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Die chronische Erkrankung eines Kindes führt oftmals zu einer Veränderung des alltäglichen Lebens
in der gesamten Familie. Seit der Gründung im Mai 1990 steht der Verein betroffenen Familien zur
Seite, um sie durch Aufklärungsarbeit und zahlreiche Projekte bei der Bewältigung des Alltags zu
unterstützen. Die derzeit ca. 400 Mitglieder des Vereins sind vorwiegend betroffene Familien. Ein
Netzwerk von Ärzten, Therapeuten und Pädagogen sowie Förderern ergänzt und unterstützt unsere
Arbeit.  In unserer Selbsthilfegruppe treffen Sie mit Menschen zusammen, mit denen Sie offen über
Gefühle, Hoffnungen und Ängste reden können, aber auch gemeinsam Spaß und Erholung bei un-
seren Fortbildungs- und Familienangeboten erleben.
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MUSTERTEXTVORWORT

Bei der Entstehung des
Vorworts befinden wir
uns zeitlich gesehen im
Monat Februar. Ich sag

gleich, wie es ist: Ich mag den Monat nicht beson-
ders. Vermutlich hat es etwas damit zu tun, dass
ich eher so der Frühlings- bis Herbsttyp bin. Der
zweite Monat im Jahr stammt von dem lateini-
schen Wort Februarius ab, inspiriert von dem rö-
mischen Sühne- und Reinheitsritual Februa. Nur
mal so am Rande: Bei diesem auf die römische
Göttin Juno zurückgehenden Ritual wurden u.a.
die Frauen mit einem Ziegenfell, dem Mantel der
Juno, kultisch gereinigt. Wie die Damen der Schöp-
fung anschließend rochen, wurde zum Glück nicht
überliefert. Als ich auf diese Information stieß, war
ich heilfroh, dass meine Frau an diesem inzwischen
ausgestorbenen Kult nicht mehr teilnehmen muss
und sich auf herkömmliche und vor allem wohlrie-
chende Weise säubert. An dieser Stelle knipse ich
mal das Kopfkino wieder aus. 
Der Februar, und darauf wollte ich eigentlich hin-
aus, ist allerdings auch der Zeitraum, in dem man
spätestens die guten, fürs neue Jahr zurechtgezim-
merten Vorsätze über Bord geworfen hat oder sie
in sich selbst wie eine marode Bretterbude zusam-
mengefallen sind. Meist ist ja aus dem Fitnesspro-
gramm und dem Gewichtsreduktionsvorsatz doch
nix geworden. Ich wurde beim Jahresendzeitfest
auch mehrfach gefragt, ob ich gute Vorsätze fürs
neue Jahr hätte. Bei so manchem Fragesteller
konnte ich auf meine Antwort, ich hätte wohl Fort-
sätze, keine Vorsätze, leicht verzerrte Gesichtszüge
erkennen. Damit keine Missverständnisse aufkom-
men: Ich meine mit Fortsatz nicht das Innenteil
meines Körpers, das auch auf den Namen Appendix
oder Wurmfortsatz hört, sondern den Prozess des
Fortsetzens. Als ich nämlich auf das neue Jahr bei
Knabbergebäck, Bier und vegetarischen Kartoffel-
salat in Schwiegermutters Wohnzimmer anstieß,
dachte ich mir: Das alte Jahr war eigentlich ganz

ok, also setze ich doch einfach mein Leben so fort,
wie es sich  im alten Jahr bewährt hat: Ein gelebtes
Leben, eins mit mir selbst und den Menschen, die
mir am Herzen liegen, in höchstmöglicher Echtzeit
und Ununterworfenheit.
Einer meiner Fortsätze, der auf einem alten Vorsatz
des letzten Jahres basiert, ist es, gelassener zu
werden und mich nicht mehr über die entsetzli-
chen Dinge unserer Zeit aufzuregen. Mal unter
uns: Da gab´s und gibt´s jede Menge Dinge! Ich bin
Dank Meditation, meiner Frau und der
Michael´schen Devise auf einem guten Weg. Die
Michael´sche Devise (benannt nach einem Freund
von mir) lautet: Warum aufregen? Es reicht doch,
sich aufzuregen, wenn es so weit ist! Verflixt, ich
hätte mir auf diese Weise viele Stunden, was sage
ich: zusammengerechnet Tage des Auf- und Erre-
gens sparen können! Vor allem aber hilft mir in-
nerhalb meines Abregungsprogramms der
Leitgedanke: Wenn mich etwas stört, dann jam-
mere ich nicht rum und rufe nach „den-da-oben“,
sondern nehme die Dinge selbst in die Hand.
Klappt übrigens hervorragend! Selbst(wirksam) ist
der Mensch! Nun werden sich die Leser meines
Vorworts – wie vermutlich immer – fragen, was
will er uns damit sagen? Und was hat das mit der
Familie geLENKig zu tun? Liebe Menschen, die ihr
denkt, da läuft etwas verkehrt, da müsste man
doch was machen und das kann einer alleine eh
nicht schaffen! Das Wort Selbsthilfe setzt sich aus
zwei Worten zusammen, die im Grund für sich
sprechen: Selbst und Hilfe. Wie wäre es also sich
selbst zu helfen, indem man im Bundesverband
aktiv wird, hin und wieder einen Artikel für die Fa-
milie geLENKig schreibt und das Leben unserer
rheumatologisch erkrankten Kinder verbessern
hilft. Ja tatsächlich, manchmal liegen die Dinge gar
nicht so kompliziert, wie man denkt. Ich wünsche
allen Lesern einen schönen Frühling und viel Spaß
mit dieser Lektüre.
Ihr/Euer 

Hallo,

Arnold Illhardt
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AKTUELLES Liebe 
Vereinsmitglieder,

im Gegensatz zu manchen
Wahlen, die nur alle 2 oder
4 Jahre stattfinden, findet
in unserem Verein diese
aufregende und wichtige
Veranstaltung jährlich
statt. 
In diesem Jahr stehen 2 Positionen im Hauptvor-
stand (2. Vorsitzende/r und Schriftführer/in) und 3
Positionen im erweiterten Vorstand zur Wahl und
müssen somit neu besetzt werden (eine Position
im erweiterten Vorstand für zunächst nur ein Jahr).
Meistens gibt es keine festen Aufgabengebiete, die
die Vorstandsmitglieder übernehmen müssen. Die
Vorstandsmitglieder können die Aufgaben nach
ihrem Interesse, ihrer Erfahrung und Expertise aus-
suchen. Natürlich gibt es feste Aufgaben, die erle-
digt werden müssen, damit der Verein auch weiter
existiert und funktioniert, aber auch hier werden
die Wünsche und Interessen von Mitgliedern be-
rücksichtigt.
Bei uns kann man sehr schnell „Karriere" machen:
Man kann vom normalen Mitglied sofort in den
Vorstand! Man muss sich nicht hocharbeiten und
keine bestimmten Berufsstationen durchlaufen
haben. Bei welchem Unternehmen findet man so
was?! 
Unterm Strich, man muss keinen bestimmten Job-
titel im Verein haben, um aktiv dabei zu sein. Jede
Idee und Hilfe ist herzlich willkommen, egal ob sie
durchgehend oder auf eine spezielle Aktion be-
stimmt ist. Wir haben alle dieselben Interessen und
das gleiche Ziel: Wir wollen mit und für rheuma-
kranke Kinder und Jugendliche eine bessere Zu-
kunft gestalten, denn sonst würden wir nicht in
diesem Verein sein.
Falls jemand mehr über die Vorstandsarbeit und
über die Positionen erfahren möchte, soll er/sie
sich einfach bei mir melden.
Ich freue mich Euch alle in Freckenhorst wieder-
zusehen.

