzubereiten? Wie kann man die Last des
Kindes etwas mittragen, ohne selbst darunter
zusammenzubrechen?

Teilweise trafen sich Altbekannte und auch
neue Gesichter bereicherten die Runde, die
herzlich und offen empfangen wurden, denn
hier ging es um eins: gemeinsam zu sein. Die
Altersspanne der Kinder reichte von knapp
drei bis 31 Jahre. Manche Mutter sind also
schon langer im Thema und geben ihre Erfah-
rungen gerne weiter. Und doch weil3 man bei
Rheuma nie, welchen Verlauf die Krankheit
nimmt. Es ist einfach eine Krankheit, die sich
nicht vorhersagen lasst. Jeder Weg ist indivi-
duell.

Das Programm lieB gentigend Raum, um sich
zu entspannen und mit anderen Muttern auch

UNSERE PROJEKTE

mal etwas privater im kleineren Kreis zu spre-
chen. Es war eine gute Mischung aus Aus-
tausch, Wissenszuwachs und die Seele bau-
meln lassen. Das Hotel mit angeschlossener
Therme und direkt an einem schénen Wald
gelegen, ist die ideale Location flr dieses Aus-
zeit-Seminar-Wochenende. Die Kraft des Wal-
des und die friedvolle beruhigende Stimmung
inmitten der Bdume spurten die Teilnehmerin-
nen am Samstagmorgen beim Walken nach
dem ausgiebigen Frihstlck. Physiotherapeu-
tin Martina Kiwitt-Ebert brachte zudem wun-
derbare Ubungsideen mit, die man einfach
beim Einkaufen im Supermarkt am Einkaufs-
wagen oder auf der Couch umsetzen kann.
Denn auch sie betonte, dass die Starkung der
Muskulatur, besonders des oberen Riickens,
fur MUtter sehr wichtig sei. AnschlieBend bot
Martina Progressive Muskelentspannung und
eine Fantasiereise an.

Denn darum ging es im Alltag mit einem er-
krankten Kind: Immer mal wieder zur Ruhe zu
kommen, die eigene Starke wiederzuentde-
cken und auch die eigenen Energiereserven
aufzufullen.

Wahrend des Wochenendes erfuhr man auch
viel Gber den Verein und Mdglichkeiten, wie

Kunstworkshop v.l.: Claudia Jankord, Friederike
Heine, Melanie Diimont, Albina Behr und Petra
Schiirmann (stehend)
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Digitaler Schul
im September

Kunstwerk

man sich engagieren kann oder wo man an
noch mehr Informationen kommt. Denn auch
hier gibt es mittlerweile ein breites Angebot
an Informationsveranstaltungen, online und
in Prasenz.

Kunsttherapeutin Petra Schirmann zeigte am
Samstagabend den Teilnehmerinnen, dass
Kunst fur jedermann zuganglich ist und jedem
SpaB machen kann. Kreativ sein befreit auch
den Geist und lenkt ab, denn manchmal fin-
det Entspannung auch durch Aktivitat statt.

Nein, wir sind keine Kegeltour, machen kein
Party-Wochenende, wir sind alle mit einem
ernsten Thema im Gepdack angereist. Und
doch war es ein Wochenende gepragt von
Leichtigkeit, Zusammenhalt und Freude — trotz
aller Emotionen und trotz all der Traurigkeit,
die bei dem Thema chronische Erkrankung des
eigenen Kindes mitschwingt.

Wer mochte, konnte seinen Aufenthalt verlan-
gern und den Sonntag noch in der Therme
verbringen oder die Auszeit sogar mit einer
Verldngerungsnacht weiter ausdehnen.

Ein schlechtes Gewissen, dass man hier eine
gute Zeit erlebte, ist UberflUssig, denn voller
Wiedersehensfreude und mit schonen Erfah-
rungen und neuen Ideen im Gepack fuhr man
wieder nach Hause. Zudem ist es auch schon
zu sehen, dass die Partner zuhause auch eine
gute Zeit mit den Kindern hatten.

Alle sind sich einig und sprechen eine herzli-
che Empfehlung an alle Mtter aus, an diesem
Wochenende teilzunehmen.  Friederike Heine
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iesen September gab es wieder einen
Schulpatenbesuch, dieses Mal erstmals
digital!

Im Juni hat mich Uber das Familienburo die
Anfrage nach einem Schulpatenbesuch in
Sande erreicht. Da die Betroffene leider sehr
weit von mir entfernt wohnt, haben wir ge-
meinsam beschlossen, die Klasse dieses Mal
digital Uber chronische Schmerzen aufzukla-
ren.

Bereits im Juni haben wir uns Gber Zoom ge-
troffen, um uns kennenzulernen und alles
Wichtige fur die nachfolgenden Schritte zu
besprechen. Durch diesen ersten Austausch
hatten wir schon einmal die Méglichkeit mehr
Uber uns zu erfahren und konnten verschiede-
ne Maoglichkeiten besprechen, wie man in der
Schule mit seiner Krankheit umgehen kann.

Nach dem ersten Treffen dauerte alles leider
etwas langer. Sowohl die Familie des Mad-
chens als auch ich haben die Schule bereits vor
den Sommerferien Gber den Schulpatenbe-
such informiert und sehr positive Rickmel-
dung erhalten. Die Schule wollte gerne so-
wohl ihre Schiler:innen als auch Lehrer:innen
Uber chronische Schmerzen informieren. Da
das Madchen aber von der Grundschule auf
die weiterfihrende Schule wechselte, konnten
wir noch keinen Termin fir den Schulpatenbe-
such vereinbaren, da die endgultigen Klassen
und Klassenleitungen noch nicht eingeteilt
wurden.

Kurz nach den Sommerferien war es dann
aber so weit. An einem Mittwochmorgen er-
reichte mich der Ruckruf der Schule, in dem



patenbesuch

wir einen gemeinsamen Termin vereinbarten:
Dieser sollte bereits eine Woche spéater statt-
finden.

Am darauffolgenden Dienstag war es dann
Zeit fur den Schulpatenbesuch. Uber Zoom
wurde ich mit der Klasse verbunden. Hierftr
nutzte die Klassenlehrerin sogar ihr Handy,
damit der Besuch stattfinden kann. Auch wenn
es Uber das Handy schwierig war die Klasse zu
horen, stellten die Schuler:innen wahrend der
Prasentation neugierig immer wieder Fragen,
um die Krankheit besser zu verstehen, die dann
von der Klassenlehrerin an mich weitergeleitet
wurden. Auch das Madchen erzahlte immer
wieder etwas Uber ihre Erkrankung und ihren
Krankenhausaufenthalt, obwohl sie sich am
Anfang sehr unsicher war, ob sie Uberhaupt
selbst etwas erzahlen mochte.

Nach etwa einer Stunde beendeten wir dann
den Besuch, da es fur Kinder in dem Alter
noch schwierig ist, fur so lange Zeit aufmerk-
sam zu bleiben und sie das Interesse an dem
Thema nicht verlieren sollten. Gemeinsam
mit der Klasse wollte die Klassenlehrerin in
den darauffolgenden Tagen aber noch einmal
verschiedene Szenarien bearbeiten und ge-
meinsam Uberlegen, wie man die betroffe-
nen Personen bestmoglich unterstitzen
kann.

Vielen Dank fur die tolle Mitarbeit der Familie
und der Schule und ein groBes Dankeschon
noch einmal an die tolle Unterstltzung aus
dem Familienbdiro! Eva

UNSERE PROJEKTE

Praktikumsbericht
_Schulbesuch”

,Hallo liebe Klasse 5, hallo liebe Greta, hallo

Frau Behle,”

so begann in meinen Sommerferien mein Prak-
tikum bei dem Schulbesuch meiner Mutter, die
als Schulpatin des Bundesverbandes Kinder-
rheuma e.V., eine Klasse 5 besuchen durfte.

Aber fangen wir vorne an:

Frih morgens klingelte der Wecker und ob-
wohl ich eigentlich noch Ferien hatte, war ich
punktlich wach und ztgig zur Abfahrt bereit.
Nach einer Stunde Fahrzeit waren wir an der
Schule angekommen und sahen schon viele
Schulerinnen und Lehrerinnen, die kurz vor
dem Wochenende zur Schule kamen.

Meine Mutter und ich, als ihre Praktikantin ;-),
trafen uns mit den beiden Klassenleitungen im
Lehrerzimmer. Danach starteten wir gemein-
sam in ,unsere” Klasse. Neugierige Gesichter
musterten uns und wir wurden freundlich be-
gruBt. Dieses Mal war ich jedoch nicht die
Schulerin, sondern stand vor der Klasse. Ein
ganz anderes Gefuhl...

Zuerst erarbeiteten wir alle gemeinsam, was
chronische Krankheiten sind und welche wir
kannten. Die Klasse arbeitete eifrig mit und
berichtete Uber eigene oder schon mal gehor-
te Krankheiten und die Tatsache, dass es jeden
treffen kann und man gar nichts dazu kann.

Dann folgte eine Prasentation Uber Rheuma,
die uns sensibel fur die Einschrankungen, die
Gefuhle und die Herausforderungen, die die
betroffenen Kinder jeden Tag haben, machte.

Wie wichtig hier Freundschaften und die Ak-
zeptanz der Wahrnehmung der betroffenen
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jungen Menschen war, unterstrich ich nach
dem Vortrag durch meine personlichen Aus-
fuhrungen als groBe Schwester einer Betrof-
fenen. Zu so personlichen Informationen gab
es die vielfaltigsten Fragen seitens der Schiile-
rinnen und der Lehrkrafte. Nun las ich eine
wahre Geschichte Uber einen betroffenen
Menschen vor. Die Kinder hérten gespannt zu.
Alle Augen waren auf mich gerichtet.

Nach einer Pause erarbeiteten wir aktiv ge-
meinsam in Gruppenarbeiten mehrere Aufga-
benstellungen und anschlieBend stellten die
Kinder ihre Losungen und Ratschldge der Klas-
se vor. Ich unterstltzte und ermutigte die
Schulerlnnen.

Eine Umfrage beendete anschlieBend unsere

Stunde. Tja, schon waren unsere zwei Schul-
stunden um — mein Praktikum endete.
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Mein Fazit:

Schulpatenbesuche des Bundesverbandes
Kinderrheuma e.V. sind wertvolle, span-
nende, informative und abwechslungsrei-
che Unterrichtsstunden. Egal, ob als Schi-
lerin, als Lehrerin, als Praktikantin oder als
Schulpatin — ein Schulbesuch ist ein Aben-
teuer — falls DU auch Lust auf einen
Schulpatenbesuch in DEINER Klasse
hast, melde dich im Familienbiro.
Und wenn ich éalter bin, werde ich auch
eine Schulpatin ;-)!

Greta Behle, 13 Jahre
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~Musiktherapie” —
eine vollig
neue Erfahrung!

achdem ich am diesjahrigen Fre-
N ckenhorster Familienwochenende

mit den Jugendlichen/jungen Er-
wachsenen einen Ukulelen-Workshop
durchfuhren durfte, bekam ich eine wei-
tere Anfrage. Der Bundesverband Kinder-
rheuma e.V. finanziert ja durch Spenden
Musiktherapieeinheiten, die regelméaBig
im St. Josef-Stift angeboten werden. Nun
war die Frage, ob ich mir auch eine Feri-
envertretung mit einer Einfihrung in das
Ukulele-Spielen o0.a. vorstellen kdnnte.
.Eine spannende Aufgabe”, dachte ich
mir sofort, da ich aus eigener Erfahrung
mit meinem Sohn noch im Hinterkopf
hatte, welchen Stellenwert zusatzliche
Angebote im Therapie- bzw. Freizeitbe-
reich dort im stationaren Bereich haben!
Die betroffenen Kinder und Jugendlichen
bekommen die Mdoglichkeit andere —
ihnen vielleicht bisher unbekannte — For-
men der Entspannung und Freizeitgestal-
tung kennenzulernen, eine ,Pause” im
Klinik-Alltag einzulegen. Fur die Eltern,
die ihre Kinder ins Krankenhaus begleiten,
sind diese Angebote naturlich auch ,Ver-
schnaufpausen”, Zeit flr Gesprache mit
anderen Eltern, zum Gedanken-Sammeln
oder einfach mal ,,Nichtstun”!!
So machte ich mich dann also hochmoti-
viert zu meinem ersten Einsatz am 26.
Juni nach Sendenhorst auf! Phyllis und Ju-
dith hatten alles perfekt vorbereitet; der
Raum war fir meine Gruppe hergerichtet,
die Getranke standen bereit und eine Liste
mit zu erwartenden Teilnehmern:innen
bekam ich auch an die Hand... und schon
ging’s los:
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Kennenlernrunde — Einstieg in die Geheimnis-
se des Ukulele-Spielens — erste Lieder singen
und mit den Instrumenten begleiten — Verab-
schiedung!

Um kurz vor 20 Uhr saB ich wieder im Auto
und war véllig ,geflasht” wie man heute
sagen wurde!! Sooo viele Eindricke hatte ich
Lim Kofferraum”... schone, ,befligelnde”,
aber auch ,herausfordernde” und ,,nachdenk-
lich machende”!!

In meiner ganzen inhaltlichen Vorbereitung
auf die einzelnen Einheiten hatte ich aus mei-
ner Erfahrung als Grundschullehrerin profitie-
ren konnen, hier aber kam ein groBer ganz
neuer Part hinzu: die besondere Situation, in
der sich die Kinder/Jugendlichen befanden...
Ein langer, teils anstrengender, aufwUhlender
Kliniktag lag bereits hinter ihnen und meine
Einheit war nicht fur alle erst einmal , ein Ge-
schenk”...

Umso mehr spornte es mich an schnell eine lo-
ckere, ungezwungene Atmosphére zu schaf-
fen und eine Ansprechpartnerin zu sein fur alle
hier in meinem Raum! Jeder sollte sich wohl-

- Unsere Forderer in

Im Rahmen der Pauschalférderung auf Bun-
desebene wurde dem Bundesverband Kinder-
rheuma e.V. von allen Mitgliedern der , GKV-
Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe” 58.000
Euro fur forderfahige Ausgaben zur Verfi-
gung gestellt.

. Folgende ,Treffpunkte Kinderrheuma" erhiel-
. ten pauschale Fordermittel von der GKV-
. Selbsthilfeforderung auf értlicher Ebene:

e Gottingen 885 Euro,

e Kreis Steinfurt 600 Euro,

* Recklinghausen/Gelsenkirchen 600 Euro,

* Sudliches Munsterland 500 Euro und

e Maérkischer Kreis 150 Euro.

GemaB den Bestimmungen werden die Gelder
- fir die Deckung laufender Kosten verwendet.

fihlen und einfach ein bisschen die Musik :

Lentdecken” durfen! Mit diesem Grundgedan-
ken war ich dann auch schnell auf einer
. Welle” mit meinen Mitspielern:innen.

Wenn nach einer Einheit die Kinder/Jugendli-
chen noch eine Weile ldnger im Raum blieben,
um mit mir Gber dies und das zu quatschen,
,ging mir einfach nur das Herz auf” und ich
wusste es war eine gute Entscheidung gewe-
sen die Vertretung zu wagen!