Euer 
Alexander Penner

Nachfolger/in gesucht!

Hallo zusammen,

Mein Name ist Heike Roland. Auf der Mitglieder-
versammlung 2013 wurde ich als Schriftführerin
in den Vorstand gewählt. Unsere Tochter Svenja ist
inzwischen 19 Jahre alt, und somit dem Kinder-
rheuma langsam aber sicher entwachsen. Deshalb
möchte ich nach inzwischen 6 Jahren von meinem
Posten zurücktreten und Platz für andere machen.
Als Schriftführerin gehört man zum geschäftsfüh-
renden Vorstand des Vereins. Meine Aufgabe ist
unter anderem das Schreiben der Protokolle bei
den Vorstands- und Ausschusssitzungen, der jähr-
lichen Klausurtagung und der Mitgliederversamm-
lung.
Ansonsten hat man natürlich die gleichen Aufga-
ben wie alle anderen Vorstandsmitglieder: Die Pla-
nung von Projekten und Veranstaltungen und den
Verein nach außen hin zu vertreten. Dazu gibt es
viele Gelegenheiten: bei der Besetzung von Info-

ständen, beim Adventsba-
sar, beim
Familienwochenende in
Freckenhorst, bei Spen-
denübergaben usw. Diese
Liste ließe sich beliebig
fortsetzen, schließlich ist
überall tatkräftige Hilfe
gefragt. Ihr lest es ja

immer hier in der Familie geLENKig!
Lasst euch nicht von der Bezeichnung „Schriftfüh-
rer/in“ abschrecken. Die Aufgabenverteilung inner-
halb des Vorstandes ist nicht absolut
festgeschrieben. Jeder kann sich mit seinen Fähig-
keiten einbringen. So gibt es sicher Möglichkeiten,
das Schreiben der Protokolle auf mehrere Schul-
tern zu verteilen. Hauptsache ihr habt Lust euch
für den Verein zu engagieren! Ich kann nur sagen,
dass es super viel Spaß macht mit den Vorstands-
und Ausschusskollegen zusammenzuarbeiten.
Wenn ihr Fragen habt, könnt ihr mich gerne anru-
fen oder anmailen. Also traut euch und bringt fri-
schen Wind in den Vorstand!

Heike Roland
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RÜCKBLICK

letztes Jahr wieder war.
In vielen Familien wurde schon früh im Jahr ge-
plant, gebastelt, gewerkelt, gestrickt und recht-
zeitig verschickt oder auch persönlich im
Familienbüro vorbeigebracht, damit auch alles
passend von den fleißigen Händen dekorativ
ausgelegt werden konnte. Aus manchen Pake-
ten, die das Familienbüro erreichte, stieg ein un-
vergleichlicher Duft von Keksen hoch und die
Spannung war allen im Familienbüro anzusehen,
wenn wir vom Hauspostdienst ein neues Paket
erhielten. 

Die Vielzahl der angebotenen Artikel war auch
dieses Jahr kaum zu überblicken: wieder sehr
schöne Adventskränze und Adventsgestecke,
mehrere hundert Plätzchentüten, gestrickte So-
cken, selbst hergestellte Marmeladen und Sirup,
Wunschsteine, Leuchtsterne, weihnachtliche
Dekorationen,
Körnerk i s sen
und und und…
Wer wissen will,
was sonst noch
alles angeboten
wird, ja der
kann gerne die-
ses Jahr zum
Adventsbasar
am 24. November vorbeischauen.

Ein besonderes Highlight war wie in den letzten

Rückblick Adventsbasar 2018

Für mich fängt die Adventszeit an, wenn es auf
den Basar des Bundesverbandes zugeht. Zum
ersten Mal hatte mich so richtig die Lust ge-
packt, auch mal kreativ mitzuwirken. Schon Wo-
chen vorher sammelte ich Ideen für kleine
Mitbringsel  zu adventlichen Kaffeetrinken oder
einfach nur als kleine Beigeschenke. Es hatte
schon eine gewisse Form von Suchtfaktor er-
reicht. Doch es zauberte auch bei uns zu Hause
eine gemütliche Atmosphäre: Bis zum Basar
waren all die schönen Dinge Teil unserer jährli-
chen Adventsdekoration in unserem  Heim. 

Nicht zu vergessen ist die umfangreiche Orga-
nisation, die hinter dem Adventsbasar steht. Es
muss geregelt werden, wer zum Ständeaufbau
dabei ist, wer die Waren auspreist, wer sich be-
reit erklärt, in der Cafeteria mitzuwirken, wer
über den Tag verteilt am Stand steht und wie
die zahlreichen Stände in der Magistrale des St.
Josef-Stiftes eigentlich verteilt werden. Wo
steht der Stand mit den Büchern, wo findet der
Besucher das Café und überhaupt wo kommt
der große Stand mit den Adventskränzen- und
gestecken hin? Alles muss reibungslos funktio-
nieren, damit pünktlich zur Eröffnung die selbst
hergestellten Artikel in voller Pracht angeboten
werden können. Das ist jedoch kein Problem für
das eingespielte Team, das sich jedes Jahr zur
Mitarbeit bereit erklärt. Jeder der vielen Helfer
weiß, welch tolle Atmosphäre beim Basar ver-
breitet wird und daher wirken alle jedes Jahr
sehr gerne mit. Viele schöne Rückmeldungen 
haben uns bestätigt, wie gelungen der Basar

Leckere Marmeladen

Team der Cafeteria

Gebasteltes
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RÜCKBLICK

Jahren der Spielzeugverkauf der Rappelkiste
Ahlen. Inhaber Markus Schier ließ es sich auch
dieses Jahr nicht nehmen, am Verkauf persönlich
teilzunehmen. Vom Anfang bis zum Ende des
Basars war dieser Stand dicht umringt von Fa-
milien, deren Kinder mit leuchtenden Augen vor
den vielen Spielsachen standen. Der Verkauf
fand auch dieses Mal wieder zugunsten des

Bundesverbandes Kinderrheuma statt. Ein ganz
großes Dankeschön geht auf diesem Wege an
das Team der Rappelkiste Ahlen.
Mit dem Erlös der Veranstaltung werden die
zahlreichen Angebote des Bundesverbandes Kin-
derrheuma finanziert. 

Wir möchten allen Helfern und vor allem
dem St. Josef-Stift noch einmal ein herzli-
ches Dankeschön sagen. 