DANKE, dass ich diese tolle Erfahrung machen
durfte - DANKE an euch, liebe
.Mitspieler:innen”: Ihr wart einfach klasse!!
Von eurem Durchhaltevermdgen und eurer
Einstellung zur Erkrankung, aber auch eurer

Offenheit gegentiber Neuem, darf sich jeder

inspirieren lassen!!

Mein personliches Fazit: Immer — von Herzen

gerne — wieder!! Kerstin Himmelberg
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Im Rahmen der Projektforderung auf Bundes-
. ebene nach §20h SGB V konnte der Bundes-
. verband Kinderrheuma e.V. mit den bewillig-
- ten Geldern folgende Projekte durchfiihren:

»Online Beratung”

Der BKK Dachverband e.V. unterstitzt dieses
Projekt Uber zwei Jahre (1.1.2023 bis
31.12.2024) mit einer Fordersumme von
44,903 Euro
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.Die Rolle meines Lebens”

Die Barmer fordert dieses Projekt Uber drei
Jahre (1.1.2022 bis 31.12.2024) mit einer For-
dersumme von insgesamt 118.624,50 Euro.

Gewadhrleistungs- und Leistungsanspriiche ge-
geniber den Krankenkassen kénnen daraus
nicht geltend gemacht werden. Fir die Inhalte
und Gestaltung ist der Bundesverband Kinder-
rheuma e.V. verantwortlich.

Weiterhin erhielten wir Unterstiitzung
durch die jahrlichen Beitrage unserer
Mitglieder und folgender Institution:

~Gemeinsam sind wir stark!”

Die Aktion Mensch unterstltzt unser Fortbil-
dungswochenende fir Familien mit rheuma-
kranken und chronisch schmerzkranken Kin-
dern im Rahmen ihrer Pauschalférderung mit
14.400 Euro.

Wir bedanken uns recht herzlich bei allen
Krankenkassen und der Aktion Mensch fiir die
finanzielle Unterstitzung! Gaby Steinigeweg
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Buch ,,Kinderrheuma Buch ,,Schmerz lass nach” Broschre ,,Wir sind
(er)leben - Alltags- und Informationen zu chronischen fir Sie da!”
Krankheitsbewaltigung” Schmerzen bei rheumatischen Informationen zu den
Umfassende Informationen Erkrankungen und chronischen Selbsthilfe-Regional-
zum Krankheitsbild und zu Schmerzen am Bewegungs- gruppen
psychosozialen Aspekten apparat

Broschiire ,,Rheuma und Flyer fir Jugendliche Flyer fir Lehrer*innen
Schmerzverstarkungs- ~Schmerz lass’ nach!” ~Schmerz lass’
syndrome” mit Infos zu chronischen nach!”

Darstellung, Ziele und Auf- Schmerzen am Bewe- mit Infos Gber chroni-
gaben des Verbandes, Auf- gungsapparat, Therapie sche Schmerzen am
klarung Uber Kinderrheuma und Hilfe Bewegungsapparat

und Anregungen fur
den Schulalltag

DVD ,,Kinderrheuma - CD ,,Traumwarts"
was’'n das?” kindgerechte Anleitung
kindgerechter Aufklarungs- zur Entspannung und
film mit den Klinikclowns zu Traumreisen
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Broschure ,,jubiLENKig”

Informationen zur Geschichte

des Vereins, tber aktuelle

Projekte und Zukunftsvisionen

DVD ,,#RAY-Rheumatoid
Arthritis's Yours”
Wiiinsche und Traume
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
Uber Rheuma in deutscher
und englischer Sprache

UNSERE PUBLIKATIONEN

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

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

in der Schule
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RAY: Rheumatoid Arthritis’s Yours /

Von Seite 34 bis Seite 39 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 Aktivitdten und Projekte, wie du auf
den nachfolgenden Seiten lesen kannst, sind
sehr vielfaltig. Wir treffen uns regelméaBig,
sei es virtuell oder in verschiedenen Stadten,
z.B. zum gemeinsamen Frihstlck. Einmal
im Jahr findet ein RAY-Wochenende statt. Es
gibt Workshops zu interessanten Themen,
verschiedene Freitzeitaktivitaten und Zeit fur
Fragen und den Austausch untereinander.
Dabei haben wir immer jede Menge Spaf!

, 10 fir RAY” — Challenge

00-RAY! In diesem Jahr gibt es uns
H schon seit zehn Jahren! Dies mochten
wir sehr gerne feiern! Da Bewegung
und Kreativitat fir uns als Betroffene wichtige
Therapiebausteine sind, wollen wir auch dich
in Aktion bringen mit unserer ,10 fir RAY” —
Challenge.
Der Erlés der Challenge flieBt in die Finanzie-
rung unseres aktuellen Projektes
.Mal eben Erwachsenwerden”
zugunsten rheumakranker und
schmerzkranker Jugendlicher
und jungen Erwachsenen, die
die Transition zur medizinischen
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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 entzlindliches Rheuma oder chroni-
sche Schmerzen am Bewegungsapparat? Du
mochtest 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

Unterstltzung im Erwachsenenbereich durch-
laufen.

Mitmachen geht ganz einfach:

1. Anmeldung der Challenge unter der
E-Mail-Adresse  familienbuero@kinder-
rheuma.com oder an den RAY Instagram-
kanal (@ray_rheumagehoertzuuns)

2. Challenge rund um die Zahl 10 aussuchen,
dabei sind der Fantasie keine Grenzen ge-
setzt, z.B.:

- Tten Platzchen fur den Adventsbasar
backen



Rheuma ist ein Tell

- 10 Runden mit Roller
oder Fahrrad um
den Garten fahren
~10 x 10 m rick-
wartslaufen
-10 Bahnen im
Schwimmbad
schwimmen
3. Unterstutzer vor Ort
suchen, die eine klei-
ne Spende fir die ge-
schaffte Challenge geben
4. Einzel- oder Gruppenchallenge — wer mag
startet die Challenge alleine oder mit Fa-
milie und Freunden
5. Gesammelte Spende bitte an den Bundes-
verband Kinderrheuma e.V. Uberweisen
mit deinem Namen und dem Stichwort

RAY-Frihstlck bei Isabell

diesem Jahr fand ein RAY-Frihstlick statt.

Dieses Mal fuhrte uns der Weg ins Ruhr-
gebiet, genauer gesagt zu Isabell nach Dort-
mund. Nachdem alle nach und nach mit gro-
Bem Hunger eintrudelten, stlrzten wir uns ge-
meinsam auf den von Isabell gedeckten Frih-
stlickstisch. Von Kaffee und Tee Uber Kése, bis
Nutella und Marmelade war alles dabei.
Wieder einmal stellten wir schnell fest, dass
die Zeit seit dem letzten Treffen viel zu lange
war. Dementsprechend gab es viel zu erzah-
len, viel zu lachen und viele Neuigkeiten, die
ausgetauscht wurden.
Wir berichteten von vergangenen und zukinf-
tigen RAY-Veranstaltungen, wie das Frecken-
horst-Wochenende und der Austausch im Treff-
punkt Digital. Besonders im Fokus stand dabei

E s war wieder so weit: Zum zweiten Mal in

RAY

von dir

.Challenge”, gerne kénnt ihr uns eure
Spende auch Uber eine Spendenaktion
bei betterplace.org zukommen lassen,
die ihr dann mit unserem Spenden-
projekt unter: www.betterplace.org/
de/projects/127756 verknipft. So
geht das Sammeln noch leichter.
6. Wer mochte sendet ein Foto von
der Challenge an RAY s Instagramkanal
(@ray_rheumagehoertzuuns) oder
E-Mail-Adresse  (RAY-Rheumagehoertzu
uns@kinderrheuma.com) — geplant sind
eine groBe Fotocollage und Instagrambei-
trdge von allen Aktionen
Miteinander — Fureinander: Wir freuen uns
Uber viele bewegende, kreative und motivie-

rende Spendenaktionen! ’
\\[/ %
v

Rheumatoid Arthritiss Yours

das Thema Transition, auf welches im kommen-
den Jahr speziell eingegangen werden soll.
Neben dem guten Essen und dem Austausch,
durfte natdrlich die obligatorische Runde Wi-
zard nicht fehlen.