Stand der Rappelkiste Ahlen
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AUS DEM VEREIN

Klausurtagung 2019

Am Freitagnachmittag, 11. Januar 2019, reisten
Vorstands- und Ausschussmitglieder sowie die
vier Mitarbeiterinnen des Familienbüros nach
und nach aus vielen Orten und Himmelsrichtun-
gen in die Landvolkshochschule Freckenhorst an
und wie so oft begannen wir mit dem Bekleben
und Frankieren von Umschlägen, Falzen und
Eintüten von Flyern für das Schwimmwesten-
Wochenende, die Einladung zum Familienwo-
chenende in Freckenhorst und die Termine für
die Jugendgruppe RAY.
Es ist immer irgendwie eine lustig fleißige At-
mosphäre: Jeder faltet, tut und macht, bis wir
um 16 Uhr offiziell unsere Tagung begannen.
Alexander Penner und Sandra Diergardt eröff-
neten die Klausurtagung. Mit fröhlichem Gesang
gratulierten wir Marion Illhardt noch nachträg-
lich zum Geburtstag. Sie war sichtlich ergriffen
und freute sich über eine Orchidee, die ihr San-
dra Diergardt im Namen des Vereins überreichte.
So ist unsere Runde, einfach supernett.
Die Agenda zeigte für diesen und nächsten Tag
einen straffen Zeit- und Themenplan und damit
wir den auch einhielten, fungierte Rolf Schür-
mann als Zeitwächter. 
Themen waren der Rückblick auf den  Advents-
basar 2018 und Festlegung, dass der Gewinn da-
raus flexibel verwendet werden soll, da wo Geld
eben gebraucht wird. Auch der Adventsbasar
2019 war ein großes Thema, Überlegungen, Ge-
spräche, Ideen, wie unter veränderten Bedin-
gungen es weiterhin so gut laufen kann. Leider
werden die beliebten Adventskränze dieses Jahr
nicht mehr von dem bisherigen Team hergestellt,
so dass hier eine andere Lösung gefunden wer-
den muss.
Das Familienwochenende Freckenhorst im Juni
2019 sprachen wir natürlich an. Es wird vom
28.06. bis zum 30.06.2019 wieder in der Land-
volkshochschule Freckenhorst  stattfinden.
Zum Projekt SchmerzFrei wurde ein Film ge-

dreht. Entstehen soll ein 20-minütiger Film über
das Schmerzverstärkungssyndrom (SVS). Anna,
die Hauptdarstellerin, ist 20 Jahre und selbst be-
troffen.
Als Themen standen noch unsere Treffpunkte,
die Kooperation mit der Rheuma-Liga sowie die
Jugendgruppe RAY und ihre Internetseite auf der
Agenda.

Wir 17 trafen uns Freitagabend in der Gaststätte
Dühlmann in Freckenhorst zum gemeinsamen
Abendessen und gemütlichen Beisammensein.
Auch Herr Dr. Ganser, Arnold Illhardt, Dieter
Löhrke, Thomas Korthals, Judith Seebröker, Phyl-
lis Piech und Christine Göring kamen dazu.

So konnten wir am nächsten Tag, Samstag, 12.
Januar 2019, gut in die nächste Runde unserer
Klausurtagung starten.
Kathrin berichtet über ihre Fortbildung im Frei-

Kathrin Wersing

Klausurteilnehmer

  
                des Herstellers.

 

    
   
  

   

   - T   - Jahreswagen

- Günstige EU-Fahrzeuge  - Vermittlung von Neufahrzeugen versch.

M       

      
    Elektrik- u. Elektronikservice

- Unfall-Service+Instandsetzung  - Autoglas  - TOP -Service
- Reifen, Klima und Check-Control - und vieles mehr...
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AUS DEM VEREIN

willigenmanagement. Es war für uns alle
sehr interessant und wir erarbeiteten das
Thema in kleinen Gruppen und präsentier-
ten es an einem Flipchart.
Im Vorstand werden dieses Jahr einige
Posten frei. Wer möchte sich wählen las-
sen? Wer kommt in Frage? Über diese Fra-
gen machten wir uns Gedanken und
tauschten uns aus.
Finanzen, Etat, Projektförderungen und
Datenschutz beschäftigten uns. Wir spra-
chen, diskutierten, planten, beschlossen
und schrieben all das auf. In einer Zu-
kunftswerkstatt überlegten wir, ob wir das
30-jährige Bestehen des Vereins im Jahr
2020 feiern sollen und in welchem Rah-
men. Das wird im nächsten Treffen fest-
gelegt.

Katja Schmidt

* Unverbindliche Preisempfehlung
                des Herstellers.

Anerkannte Spitzenleistung

Alle Fahrzeuge, ob Neu- oder
Gebraucht, werden von unserem
KFZ-Meister werkstattgeprüft und
erhalten einen Qualitätssiegel !

Fahrzeugangebote:   - Toyota-Neuwagen  - Jahreswagen

- Günstige EU-Fahrzeuge  - Vermittlung von Neufahrzeugen versch.

Marken deutscher Vertragshändler - Gebrauchte mit TOP-Garantie

Unsere Meisterwerkstatt: - Wartung (fast) aller Fabrikate
- Reparatur-Schnellservice -  Elektrik- u. Elektronikservice
- Unfall-Service+Instandsetzung  - Autoglas  - TOP -Service
- Reifen, Klima und Check-Control - und vieles mehr...

Autohaus Schroers GmbH, Vorster Str. 372, 41169 MG-Hardt, Tel. 56094-0 ...www.autohaus-schroers.de

...Meister-Fachwerkstatt ...Service

...Neuwagen...Alle Marken plus...

...sehr günstige EU-Autos

bis zu 30% unter UPE *

Meisterservice für alle Marken - auch für Ihre !

EU-Neuwagen

...50 Jahre Erfahrung!

...und viele weitere Marken

Frohe Ostern..
Frühlingserwachen, Auferstehung, neues Leben: 
Das Osterfest ist ein Fest der Hoffnung, des Vertrauens,
des Glaubens und der Liebe. Wir wünschen unseren Le-
sern, Mitgliedsfamilien, Spendern und Unterstützern
Mut für spannende Neuanfänge, Ideen für wichtige
Veränderungen und Ausdauer für das Auf und Ab des
Alltags.  Schöne Feiertage und viele bunte Überra-
schungen wünschen 

der Vorstand und das Familienbüro des 

Bundesverbandes Kinderrheuma e.V.
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AUS DEM VEREIN

“Auf & Ab” ...
Die Familienfahrt durch 
die Schleuse

Sichtlich überrascht war ich am 4. November,
als ich nichtsahnend mein "Dankeschön-Ge-
schenk" einlöste.
Kurz für alle, die noch nicht zur Kenntnis ge-
nommen haben oder erst nach der Mitglieder-
versammlung 2018 in den Verein eingetreten
sind: Ich habe in der letzten MGV das Amt der
Vorsitzenden in die Hände von Alexander Penner
geben können.  Für meine jahrelange ehren-
amtliche Tätigkeit überreichte der Vorstand
mir das Event "Auf & Ab" auf der MS Gün-
ther als Dankeschön.  
Als im November der Termin dann näher rückte
und ich auch die Zeit fand mich mit meinem Ge-
schenk zu beschäftigen, kamen bei mir die eine
oder andere Frage auf: "Wie läuft eigentlich der
Tag ab? Wo findet das anschließende Abendes-
sen statt?" Auf dem Gutschein, der die Größe
einer Postkarte hatte, standen zwar das Boar-

ding, das Ablegen, das Ende der Tour und der
Vermerk, dass es ein abschließendes Essen mit
der Familie geben wird, mehr aber nicht. Meine
Familie hielt sich sehr bedeckt und auch alle an-
deren hatten die ganze Zeit dicht gehalten…
was manchmal nicht so einfach gewesen ist, wie
sie mir im Nachhinein gestanden.

Wer mich kennt,
weiß, dass ich un-
gern einen Termin
habe ohne mich vor-
her darauf ein biss-
chen vorzubereiten.
Eine kleine Andeu-
tung kam dann kurz
vorher von Jutta Be-

cker und Petra Schürmann: Sie würden mich bei
der Tour begleiten und ich möge bitte das
Abendessen im Vorfeld für meine Familie aus-
suchen. Für mich habe ich da so gedacht, welche
Lokalität im Hafen von Münster ist nicht in der
Lage für gerade mal 9 Personen spontan ein paar
Essen zuzubereiten. Aber egal, es wird wohl alles
seine Richtigkeit haben.
Wir machten uns dann am Sonntagmittag gut
gelaunt auf den Weg nach Münster. Bei der  An-
kunft wurde mir dann einiges klar, aus allen
Himmelsrichtungen tauchten vertraute, über
Jahre liebgewonnene Menschen auf, die mit mir

diese Schiffstour machen wollten. Ich war echt
gerührt und ein paar Freudentränen sind dann
auch geflossen. Mit fast 30 Leuten gingen wir
an Bord. Bei Kaffee, Kuchen und sonstigen Klei-
nigkeiten genossen wir die Fahrt, hatten nette
Gespräche und schipperten entlang der Hafen-
promenade durch die Schleuse von Münster bis
zur Kanalüberführung in die Ems. Die dreistün-
dige Fahrt endete dann wieder im Hafen.
Mit einem gesamten Essen im vegetarischen
Restaurant "Prütt-Cafe" ließen wir den Tag dann
ausklingen. Ein unvergesslicher Tag für mich. 
Ich danke EUCH ALLEN. 

Gaby Steinigeweg
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AUS DEM VEREIN

Auf Wiedersehen

„Etwas mehr als ein halbes Jahr ist es nun her,
dass ich meinen letzten Arbeitstag beim Bun-
desverband Kinderrheuma e.V. hatte. Bei der Fa-
milienfortbildung in Freckenhorst habe ich mich
ja schon von einigen verabschieden können. Am
27.7. war es dann aber soweit, wir haben im Fa-
milienbüro meinen offiziellen Abschied gefeiert.
An meinem letzten Arbeitstag bin ich mit ge-

mischten Gefühlen zur Arbeit gefahren. Das
letzte Mal nach Sendenhorst fahren, das letzte
Mal das Familienbüro aufschließen, das letzte
Mal durch das Sockelgeschoss laufen, das letzte
Mal die Kollegen täglich sehen  - Wehmut, ge-
mischt mit Angst und Sorge, ob das der richtige
Weg war...  
Ich war überrascht, wie viele Kollegen und Ver-
einsmitglieder gekommen waren um „Tschüss“
zu sagen. Über die Geschenke und die vielen lie-
ben Worte habe ich mich sehr gefreut. Beson-
ders über ein selbst geschriebenes und
gespieltes Lied von Isabelle und Sarah (sie hat

extra Ukulele gelernt!) war ich sehr gerührt!
Ich bin sehr, sehr dankbar für die gute Zeit, die
Zusammenarbeit über die vielen Jahre, die Men-
schen, die ich kennengelernt habe, die kreative
Projektarbeit in die ich eingebunden war.  Ich
denke sehr gerne an die vielen Veranstaltungen
zurück, die wir organisiert haben. Die Zeit beim
Selbsthilfeverein hat mir gezeigt die Sicht der

betroffenen Kinder und
Familien einzunehmen –
diesen Blickwinkel möchte
ich mir beibehalten.

Der Wunsch nach Verän-
derung, einem sicheren
Arbeitsverhältnis, und zu-
letzt auch eine sehr ar-
beitsreiche und
kraftraubende Zeit beim
Verband waren meine
Gründe, die Fühler nach
„etwas Neuem“ auszu-
strecken. 
Am 1.8. bin ich dann bei

meiner neuen Stelle gestartet. Im Bereich der
Pädiatrie bin ich nun im Kliniksozialdienst tätig.
Nach vielen neuen Eindrücken bin ich nun dort
auch gut angekommen. 
Leider habe ich mich auch nicht von allen ver-
abschieden können, aber ich denke den ein oder
anderen werde ich bestimmt nochmal wieder-
sehen, denn „Man muss nicht beim Verein an-
gestellt sein, um für ihn aktiv zu sein.“…
spätestens beim nächsten Basar sehen wir uns
wieder.“

Christine Göring

Ende Juli 2019 verließ unsere langjährige Sozialarbeiterin Christine Göring nach 9 Jahren
das Familienbüro. Hier hat sie noch einen kleinen Abschiedsbrief verfasst. 
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UNSERE PUBLIKATIONEN

Buch  „Schmerz lass
nach“
Informationen zu
chronischen Schmer-
zen bei rheumati-
schen Erkrankungen
und Schmerzverstär-
kungssyndromen 

Vereinszeitschrift 
„Familie geLENKig“
Zweimal pro Jahr er-
scheinende Zeitschrift
mit Neuigkeiten aus
der Vereinsarbeit

Faltblatt  
„Wir sind für Sie da!“
Informationen zu den
Selbsthilfe-Regional-
gruppen 

Faltblatt „Rheuma und
Schmerzverstärkungs-
syndrome“
Darstellung, Ziele und
Aufgaben des Verban-
des, Aufklärung über
Kinderrheuma 

Broschüre 
„jubiLENKig
Informationen zur
Geschichte des Ver-
eins, über aktuelle
Projekte und 
Zukunftsvisionen 

CD „Traumwärts“
Kindgerechte Anleitung 
zur Entspannung und zu
Traumreisen
Sprecher: Arnold Illhardt

Faltblatt „RAY“
Die Jugendgruppe
RAY stellt sich vor. 
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SPENDEN

Buch  „Kinderrheuma
(er)leben - Alltags-
und Krankheitsbe-
wältigung“
Umfassende Infor-
mation zum Krank-
heitsbild und zu
psycho-sozialen As-
pekten 

Kinderrheumabuch 
„geLENKig“ 
Kindgerechte In-
formation über
Rheuma in deut-
scher und engli-
scher Sprache

DVD „Kinderrheuma –
was`n das?“
Kindgerechter
Aufklärungsfilm mit 
den Klinikclowns 

DVD „#RAY-Rheuma-
toid Arthritis’s Yours“
Wünsche und Träume
junger Menschen mit
Rheuma.