Wir freuen uns, wenn wir uns schon im Novem-
ber beim RAY-Treffen und beim Adventsbasar
wiedersehen! Andre, Eva, Isa, Julius und Laura
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jahrigen Geburtstag. Dafur trafen wir

uns in Rieste am Alfsee, um auch ge-
meinsam zu feiern. Es standen mal wieder
viele informative, spaBige, organisatorische
Aktivitaten auf dem Plan. Nach einer Speed-
Dating Runde am Freitag testeten wir unser
Wissen bei der ,Wer wird Millionar — RAY Edi-
tion” mit freundlicher Unterstitzung der Joker
Phyllis und Jutta. Nach einer gemdutlichen
Runde Werwolf und einem gemdtlichen Aus-
klang verabschiedeten wir uns in das Land der
Traume.
Nachdem wir uns beim Frihstlck starkten,
ging es los zur erlebnispadagogischen
Schlauchboottour auf der Hase, denn ,,wir sit-
zen alle in einem Boot”. Bei strahlendem Son-
nenschein paddelten wir mal wieder miteinan-
der fUreinander in eine Richtung und meister-
ten gemeinsam einige Stromschnellen, ohne
dabei zu kentern. Auf Grund der 30° waren
wir sehr dankbar fur den wiederkehrenden

D ieses Jahr hatte RAY endlich seinen 10-
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Schatten und das kihle Nass in schéner Um-
gebung.

Nach der verdienten Mittagspause nahmen
wir an einem Workshop zum Thema starke
Kommunikation mit der Referentin Judith Beh-
rens teil. Dieser Workshop war sehr abwechs-
lungsreich, informativ und lehrreich. Es wur-
den sowohl unsere Fragen beantwortet, als
auch dynamische Gruppentbungen durchge-
fahrt. Auch hier merkten wir: Wir sind mit un-
seren Sorgen nicht allein. Alle Teilnehmenden
konnten viele Impulse aus dem Workshop fur
sich mitnehmen.

Abends hieB3 es dann endlich Hoo-RAY, denn
wir feierten unser gemeinsames 10-jahriges
Bestehen bei einem gemditlichen Abendessen.
Vielen Dank an unseren Vorstand, der sowohl
das Essen, als auch unseren Eigenanteil fur das
Wochenende Gbernahm.

Der Abend wurde noch besser, als wir haus-
hoch gegen Phyllis bei Wizard gewannen. Am
letzten Tag starteten wir mit einer Walk-and-



Talk Runde am Alfsee. Gepragt von vielen
schonen Gesprachen bestaunten wir die
Natur.

Im Anschluss wurden noch einmal unsere
grauen Zellen gefordert und wir besprachen
unsere anstehenden Projekte wie die Challen-

ge 10 far RAY” und die Transitionsfilme zum
Thema ,Mal eben Erwachsenwerden”. Bei
einem gemeinsamen Ausklang beim Mittag-
essen verabschiedeten wir uns alle, machten
uns auf den Ruickweg und freuten uns schon
aufs nachste Treffen. RAY, Phyllis und Jutta

+~Miteinander — Flireinander” — der neue Film Uber RAY ist online

. Was oder wer ist eigentlich RAY?" — diese und andere Fragen werden kurzweilig im neuen
Clip Uber RAY geklart. Seit November 2022 haben sich RAY-Aktive in Zusammenarbeit mit
Maximilian Schnieders Gedanken zur jungen Selbsthilfegruppe gemacht und diese wéahrend
des Fortbildungs-Wochenendes in der LVHS Freckenhorst mit Bild und Ton versehen.

Der Film ist auf unserem YouTube Kanal zu finden:

Ein herzliches Dankeschén geht an Maximilian Schnieders und alle mit-
wirkenden Personen, die sich von der ersten Idee zum fertigen Film vor
und hinter der Kamera fur die wunderbar gelungene Umsetzung einge-

setzt haben!
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RAY zu Besuch beim Treffpunkt Digital

Die Mitglieder von RAY wissen, Austausch ist immer eine gute Idee. So waren auch schnell Frei-
willige gefunden, die sehr gerne mit den Teilnehmenden des Treffpunkts Digital in den Austausch

gehen mochten.

Treffpunktleiterin Katja Schmidt berichtet nachfolgend von diesem ganz besonderen Angebot

ihres Treffpunktes:

m 2. Oktober stellten
sich vier junge Men-
schen mit Rheuma,

die der Jugendgruppe RAY

angehoren, unseren neugie-

ren Fragen als Eltern von

rheumakranken  Kindern,

Gberwiegend zum Thema

,Berufliche Zukunft”. Und

da gab es so richtig viel Ge-

sprachsstoff!

Die RAYler erzdhlten ihre

Geschichten, von den An-

fangen zur Schule, Ausbil-

dung, Studium. Angefan-

gen von Bescheinigungen

zum  Gesundheitszustand

fur den Beginn einer Ausbil-

dung, wie groB der Berufswunsch war. Und
auch eine einfache Taktik, um an diese Be-
scheinigung zu kommen. Einfach genial.

Es ging um so viele Themen, wie Betriebsarzt-
untersuchungen, Schwerbehindertenausweis,
Berufsunfahigkeitsversicherung, Arbeitsunfa-
higkeitsversicherung, Pflegeversicherung, Pfle-
gegrad, Erwerbsminderungsklage, Sozialge-
richtsverfahren, Reha und Reha-Bericht, statio-
nére Klinikaufenthalte, Rheumatologen, Be-
handlungen, Zuzahlungen, Kinderwunsch
unter der Medikation, Offenheit mit der
Krankheit oder nicht, Krankheit ganz verheim-
lichen oder nicht. Richtig stark, das alles zu
horen. Und Fragen gab es viele und Antwor-
ten genug.
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Wir waren Uber 3 Stunden online!!!! Fazit aller
war, dass an erster Stelle der Austausch mit
Gleichgesinnten, mit ebenso Betroffenen ein-
fach allen am allerbesten bisher geholfen hat!
Der Krankheit oder sich selbst mit Galgenhumor
begegnen, sich selbst nicht zu ernst nehmen,
niemals den Humor mit Rheuma verlieren.
Selbst bestimmen! Patienten wissen selbst, was
ihnen guttut. Toll, wenn ein Arzt das so sieht.
Und was wir als Eltern feststellten: Die Flrsorge
der Eltern bleibt. Egal, wie alt das Kind ist.
Um 22:13 Uhr beendeten wir unser Treffen.
Ganz herzlichen DANK an alle! Und Euch jun-
gen RAYlern winschen wir alles Liebe und
Gute. Es ist schon, dass es Euch gibt!

Katja Schmidt



RAY

RAY-Frihstiick in Neuenkirchen-Vorden

Ite Bekannte, neue Gesichter und wert-
Avolle Gesprache — am 22. April 2023

fand nach etwas langerer Zeit endlich
wieder das RAY-Frihstlck statt. Diesmal im
nordlicheren Kreis — in Neuenkirchen-Vorden,
zwischen Osnabrick und Vechta.
Ob mit dem Auto oder der Bahn, von kurzer
20 Minuten Reise bis hinzu mehreren Stunden
war alles vertreten. Auch das Finden des Frih-
stlcksstandortes musste gelernt sein.
Aufgrund des sehr sonnigen und milden Wet-
ters konnte das Frahstick direkt drauBen im
Garten stattfinden.
Der Tisch war reichhaltig mit leckeren und ge-
sunden Dingen gedeckt. Auch etwas StBes fur
die Seele durfte nicht fernbleiben.

Wahrend des Frihstlcks tauschten wir uns
Uber viele verschiedene Themen aus. U.a.
Uber unsere beruflichen Werdegange, unsere
Erkrankungen und all das, was damit zusam-
menhéngt, Uber das St. Josef-Stift etc. — RAY
durfte natdrlicherweise auch nicht fehlen.

Wir unterhielten uns Uber das nachste RAY-
Frihstlck oder BBQ, den 10. Geburtstag von

Die nachsten RAY Termine:

Samstag, 25. November 2023
von 11 bis ca. 16 Uhr
RAY Treffen im St. Josef-Stift in Sendenhorst

Sonntag, 26. November 2023

von 8 bis ca. 17 Uhr

RAY engagiert sich beim Adventsbasar im St.
Josef-Stift in Sendenhorst

Dienstag, 5. Dezember 2023
um 19 Uhr

RAY, das Familienfortbildungswochenende in
Freckenhorst und das RAY-Aktiv- und Geschwis-
ter-Austausch-Wochenende in Rieste. Private
Themen durften ebenfalls nicht entfallen.

Mit der Zeit stellten wir fest, dass bereits der
spate Nachmittag eingetroffen war und alle
Géste den Heimweg mit dem Auto oder der
Bahn antreten mussten. Denn einige von ihnen
hatten noch einen langen Fahrtweg vor sich.
Es war wie jedes Mal ein wunderschones Tref-
fen mit einem Mix aus alten, liebgewonnenen
und neuen Gesichtern und eine gute Kombi-
nation der Gesprachsthemen. Wir freuen uns
schon alle auf die nachsten gemeinsamen Ter-
mine! Hannah

RAY'’s virtueller Stammtisch via Videokon-
ferenz

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

Wir freuen uns auf Eure Teilnahme und ggf.

Ideen/W(nsche 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 An-
meldung bei der jeweiligen Treffpunktleiterin.
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Neues aus den Treffpunkten

Neuer Treffpunkt Salzgitter/Peine/Braunschweig

Wir begriBen Martina Kiwitt-Ebert sehr herzlich in unserer
Treffpunktfamilie. Sie leitet ab sofort den Treffpunkt in der
Region Salzgitter, Peine, Braunschweig. Alle interessierten
Familien kénnen sich gerne direkt bei ihr melden unter:

Martina Kiwitt-Ebert
Tel: 0175 56 46 556
salzgitter@kinderrheuma.com

Martina
Kiwitt-Ebert

Treffpunkt Stdliches MUnsterland

Frohliches Sommer-BBQ beim Treffpunkt Stidliches Miinsterland

Einen schéneren Sonntagnachmittag hatte
sich der Treffpunkt Stdliches Munsterland fur
sein Sommer-BBQ nicht vorstellen kénnen!

Bei angenehmen spatsommerlichen Tempera-
turen trafen sich Gro3 und Klein im Garten

von Familie Penner in Dilmen zum gemtli-
chen Grillen.

Die Tafel war aufgrund der vielen mitgebrach-
ten Leckereien der Treffpunkt-Familien reich
gedeckt und so wurde der Gang zum Buffet
oft und gern wiederholt.
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Grillmeister Alexander kredenzte leckere Brat-
wirstchen und so kamen die Familien gestarkt
und mit bester Laune gemeinsam an den Tisch
und tauschten sich Gber Neuigkeiten — nicht
nur ums Rheuma — aus.

Ein nachstes Treffen wird noch vor Weihnach-
ten bei leckerem Kuchen in einem umliegen-
den Hofcafé stattfinden, beschlossen die Fa-
milien und freuen sich jetzt schon auf ein bal-
diges Wiedersehen.

Kristina Alex



Treffpunkt Digital

TREFFPUNKTE

Der Treffpunkt Digital trifft sich monatlich mit vielen tollen Angeboten. Hier veréffentlichen wir
einige der tollen Berichte zu den Treffen, geschrieben von der Treffpunktleiterin Katja Schmidlt.

Ein eigenes Leochrima-Laufrad fiir Zuhause - es ist moglich! Treffen am 29. Marz 2023

Als besondere Gaste waren bei

diesem Termin Josef llting und

Leonard Young von Innovative

Technik llting mit dabei. Sie

bauen Laufrader als Mobilitats-

hilfe u.a. fur rheumakranke

Kinder.

Unsere Tochter Carolin lernte

es auch durch die vielen Kran-
kenhausaufenthalte kennen

und schatzen und hat einen

eigenen , Therapieroller” fur

zuhause als Hilfsmittel. Da-

durch hatte ich schon sehr

netten Kontakt mit Herrn

llting.

Nach einer kurzen Vor-

stellungsrunde an den

sechs Bildschirmen mit

der Information, wer

schon mal einen Roller gefahren ist

bzw. welches betroffene Kind von uns, ging
es los mit der Kurzpréasentation.

Die Idee entstand vor 20 Jahren von Herr llting
selbst. Es sollte ein Gefahrt entstehen, bei dem
die Haltung und Bewegung besser ist als her-
kdmmliche ,Rutscheautos”. So entstand das
Laufrad mit einer naturlichen Laufbewegung
ohne Belastung am Gelenkapparat.

Heute helfen diese Laufrader vielen Menschen
mit einer Behinderung, Einschrankung oder
Krankheit. Das finde ich personlich grandios.
Diese Menschen erreichen dadurch wieder
Mobilitdt und Freiheit im Alltag. Es entlastet

die Gelenke und unterstltzt die
natlrliche Laufbewe-
gung. Dazu hat man
eine gesunde Kérperhal-
tung und die Muskelnut-
zung ist optimal.
Wir erfuhren in einer lo-
ckeren und sympathischen
Atmosphare die Entste-
hung, den Werdegang und
die Weiterentwicklung tber
all die Jahre. Man gilt z. B. als
FuBganger, wenn man mit
dem Laufrad unterwegs ist. Es
kann mitwachsen, wiegt zwi-
schen 10-13 kg, der Rahmen
ist aus Stahl und es kann auf
elektromotorischen Betrieb
nachgeristet werden. Das Ziel
ist ein Behinderungsausgleich.
Ubrigens setzt sich der Name des
Laufrads ,Leochrima” aus den
Anfangsbuchstaben von Herrn Iltings Kinder
zusammen: Leo fur Leonard, chri fur Christina
und ma fur Magnus. Das find ich sehr beson-
ders!
Wir erfuhren auch, wie eine Finanzierung tber
die Krankenkasse erfolgen kann. Wer Interesse
hat, so ein tolles Laufrad fur seinen eigenen
Alltag zu haben, kann sich gerne Uber die
Homepage www.laufrad-ilting.de informieren
und Kontakt aufnehmen.
Es war ein wirklich tolles und hilfreiches Tref-
fen! Katja Schmidt
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Prasentation der ,,Mitmach-Mal-Aktion” im Mai

Um 18:28 Uhr hatte sich noch niemand in die
Zoom Konferenz dazu geschaltet. Hhm, dach-
te ich, ob heute wohl keiner kommt? Aber
weit gefehlt, es ploppten noch 5 Bildschirme
auf und um 18.37 Uhr waren wir schon mit-
tendrin im Reden.