Unterstützung über Landes-
grenzen hinaus: 
Neue Tischläufer für den 
Infotisch

Eine Sachspende in Form von Tischdecken und
-läufern mit dem Logo des Bundesverbandes,
sponserte Atalay Akgun, Vertriebsleiter Abtei-
lung Deutschland der Firma Menderes aus De-
nizli, Türkei. Den Kontakt stellte Stefanie Jorcke,
die für den Einkauf der Heim- und Haustextilien
der Firma IBENA zuständig ist, her. Beide ken-
nen sich schon ca. 25 Jahre und arbeiten seit-
dem firmenübergreifend zusammen. Stefanie
Jorcke wurde über ihr Patenkind Lutz Himmel-
berg auf die Arbeit des Bundesverbandes auf-
merksam. Die Tischdecken und -läufer kamen
bereits beim Adventsbasar im November 2018
zum Einsatz!

Bernd Himmelberg

v.l. Caroline und Uwe Rother mit neuem
Tischläufer
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In den letzten Wochen in 2018 gingen noch
sehr viele Spenden auf unser Konto ein, die
wir nicht unerwähnt lassen möchten.

Unser Dankeschön geht an:

Team eagleray,
FH Südwestfalen 500 Euro
Eheleute Ulrike und Ulrich Christians,
Wuppertal 500 Euro
Ev. Rentamt, 
Wetzlar 128,29 Euro
Frau Martina Tiefenbach,
Münster 239,00 Euro
Frau Rita Peiler, 
Sendenhorst 100 Euro
Herrn Goswin Lembeck, 
Werlte 100 Euro
Herrn Theodor Limbrock, 
Ahlen 300 Euro
Herrn Raimund Plieth, 
Telgte 197,88 Euro
Herrn Dalibor Cesak, 
Heidelberg 500 Euro
Herrn Theodor Oberhaus, 
Recklinghausen 100 Euro
Herrn Christoph Beermann, 
Sprockhövel 500 Euro
Herrn Dr. Bernd Reinartz, 
Koblenz 100 Euro
Herrn Claudius Grötzschel, 
Wuppertal 200 Euro
Eheleute Gisela u. Detlef Raphael, 
Dortmund 1.000 Euro
Elektro Müller, 
Warstein 500 Euro
Eheleute Christa u. Bruno Stark,
Kassel 250 Euro
Eheleute Kornelia u. Karl Gaehrken, 
Herten 100 Euro
Eheleute Bettina u. Stefan Ott, 
Oerlinghausen 100 Euro

SPENDEN

Herrn Herbert Knorr, 
Karlsruhe 100 Euro
Herrn Marcus Schürmann, 
Krefeld 100 Euro
Herrn Daniel Knaak, 
Steißlingen 100 Euro
Herrn Stefan Döring
Altenberge 500 Euro
Herrn Georg Josef Janzing, 
Münster 200 Euro
Herrn Markus Sondermann,
Drolshagen 200 Euro

Diese Spenden erhielten wir u.a. bereits in
2019. Auch hierfür möchten wir uns bedanken
bei:

Herrn Sebastian Knorr, 
Münster 100 Euro
Frau Kim-Kristin Klaß, 
Springe 100 Euro
Herrn Jens Rötteken, 
Emden 300 Euro

An alle Spender ein herzliches 
Dankeschön! 

Wir freuen uns über jede Spende, egal ob groß
oder klein. Da der Bundesverband als gemein-
nütziger Verein anerkannt ist, können wir Ihnen
eine Spendenquittung ausstellen. Geben Sie bei
der Überweisung bitte Ihren Namen und Ihre
vollständige Anschrift an.
Wenn auch Sie gerne spenden möchten, neh-
men Sie gerne Kontakt mit uns auf: 
Telefon 02526/ 300 1175 oder 
familienbuero@kinderrheuma.com 
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SPENDENPressebericht:  Die Glocke 09.11.2018

Spendenübergabe 
Plattdeutscher Verein
Lüdinghausen
Wenn ein Kind an Rheuma erkrankt, bedeutet
dies oft eine tiefgreifende Veränderung des all-
täglichen Lebens und betrifft die gesamte Fami-
lie. 
Das Leben mit Rheuma neu zu lernen und zu
meistern – dabei hilft der Bundesverband Kin-
derrheuma e.V., der sein Familienbüro im St.
Josef-Stift Sendenhorst hat.
Der Bundesverband für Kinderrheuma e.V. un-
terstützt verschiedenste Projekte, um Kindern
und Jugendlichen das Leben mit Rheuma zu er-
leichtern. Zu diesen gehören unter anderem: Die
Kunsttherapie, die Musiktherapie, die Lachthe-
rapie mit den Klinik-Clowns, die die Kinder auf
der Station besuchen und sie mit ihrer lustigen
Art immer wieder verzaubern. Außerdem gibt es
Familienfortbildungen und Seminare zum „Auf-
tanken“. Auch die Jugendgruppe Ray, was so viel
bedeutet wie Rheumatoid Arthritis´s Yours oder
Rheuma ist ein Teil von dir, gehört dazu. 
Wie so häufig stellt die dauerhafte Finanzierung
eine der größten Herausforderungen für die Ver-
einsarbeit dar, wissen Jutta Weber (Dipl. Sozial-
pädagogin) und Claudia Jankord aus dem
erweiterten Vorstand, die auf verschiedene

Spende der Landfrauen

Bei der Jahreshauptversammlung der Land-
frauen Riesenbeck überreichte die 1. Vorsit-
zende Walburga Beulting Gaby Steinigeweg
eine Spende über 600€ für die laufenden Pro-
jekte des Bundesverbandes. 
Der Erlös stammt aus dem Verkauf des Weih-
nachtsmarktes am 1. Advent.  Selbstgebackene
Plätzchen, Liköre, Genähtes und das Rezeptheft
“Salatbörse” zählten zum umfangreichen Ange-
bot.In einer kurzen Darstellung erhielten 70
Landfrauen einen kleinen Einblick in das Thema “Kinderrheuma”. Vielen Dank für die Spende!

Gaby Steinigeweg

Netzwerke hinwies, die für die Arbeit von Be-
deutung seien. 
Wo es sinnvoll ist zu helfen, da möchten wir was
tun, dachte sich der Vorstand des Plattdeut-
schen Vereins Lüdinghausen und überreichte
dem Bundesverband für Kinderrheuma e.V. erst-
malig eine Spende. Zusätzlich wurden im Jahr

2018 die MS-Selbsthilfegruppe Lüdinghausen,
die BSG Lüdinghausen, die Hospizgruppen in Lü-
dinghausen und Dülmen, das „offene Ohr“, die
Kinderheilstätte Nordkirchen sowie der Arbeits-
kreis Asyl unterstützt.

v.       
Ti

v.l. Anne Röckmann, Stephan Röckmann
(Kassierer beim PVL), Claudia Jankord
(Vorstandsmitglied Bundesverband 
Kinderrheuma)

v.l. 1. Vorsitzende Walburga Beulting, Gaby 
Steinigeweg 
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Spende über 1.500 Euro

„Wir haben hier einen netten Patienten, der
Euch gerne etwas spenden möchte. Ich komme
nächste Woche mit Herrn Wollring zu Euch ins
Familienbüro, da er Euch die Spende gerne per-
sönlich übergeben möchte und so auch etwas
über Eure Arbeit erfahren kann“, sagte mir Seel-
sorgerin Birgit Hollenhorst vom St. Josef-Stift
am Telefon. 
Beeindruckt von der Arbeit der Rheumatologi-
schen Abteilung und auch speziell der Kinder-
und Jugendrheumatologie übergab uns Herr An-
dreas Wollring aus Emmerthal ein paar Tage
später 1.500 Euro in bar. In gemütlicher Runde
bei Kaffee und Gebäck saßen wir dann zu fünft
im Familienbüro und berichteten Herrn Wollring
und seiner Begleitung über die Arbeit des Bun-
desverbandes, seiner Entstehung und seiner ak-
tuellen Projekte. 
Den großzügigen Spendenbetrag werden wir für
die Angebote des Bundesverbandes verwenden.

Marion Illhardt

Spende Nikolaus- 
und Adventsaktion der
Barmer-Auszubildenden

Eine sehr schöne Idee hatten die Auszubilden-
den der Barmer Krankenkasse: Sie hatten sich
eine Nikolausaktion überlegt und einen Ad-
ventsmarkt organisiert. Diese umfangreiche und
gut organisierte Aktion brachte sage und
schreibe einen Betrag von 1.420 Euro ein. 
Dieser Betrag wurde bildlich mit einem Symbol-
scheck am 07.01.2019 von den verantwortlichen
Auszubildenden und Herrn Patrick Roland über-

geben. Gleichzeitig konnte der Bundesverband
Kinderrheuma über seine zahlreichen Projekte
und Aktionen berichten. Wir bedanken uns noch
einmal sehr herzlich für diese gelungene Aktion.

Marion Illhardtv.l. Seelsorgerin Birgit Hollenhorst, Spender
Andreas Wollring, Marion Illhardt (Bundes-
verband Kinderrheuma)

v.l. Marion Illhardt (Bundesverband Kinder-
rheuma), Jana Schmalbach, Merei Terhardt,
Neele Tiedemann, Patrick Roland
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mosphäre der beleuchteten Kapelle wurde eine
bunt gemischte Liederauswahl von Advents-
und klassischen Weihnachtsliedern in lateini-
scher, englischer und deutscher Sprache vorge-
tragen. Mit einem Körbchen bestückt haben
Clara und ich uns am Ausgang der Kapelle plat-
ziert, um die zahlreichen Spenden der begeis-
terten Zuschauer und Zuhörer entgegen zu

nehmen. Auch der
zweite Auftritt, der in
der Kapelle von Haus
Hall in Gescher statt-
fand, war ein voller Er-
folg, so dass die stolze
Summe von 1200,--€
dem Bundesverband
Kinderrheuma gespendet
werden konnte. Ich
möchte mich auch  an
dieser Stelle noch einmal
bei den Mitgliedern von
Querbeet für diese tolle
Aktion bedanken!

Heike Kopka

15

SPENDEN

Trauerfall Spende

Im April 2013 erhielten wir von Herrn Wolfgang Schroers eine Spende anlässlich seines 80. Geburts-
tages. Im November 2018 bekamen wir von Familie Stephan Schroers die traurige Nachricht, dass
sein Vater verstorben ist. Familie Schroers verzichtete bei der Beerdigung auf Kranzspenden und bat
stattdessen um Spenden für den Bundesverband Kinderrheuma e.V. In einem sehr netten Gespräch
mit Frau Carola Schroers, in dem sich Marion Illhardt für die Zuwendung auch mündlich bedankte,
wurde besprochen, dass die unglaublich hohe Summe von 3.996,00 Euro für die laufenden Projekte
des Bundesverbandes verwendet werden soll. Bei einer Besprechung des Familienbüro-Teams wurde
nun festgelegt, dass die Spende für die Treffpunkt-Koordination verwendet wird. An Familie Schroers
geht auf diesen Weg noch einmal unser Dank, dass sie in dieser schweren Zeit an uns gedacht haben.

Marion Illhardt

Adventskonzerte der Gruppe
QUERBEET

Die A- Cappella Gruppe Querbeet, in der auch
unser Vereinsmitglied Andrea Elferich mitwirkt,
veranstaltete ein vorweihnachtliches Konzert in
der Kolping Bildungsstätte Coesfeld zugunsten
des Bundesverbandes Kinderrheuma. 
Als um 16:00 Uhr das Konzert begann, war jeder
Platz der Kapelle der Bildungsstätte mit ge-
spannten Zuhörern besetzt. In der schönen At-

A-capella Querbeet 
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Spende aus dem Oldtimer-
Treffen „Rietberg Classic“
Seit 10 Jahren gibt es nun schon das beliebte
Oldtimer-Treffen „Rietberg Classic“ in der be-
zaubernden Stadt Rietberg. 
Regelmäßig führen die beiden Veranstalter
Wolfgang Pahnhenrich (Autohaus Pahnhenrich)
und Andreas Glasenapp anlässlich dieser Veran-
staltung eine Spendenaktion durch. 
Unterstützt wurde dieses Mal der Bundesver-
band Kinderrheuma e.V. „Wir haben zahlreiche
Projekte ins Leben gerufen, die bei der Krank-
heits- und Alltagsbewältigung unterstützen und
mit denen wir für unsere Kinder eine besser Zu-
kunft gestalten wollen“, so Rolf Schürmann, der
bei dieser Spendenaktion vor Ort war. Am Ende
des Tages sind 400 Euro zusammengekommen.
Das Autohaus Pahnhenrich war von dieser Ini-
tiative so angetan, dass sie den Betrag auf 1.000
Euro erhöhte. Auch Ulrike Greweling konnte zu
der Spendensumme einen großen Teil beisteu-
ern.                                         Marion Illhardt

Pressebericht Mittwoch, 19.12.2018 
Westfälische Nachrichten

Erlös vom Martinsumzug Al-
verskirchen - Hilfe für kranke
Kinder

Wenn die Frauengemeinschaft und Männerge-
meinschaft St. Agatha zum Martinsspiel einla-
den, dann strömen die Kinder aus den Häusern,
um dem traditionellen Umzug mitzuerleben. Bei
der Veranstaltung wurde auch diesmal für den
guten Zweck gesammelt. Die Spende wurde jetzt
übergeben.  Die tiefere Bedeutung des Martins-
spiels erklärte ein Zuschauer so: „Auch wenn wir

bei uns keine zerlumpten, halbnackten Bettler
sehen, so geht die Schere zwischen Arm und
Reich auseinander“. Mit der Legende der Man-
telteilung könne man die Kinder früh sensibili-
sieren. „Wenn es für nachfolgende Generationen
selbstverständlich ist, sich um Schwache, auch
kranke Kinder, verstärkt zu kümmern, haben wir
alles richtig gemacht“.
Der Erlös des Martinsumzuges – in diesem Jahr
390 Euro – ging an die Kinderrheumastation des
St. Josef-Stifts Sendenhorst. Sie zählt zu den
führenden Schwerpunktzentren, die junge Pa-

v.l. Herr Pahnhenrich, Ulrike Greweling,
Frau Pahnhenrich, Rolf Schürmann

v.l. Ludger Weskamp, Stefanie Klobuch, Rita
Stalbold, Theresa Everhard (Bundesverband
Kinderrheuma) und Angelika Santen 

tienten mit rheumatischen Erkrankungen be-
treut. Die Spende nahmen stellvertretend The-
resa Everhard (Mitglied im Ausschuss des
Bundesverbandes Kinderrheuma e.V.) und An-
gelika Santen (Mitarbeiterin im St. Josef-Stift)
entgegen. Die Spende soll für verschiedene Pro-
jekte, etwa für das Spielzimmer und für beglei-
tende Angehörige, verwendet werden. 
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Zahngoldspende für Bundes-
verband Kinderrheuma