In der Vorstellungsrunde schweiften wir schon
mit Erzahlungen ab. Mina sa3 auf dem Schol3
ihres Papas und dieser erzahlte vom Rheuma-
tologen-Termin, welcher ein paar Stunden vor
dem Treffen stattgefunden hatte. Ist doch klar,
dass das sofort erzéhlt wurde. Dann ging es
eben danach weiter mit der Vorstellung.

Wir sprachen viel Gber Erndhrung und gute
Produkte dazu. Jeder hatte etwas zu Hause,
dass er herbeiholte und in die Kamera hielt. Es
wurde fleiBig notiert. Auch Bildschirme wur-
den geteilt und die Ergebnisse von der Inter-
net-Suchfunktion gezeigt. So praktisch. Auch
in welchem Supermarkt nun welches Produkt
gut zu bekommen ist und was es wo am
gunstigsten zu kaufen gibt. In den Tagen nach
unserem Treffen wollte ich mich wohl mal mit
meinem Spickzettel in die Ldden begeben.

Ich hatte im April zu einer ,Mitmach-Mal-Ak-
tion” aufgerufen: Wer malt das Maskottchen
vom Treffpunkt Digital (den Wal Digital)?
Einige Kunstwerke hatte ich erhalten, es war
sogar gebastelt worden. Wal Digital erhielt
eine ganze Familie, einfach zu schon, zu herr-
lich! Daraus erstellte ich einen kleinen Film,
den ich in dieser Runde zeigte. Den Film stellte
ich in unsere Nachrichtengruppe auf dem
Handy, damit auch die treuen, digitalen Treff-
punkt’ler, die an diesem Termin nicht dabei
waren, die Ergebnisse sehen konnten.

Vielen lieben DANK an ALLE, die mitgemacht
haben! Alle haben per Post ein kleines Danke-
schén von mir zugesandt bekommen, ganz im
Wal-Stil.

Im Weiteren wurden die Akute Rheuma-Situa-
tionen von zuhause erzéhlt, Tipps (wie z.B.,
dass es Einmal-Kuhlpads gibt) wurden ausge-
tauscht usw. Sehr hilfreich und ich danke euch
allen dafur.

Dariber tauschten wir uns noch aus:

Wer kommt zum Familien-Wochenende nach
Freckenhorst, was ist das Uberhaupt und wer

Ergebnisse der ,,Mitmach-Mal-Aktion”: Maskottchen , Wal Digital”
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sieht wann mal wieder wen in live und in
Farbe?

Sabine stellte fest: ob die Kinder nun klein
oder groB, jung oder alt sind, wenn das Kind
gerade so sehr mit dem Rheuma zu tun hat,
betrifft es eben die ganze Familie. Und Sorgen

Austauschrunde am 19. Juni 2023

Wow! Drei ,neue” Familien wahlten sich via
Zoom zu unserem digitalen Treffpunkt ein.
Das finde ich toll, mutig und daruber freue ich
mich sehr! Aber nattrlich auch Gber alle an-
deren, die mittlerweile in Sachen Technik rich-
tig versiert sind. GroBBe Anerkennung erstmal
an euch alle — yes!

Kathrin Wersing aus dem Familienburo stellte
als erstes die Arbeit des Bundesverbandes Kin-
derrheuma e.V. vor.

Wir starteten mit einer Vorstellungsrunde und
Erzédhlungen, Fragen, Antworten usw. Bis
21:30 Uhr sprachen wir Uber verschiedenste
Rheuma-Themen. 2,5 Stunden Austausch
unter Gleichgesinnten. Der eine hatte fur die
andere eine Idee, einen Rat, einen Gedanken-
anstoB. Die eine hatte fir den anderen einen

~Ferien-Friithsticks-Talk"” im Juli

Eingeladen hatte ich zum ,Ferien-Frithstiicks-
Talk”. Wir trafen uns via Zoom-Videokonferenz
und haben gemeinsam virtuell gefrihsttckt.
Kerstin und ich.

Wir sprachen Gber unsere Rheuma-Kinder und
Gber unsere gesunden Geschwisterkinder.
Uber wertvolle und wunderbare Begegnun-
gen, die wir so haben, die wir ohne die Krank-
heit Kinderrheuma gar nicht hatten. Uber ak-
tuelle Sachen, die uns so passiert sind sowie
die schulischen Plane unserer Kinder.

Auch Uber personliche Dinge. Das war zu

TREFFPUNKTE

macht man sich dann als Eltern immer und
helfen tut man sowieso auch immer.

Und so ist es wirklich wichtig und richtig, dass
hier in unserem Treffpunkt Digital eben alle er-
wiinscht, gern gesehen und hier eben einfach
richtig sind. Tipps gibt es irgendwie immer.

Tipp, eine Erfahrung und erzéhlte etwas aus
dem ,Nahkastchen”. Wir waren eine runde
Truppe, mit ,alten” und ,neuen” Hasen und
noch ,Zwischenhasen”. Eben eine perfekte
Mischung. Vielen Dank sage ich fur diesen
Abend! Katja Schmidt
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zweit leicht moglich. Auch unsere Kinder lug-
ten mal in die Bildschirme. Ach, und unsere
Hunde auch.

Begeistert hat mich die Information, welch tol-
len, rticksichtsvollen Umgang sie mit ihrer Fa-
milie in einem Freizeitpark mit einem schwer-
behinderten Kind gemacht hat. Es lohnt sich
also, im Eingangsbereich einfach mal nachzu-
fragen.

Ein kleiner-Mini-Treffpunkt war das heute.
Sehr schon und sehr lustig! Mit leckerem Kaf-
fee, frischen Brotchen, Croissant und Musli.
Auch Geschirrgeklapper war zu héren, aber
kein schmatzen.

Vielen Dank fur die Teilnahme, liebe Kerstin.

Ergotherapie bei rheumatischen Beschwerden am 23. August 2023

Diesmal wurde es ,extra-interessant” in unse-
rem digitalen Treffpunkt. Denn Frau Mareike
Arnold, staatlich anerkannte Ergotherapeutin
von der Praxis Reha-Point in Vellmar, referierte
in unserem Zoom-Meeting Uber die Handthe-
rapie bei rheumatischen Beschwerden. Sie ist
die Ergotherapeutin unserer Tochter Carolin.
Frau Arnold war sofort von der Idee begeistert
und sagte zu. Also haben wir einen Termin ge-
sucht und gefunden und Uberlegungen ange-
stellt, was fur Themen gut und interessant
sind, Flyer erstellt und die Ankiindigung in die
,Rheuma-Welt" verteilt. Ich versorgte sie vor-
her mit Informationen rund um den Bundes-
verband Kinderrheuma e.V. sowie mit einigen
Streuartikeln passend zum Thema Hénde.

Frau Arnold informierte uns Uber die spannen-
den Themen, wie Schmerzreduktion und
Kraftaufbau und beantwortete geduldig alle
unsere Fragen. lhre Schilerin Frau Hanna
Hampe, die sich ebenfalls eingeloggt hatte,
zeigte uns die Mitmach-Ubungen. Im Vorhi-
nein bat ich die Teilnehmer:innen sich einen
Korken, ein Haargummi und eine Wasche-
klammer bereit zu legen. Hanna zeigte uns,
was wir alles damit machen kénnen und was
unseren Handen mit diesen Alltagsutensilien
guttut. Ich musste lachen, was alles mit einem
Korken méglich ist. Bei der Ubung mit der Wa-
scheklammer war ich etwas geschockt, dass
mein Mittelfinger, mein Ringfinger und der
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kleine Finger so kraftlos sind. Also, auch far
die Eltern von rheumakranken Kindern eine
gute Ubung.