Seit 18 Jahren schon sammelt das Zahnzentrum
Münsterland in Riesenbeck und die Zahnarzt-
praxis Dr. Martin Sachs (ehemals Zahnarztpraxis
Dr. Elberg) in Sendenhorst Zahngold für die

Selbsthilfeorganisation Bundesverband Kinder-
rheuma. Nach dem aktuellen Goldpreis richtet
sich dann der Ertrag. Die Aufarbeitungskosten
und Scheidegut werden dann auch ebenfalls von
der Firma DeguDent zu 50 % gespendet.

Gaby Steinigeweg, die Projektkoordinatorin,
nahm die unglaubliche Summe von 10.330,91 €
in Empfang und dankte allen Beteiligten sowie
den Patienten, die das Zahngold zur Verfügung
gestellt hatten. Die diesjährige Summe wird für
das kunst- und musiktherapeutische Angebot
und für die Treffpunkt-Koordination verwendet. 

Marion Illhardt

Spende der Kleiderbörse für
Hofdamen- und Abschlussball-
kleider

Eine ganz besondere Kleiderbörse scheint mir die
Kleiderabgabe in Bad Westernkotten zu sein. Se-
cond Hand für Hofdamenkleider von ehemaligen
Schützenköniginnen hört sich doch spannend
an. Das dachten auch viele Frauen, denn der An-
sturm  bei der Kleiderabgabe im letzten Jahr
muss enorm gewesen sein. Die Damen aus dem
Hofstaat der ehemaligen Schützenkönigin
Anette Sellmann konnten aus dem Erlös vier
Einzelspenden in Höhe von je 500 Euro verteilen.
Eine davon erhielt der Bundesverband Kinder-
rheuma e.V.. Matthias Werner, Ausschussmit-
glied, nahm dankend die Spende, die für die
Jugendgruppe RAY, verwendet werden soll, ent-
gegen.

Marion Illhardt

Firma Kraso unterstützt 
den Bundesverband 
Kinderrheuma

Die Firma Kraso hatte sich letztes Jahr überlegt,
auf einen Großteil der Weihnachtsgeschenke an
ihre Kunden zu verzichten und dafür mal etwas
anderes zu machen. Super, denn die Firma Kraso
hat sich dafür entschieden, dieses Geld dem
Bundesverband Kinderrheuma zu spenden. Mat-
thias Werner, Ausschussmitglied, selbst an
Rheuma erkrankt und Angestellter der Firma
Kraso, nahm dankend die Spende entgegen und
erläuterte beim Pressetermin, dass die großzü-
gige Spende für die Jugendgruppe RAY und
deren Ausbau verwendet werden soll.

Marion Illhardt

Team Zahnzentrum Münsterland mit Gaby
Steinigeweg (Bundesverband Kinderrheuma)

Team SACHS Zahnmedizin mit Gaby Steini-
geweg (Bundesverband Kinderrheuma)
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Klinik-Clown-Visiten
Abschied von Lotta

Es ist schon eine lange Zeit her, da lernte ich in
Bremen im Rahmen einer psychotherapeuti-
schen Ausbildung die bekannte Clownin Laura
Fernandez kennen. „Die gebürtige New Yorkerin
ist seit über 25 Jahren Clown und darstellende
Künstlerin. Als Gründerin und ehemalige künst-
lerisch-pädagogische Leiterin des Vereins Die
Clown-Doktoren e.V. bringt sie Humor und La-
chen an die Krankenbetten vieler Kinderklini-
ken.“ (http://www.humorcare.com). Ich war
fasziniert von ihrer überwältigenden Art, uns
Therapeuten zu zeigen, wie man ernsten Situa-
tionen durch humorvolle Einlagen eine Wen-
dung geben kann und damit neue Perspektiven
eröffnet. Zu der Zeit machte zudem der Kinofilm
„Patch Adams“ Furore, in dem es um den gleich-

namigen Arzt, Sozialaktivist und Profi-Clown
geht, der Lachen als Therapie in seinem Kran-
kenhaus praktizierte.
Wäre das nicht auch etwas für unsere Klinik?
Der Gedanke lag natürlich nahe, zudem Klinik-
clowns in einigen Krankenhäusern wie z.B. in
Münster längst fester Bestandteil waren. Der
Bundesverband Kinderrheuma, dem ich meine
Idee unterbreitete, war von dem Gedanken
gleich fasziniert und auch Werner Strotmeier,
damaliger Geschäftsführer der Sendenhorster
Klinik, unterstützte von Anfang an die unge-
wöhnliche Therapiemaßnahme. 
Wir mussten nicht lange suchen, bis wir mit dem
Clown-Duo „Lotta“ (Birgitta Gutsch-Esser) und
„Konrad“ (Michael Westermeier) die geeigneten
Lachtherapeuten gefunden hatten. Ich zitiere
aus meinem eigenen Artikel in der Familie ge-
LENKig vom 5.3.2002: „Bei der ersten Visite be-
gleite ich die beiden Clowns Lotta und Konrad
… Eigentlich wollte ich ja fotografieren, aber ich
bin von den Späßen dermaßen in den Bann ge-
zogen, dass ich das Abdrücken vergesse.“ Es ist
unglaublich, was sich die beiden Clowns einfal-
len lassen, um einen Zugang zu den anfangs
skeptischen Kindern zu bekommen. Bei einem
anderen Termin, bei dem ich die beiden Humor-
spezialisten begleite, geht es um eine besondere
Mission: Ein etwa 10-jähriges Mädchen soll
punktiert werden und hat – wer will es ihr ver-
denken – riesige Angst vor dem Termin. Lotta,
die früher selbst Krankenschwester war, küm-
mert sich rührend um die kleine Patientin und
schlägt ihr vor, dass wir sie in den OP begleiten.
Konrad spielt auf dem Weg auf seiner kleinen
Gitarre, Lotta versucht sich als Verkehrspolizistin
und versucht am Ziel angekommen, sich auffäl-
lig unauffällig mit in den OP zu schleichen. Die
OP-Schwester ist zwar nicht sonderlich erbaut
von Lottas Späßen, dafür liegt die kleine Patient
im Bett und lacht sich trotz ihrer beruhigenden
Medikamente kringelig: Von Angst war nichts
mehr zu spüren. Mission gelungen!
Seit 2002 kam Clownin Lotta nun regelmäßig
etwa alle zwei Wochen in die Klinik. Anfangs
noch mit ihrem Kollegen Konrad und später mit