Eva mit Noam, Sabrina, Heike, Sarah, Ronja —
zurzeit im Schweden-Urlaub — schalteten sich
sogar dazu. Wahnsinn, was alles méglich ist!
Gemeinsam lauschten wir den Themen ther-
mische Anwendungen (z.B. warmer Raps,
Kiesbecken, Mais sowie Hand- und FuBbader
und was entziindungshemmende Hausmittel
wie Quarkwickel, Retterspitz-Umschldge so
alles bewirken kdnnen).



Mareikes PowerPoint-Prasentation flhrte uns
durch den Abend. Wir erfuhren, warum Be-
wegungsforderung wie wirfeln und kniffeln,
besonders wichtig ist, was Therapieknete alles
kann und dass es zum Gelenkschutz Stiftver-
dickungen gibt.

Nun sind wir schlauer als vorher Gber Greif-
Ubungen, feinmotorische Ubungen und Spiele
und Ubungen gegen Widerstdnde zur Star-
kung der Muskulatur.

Am Treffpunkt Digital teilzunehmen ist
ganz leicht. Einfach telefonisch oder
per Mail Kontakt aufnehmen mit der
Treffpunkt-Leiterin

Katja Schmidt

Telefon: 0176-57884666

E-Mail: treffpunkt-digital@
kinderrheuma.com

Nach Anmeldung wird der Zoom-Link
verschickt. Bei Technikfragen hilft Katja
Schmidt gerne.

Auch im Dezember ist beim Treffpunkt
Digital wieder viel los. Rechts gibt es
weitere Infos.

Die ersten Termine fur 2024 sind ab
Seite 49 unter Termine zu finden.

WIR suchen DICH!

er hat SpaB am Austausch mit ande-
V\/ ren Familien zu den Themen Rheuma

oder chronische Schmerzen und
kann sich vorstellen einen Selbsthilfe-Treff-
punkt ins Leben zu rufen? Gerne im Familien-
biro melden Telefon: 02526 3001175,
E-Mail: familienbuero@kinderrheuma.com

TREFFPUNKTE

Nachdem Mareike und Hanna mit ihren The-
men zur Handtherapie durch waren, verab-
schiedeten wir die zwei in ihren wohlverdien-
ten Feierabend und wir anderen tauschten uns
noch weiter aus.

Wir waren uns einig, dass es sehr interessant
war und freuten uns Gber so eine engagierte,
leidenschaftliche Ergotherapeutin mit ihrer
ebenso fleiBigen Schulerin. Ein groBes DAN-
KESCHON dafiir!

Hier bekommen interessierte Familien auch
viel Unterstitzung, regelméaBige Fortbildun-
gen und Austauschmdglichkeiten mit anderen
Treffpunktleiter:innen.
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NEUES VON DEN STATIONEN

Sommerferien auf der Polarstation

en Start in unser diesjahriges Sommer-
D ferienprogramm machte in diesem Jahr

die Polizei mit einem spannenden Be-
such bei uns. Wir konnten die beiden Beamten
mit Fragen I6chern, uns das Polizeiauto ganz
genau anschauen und ganz viel an Equipment
entdecken und ausprobieren. Dankeschon fur
den spannenden Besuch!

Verzaubert wurden wir Anfang Juli wieder ein-
mal von Stefan Lammen, der uns alle mit sei-
nen magischen Fahigkeiten zum Staunen
brachte. Wir suchen bis heute noch die Cola-
flasche, lieber Stefan und freuen uns auf ein
nachstes Mal.

Weiter ging es dann mit dem Ausflug in den
Allwetterzoo nach Miunster. Besonders die
neue Tropenhalle war hier sehr spannend, da
die ersten Tiere gerade erst eingezogen sind.
Mit einer groBen Gruppe kleiner und groBer
Patienten hatten wir einen wirklich schénen
Tag bei den Elefanten, Giraffen, Lowen, Affen
und allen anderen spannenden Bewohnern
des Allwetterzoos.

Auch das SwinGolfen im Landhotel Bartmann
ist schon lange ein fester Bestandteil unserer
Sommerferien. In mehreren Gruppen zogen
wir Uber die Fldche und lochten die meisten
Balle ziemlich erfolgreich ein.

Ein Sommerfest ohne Sommerwetter hatten
wir dann auch noch: Mit leider etwas viel Re-
genschauern- aber ohne schlechte Laune na-
tdrlich, startete unsere Parkolympiade fir
GroB und Klein. Es gab einen wilden Wett-
kampf um die Punkte, um im Anschluss den
Bollerwagen mit den Preisen zu plindern. Die
Grillparty danach konnte dann doch tatsach-
lich noch drauBen stattfinden- das ist immer
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SwinGolfen im Landhotel Bartmann

das schonste Sommerfestfeeling mit einem
wirklich tollen Grillbuffet. Im nachsten Jahr
wird dann doch besser noch einmal Sonne be-
stellt.

Ganz gemutlich wurde es Mitte Juli auf einem
kleinen Hof in Rinkerode, bei dem wir bei
Anke und Christian Ziegen, Schildkréten, Hih-
ner, Meerschweinchen, Hunde und alles, was
so Uber die Wiese flitzte, futtern und strei-
cheln durften. Ganz herzlichen Dank fur die
Einladung, wir hatten einen tollen Nachmittag
bei euch!

Ein Héhepunkt und eine richtige Sommerferi-
entradition ist unser Besuch im Hochseilgarten
in Dilmen. Johannes und sein Team haben es
absolut raus, die groBen und kleinen Patienten



Reiten in Drensteinfurt

dabei zu unterstitzen, tUber sich hinauszu-
wachsen und am Ende des Tages wahnsinnig
stolz auf sich zu sein. Egal ob auf der Wackel-

Hochseilgarten in Diilmen

NEUES VON DEN STATIONEN

.Durchstreicheln” auf dem Hof in Rinkerode

bricke, dem Stahlseil, beim Springen, beim
Absichern oder auf der legendéren Schaukel-
es kamen alle auf ihre Kosten.

Der Abschluss war dann ein richtig toller Aus-
flug zum Reiten nach Drensteinfurt. Carolin
hatte wieder eine Menge Ponys und Freiwillige
organisiert, die uns einen wirklich schénen
Nachmittag hoch zu Ross ermdglicht haben.
Herzlichen Dank euch dafur!

Vielen Dank an alle, die diese ganzen Ausflige
und Aktionen so moglich gemacht und uns
dabei unterstutzt haben. Ein ganz besonderer
Dank geht an das Kiichenteam, welches mal
wieder eine wirklich tolle Verpflegung fur die
Ausflige und auch ganz besonders fur unser
Sommerfest gezaubert hat- es war richtig le-
cker! Judith Seebroker
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Neue Gesichter auf der Station

Neelle OKMMM

uns ist von Dir schon bekannt, dass Du in
Munster wohnst und 21 Jahre alt bist.

Was genau machst Du denn nun auf der Po-
larstation?

Ich mache auf der Station mein Anerken-
nungsjahr der Erzieherausbildung.

Seit wann bist Du im St. Josef-Stift?
Seit dem 1. August 2023.
Wie bist Du zu dieser Stelle gekommen?

Ich habe den Weg zur Polarstation tGber
Luisa gefunden, sie hat ja vor mit ihr Be-
rufspraktikum hier absolviert und mir
davon berichtet.

Was hat dich gerade an dieser Stelle gereizt?

Fur die Kinder und ihre Familien da zu
sein, und auch in schwierigen Momen-
ten unterstiitzend zur Seite zu stehen.

Was gefallt Dir hier besonders gut?

Ich habe viel Freude an der taglichen Ar-
beit auf der Station, insbesondere auf-
grund der vielféltigen Aufgabenbereiche.

Gibt es ein besonderes Erlebnis, das Du hier
hattest?

Jeder Moment, in dem hier ein Kind
gliicklich gemacht wird und kurz alles
um sich herum vergisst, zeigt mir, wie
wertvoll unsere Arbeit ist und warum ich
so gerne hier bin.
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Wie entspannst Du Dich nach einem anstren-
genden Kliniktag (z. B. Hobbies, Lieblingsmu-
sik/-filme/-sendungen, etc.)?

In meiner Freizeit bin ich gerne drauBBen
an der frischen Luft oder verbringe Zeit
mit Menschen, die mir wichtig sind.
Wenn ich die Kreativitat nicht schon im
Spielzimmer gelassen habe, gehe ich
auch gerne kreativen Projekten nach.

Was du sonst noch erwahnen mochtest:

Ich freue mich auf alle Kinder und Fami-
lien, die ich noch kennenlernen darf!

Vi Van fus des
EZVMMW, tebe Sohanna.



Nelle Folicia

uns ist von Dir schon bekannt, dass Du in Vor-
helm wohnst und 18 Jahre alt bist.

Was genau machst Du denn zurzeit auf der
Polarstation?

Ich bin Teil des Spielzimmer-Teams. Ich
betreue Kinder, gestalte Angebote wie
Lauschméuse und Traumanien mit und
unterstitze und begleite die Kinder zu
Terminen.

Seit wann bist Du im St. Josef-Stift?

Ich bin seit dem 1. September 2023 im
Stift.

Wie bist Du zu dieser Stelle gekommen?

Ich habe vor Beginn meines FSJs viel Pos-
titives Gber ein FSJ auf der Polarstation
gehért. Diese Erzahlungen haben mich
direkt begeistert und lberzeugt, auch
ein FSJ dort machen zu wollen.

Was hat dich gerade an dieser Stelle gereizt?

Mich hat natirlich die Zusammenarbeit
mit den Kindern gereizt. AuBerdem ist es
fir mich eine tolle Gelegenheit. Um
mehr Gber einen guten Umgang mit Kin-
dern zu lernen, und um herauszufinden,
ob ich mir meine berufliche Zukunft
auch in der Zusammenarbeit mit Kindern
vorstellen kann.

Was gefallt Dir hier besonders gut?

Mir geféllt besonders die gute Zusam-
menarbeit mit den Kolleginnen und vor

NEUES VON DEN STATIONEN

allem das Zusammensein bzw. das Be-
treuen von Kindern. Ebenso finde ich es
toll, Angebote fiir die Kinder mitzuge-
stalten.

Gibt es ein besonderes Erlebnis, das Du hier
hattest?

Es kam schon einige Male vor, dass ich
zu manchen Kindern eine besondere
Verbindung aufbauen konnte, und sie
mir sehr vertrauten.

Wie entspannst Du Dich nach einem anstren-
genden Kliniktag (z. B. Hobbies, Lieblingsmu-
sik/-filme/-sendungen, etc.)?

Um mich nach einem anstrengenden Ar-
beitstag zu entspannen, hére ich meis-
tens Musik von meinem Lieblingskiinst-
ler.

Veelon Vank. frr dias
Tnlorview, licke Telicia
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TERMINE

Die restlichen Termine fir 2023

26. November 2023 : 7. + 8. Dezember 2023
Adventsbasar Ehrenamtshitte Weihnachtsmarkt
Miunster

 Wie schon im letzten Jahr werden wir eine Eh-
renamtshitte auf dem Weihnachtsmarkt am
Harsewinkelplatz in Minster zu Verfligung ge-
stellt bekommen. Wir hoffen, dass wir uns
- dort wieder Uber eine Vielzahl von Besuchern
. freuen kénnen.

Wir kdnnen uns dieses Jahr endlich wieder auf
einen Adventsbasar mit Kaffee und Kuchen,
netten Gesprachen und viel vorweihnachtli-
cher Atmosphare freuen.

Am 26. November 2023 findet nun der allseits
beliebte Adventsbasar wieder

in der Magistrale im St. Josef-Stift Senden-
horst, Westtor 7, 48324 Sendenhorst, statt.
Mit kreativen Platzchenkreationen, weihnacht-
lichen Geschenkideen und leckeren wohlrie-
chenden Kuchen an unserer Cafeteria. Wir
freuen uns auf Sie! Der Erlos des Adventsba-
sars flieBt in Projekte des Bundesverbandes
Kinderrheuma e.V. Wir sind dankbar Gber jede
Art von Unterstlitzung, mit selbstgemachten
weihnachtlichen Produkten und gerne auch
beim Auf- und Abbau der Stéande.
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TERMINE

Die neuen Termine fur 2024

Bitte beachten Sie, dass die Anmelde-
termine Uber unseren Newsletter be-
kannt gegeben und die Anmeldeformu-
lare auf unserer Homepage bereitgestellt
werden.

19. + 20. Januar 2024

Klausursitzung

Der Vereinsvorstand trifft sich in groBer Runde
in der Landvolkshochschule Freckenhorst, um
alle anstehenden Arbeiten und Projekte fir
das neue Jahr zu diskutieren.

10. Januar 2024

Treffpunkt Steinfurt

1. Austauschtreffen um 19.30 Uhr in
Emsdetten

Anmeldungen sind moglich bei der Treff-

7759

steinfurt@kinderrheuma.com

16. + 17. Februar 2024
Workshop-Wochenende fur Treffpunkt-
leiter:innen und Geschwisterkinder

Alle Treffpunktleiter:innen unserer regionalen
Treffpunkte sowie an der Treffpunktarbeit In-

teressierte sind herzlich zu einem Wochenend- :

Workshop in Minster im Johanniter Gastehaus
eingeladen. Hier geht es hauptsachlich um den
gegenseitigen Austausch und Fachinformatio-
nen zur Treffpunktarbeit. Herzlich eingeladen

punktleiterin Gaby Steinigeweg, Tel: 05454 /

sind auch wieder alle Geschwister im Alter von
9 — 16 Jahren an den sicherlich fir sie sehr in-

* teressanten vorbereiteten Aktivitaten teilzu-

nehmen. Zwischendurch wird es auch wie in
diesem Jahr wieder Méglichkeit fir einen Aus-

© tausch zwischen den Gruppen geben.

24. Januar 2024

Virtuelle Veranstaltung
- vom Treffpunkt Digital
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26. Marz 2024
Drei Jahre Treffpunkt Digital

7.-9.Juni 2024
Familienfortbildungs-Wochenende
in Freckenhorst

Aber nattrlich konstruieren wir bereits wieder
ein groBartiges Programm fur die jahrliche Fa-
milienfortbildung in der LVHS in Freckenhorst.
Und alle kdnnen wieder auf die interessanten
Vortrage, Workshops und Informationen rund
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um das Thema Rheuma und Chronische
Schmerzen am Bewegungsapparat gespannt
sein. Auch fur die Kinder und Jugendlichen

: wird wieder allerlei Spannendes, Kreatives und
. Aktives in der ,Uberraschungstite” sein!

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 wiirden wir
uns sehr freuen.

6. — 8. September 2024
Schwimmwesten-Wochenende

Fir ein Wochenende mal die Seele baumeln
lassen, sich mit anderen betroffenen Muttern
austauschen, Seminare zum Pflegealltag be-
suchen, an einem Sport- und Entspannungs-
programm teilnehmen... an diesem Wochen-
ende haben Sie die Méglichkeit dazu.

Der Bundesverband Kinderrheuma bietet nun
schon seit vielen Jahren das ,, Schwimmwes-

. ten-Wochenende” fir Mutter von Kindern mit

rheumatischen Erkrankungen und Chroni-
schen Schmerzen am Bewegungsapparat.

: Anderungen vorbehalten

Bundesverbandm ﬁ@

KINDERRHEUMA ev.
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