Unsere 
Projekte

Der Bundesverband Kinderrheuma
e.V. hat viele Projekte ins Leben geru-
fen, die alle zum Ziel haben, rheuma-
kranke Kinder und ihre Familien bei
der Bewältigung des Alltags mit der
Erkrankung zu unterstützen. Hier gibt
es Informatives, Aktuelles und Neues
aus unserer Projektschmiede…
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Mimi (Olinda Marinho e Campos), im wirklichen
Leben die Tochter von Brigitta Gutsch-Esser.
„Die Klinikclowns … haben sich ihre Professio-
nalität gründlich erarbeitet: Sie alle haben eine
fundierte Clownausbildung absolviert, besuchen
regelmäßig Fortbildungen und arbeiten hoch-
konzentriert,“, so die Ausführungen auf der
Homepage der Klinikclowns im Kreis Steinfurt,
deren erste Vorsitzende Frau Gutsch-Esser ist.
Das allein widerspricht den landläufigen Mei-
nungen, Klinikclowns würden einfach nur
Quatsch machen. Humor am Krankenbett hat
gleich mehrere positive Effekte:

-Humor wirkt auf den menschlichen Orga-
nismus stimulierend und stärkend.

-Humor setzt verdrängte Gefühle frei und
löst Hemmungen, was wohltuend und be-
freiend wirkt.

- Humor regt zu Fantasie an und steigert die
Kreativität.

- Humor fördert die Interaktion und Kom-
munikation. 

Die Clownin Lotta war übrigens auch Hauptdar-
stellerin in unserem Film „Kinderrheuma – was´n
das?“, der noch heute über Kinderrheuma infor-
miert. Wer diesen Film kennt, wird erstaunt sein,
mit welcher Professionalität sie ihre Rolle spielt.
Denn: Es gab kein genaues Drehbuch und die
beiden Clowns mussten jeweils spontan reagie-
ren. So bleibt auch bei den Clownvisiten im Zim-
mer keine Zeit, über eventuelles Vorgehen

nachzudenken. Genau das ist mit konzentrier-
tem Arbeiten gemeint. Aber auch bei einigen
Festen des Bundesverbandes im Garten der Kli-
nik war Lotta vor Ort und mischte auf ihre Art
die Feierlichkeiten auf. 
Viele Kinder freuten sich, wenn sie bei einem
ihrer Krankenhausaufenthalte Lotta wiedertra-
fen. Oftmals berichteten Eltern, dass es ihren
Kindern bei den Gedanken an die Clownvisiten
leichter gefallen sei, wieder in die Klinik zu fah-
ren. Wie sagte Clownin Mimi in einem Interview
mit Marion Illhardt: „Lachen befreit und löst
Spannungen im Körper. Und Humor ist für mich
eine essentielle Art und Weise, um gepaart mit
Mut, zu neuer Hoffnung und Energie zu gelan-
gen. So fällt es leichter den Alltag mit seinen
Widrigkeiten entgegen zu treten, ihn womöglich
zur Seite schieben und dadurch entspannen zu
können.“  
http://querzeit.org/gesellschaft/humor-ist-
wenn-man-trotzdem-lacht)
Am 19.12.2018 machte Lotta ihre letzte
Clownvisite in der Sendenhorster Abteilung für
Kinder- und Jugendrheumatologie. Im Anschluss
wurde sie von der zweiten Vorsitzenden des

Bundesverbands
Sandra Diergardt,
dem Team des Fa-
milienbüros, Dr.
Ganser und mir
mit einer kleinen
Abschiedsfeier im
Spielzimmer über-
rascht. U.a. über-
reichten wir ihr

ein Album mit unzähligen Fotos aus den vielen
Jahren ihrer Tätigkeit. Beim Betrachten kullerte
so manches Tränchen. Aber Schluss mit lustig ist
noch lange nicht, denn Frau Gutsch-Esser wird
weiter im Vorstand der Steinfurter Klinikclowns
aktiv bleiben. Wir bedanken uns herzlich für ihre
tolle und engagierte Arbeit und sagen: 
Tschüss Lotta!

Arnold Illhardt

Tschüss Lotta... v.l. Clownin
Mimi, Clownin Lotta

v.l. Clownin Mimi, K. Wersing, Clownin Lotta,
Stationsleitung B. Klaes, Dipl.-Psych. A. Ill-
hardt, 2. Vorsitzende S. Diergardt, M. Illhardt,
Dr. G. Ganser
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Nach dem Abschied von Lotta 

ist seit Januar 2019 unser neuer Clown Mimo
gestartet, der ab sofort zweimal im Monat mit
Clownin Mimi für Spaß und gute Laune auf der
Polarstation im St. Josef-Stift sorgt. Clown
Mimo hat in der FG 80 in einem kurzen Artikel

Die Diplom-Sozialpädagogin Jutta Weber unterstützt mit 10h pro Woche Jugendliche und Eltern
in der Klinik für Kinder- und Jugendrheumatologie durch Gruppenangebote und Beratungen, dazu
gehören u.a.:

•Seminar Berufsorientierung
(montags, 15.30-16.15 Uhr für stationäre Patienten ab 14 Jahren) 

•Seminar T-Time 
(dienstags, 14-tägig, 15.00-16.30 Uhr für stationäre Patienten ab 14 Jahren) 

•Seminar Soziales und Rechtliches
(freitags, 08.30-09.30 Uhr für stationäre Eltern) 

•Individuelle Beratung 
von Patienten ab 14 Jahren und/oder deren Eltern (ca. 3,5 Stunden pro Woche persönlich, per E-
Mail und per Telefon) zu den Themen Schule und Beruf, Schwerbehinderung, Pflegegeld, Eltern-
Kind-Kur

Auch dieses Projekt wird von der Heinrich Hageböck Stiftung finanziert. Für die Betroffenen vor
Ort ist das eine große Hilfe. Vielen Dank für die Unterstützung!                          Kathrin Wersing

bereits Eindrücke seiner ersten Clownvisite, die
er probeweise letztes Jahr schon hier durchge-
führt hatte, beschrieben. Was wir hier im Fami-
lienbüro von Clown Mimo längst mitbekommen
haben, ist seine fröhliche und herzensgute Stim-

mung, die er verbreitet. Die
zwei, Mimi und Mimo, sind ein
unschlagbares Team! 
Bereits seit 2016 wird unser
Klinik-Clown-Projekt aus-
schließlich von der Heinrich
Hageböck Stiftung finanziert.
Damit spendet die Stiftung
seit Jahren Spaß, Freude und
Ablenkung für viele kranke
Kinder und ihre Eltern in der
Klinik für Kinder- und Jugend-
rheumatologie. Dafür bedan-
ken wir uns sehr herzlich!  

Kathrin Wersing/ Marion Illhardt

HAGEBÖCK
STIFTUNG

Begleitung und Unterstützung in Schule und Beruf für rheumakranke
Kinder und Jugendliche
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Projekt RAY-Tandem

Mithilfe des Projektes, das noch bis Ende 2020
läuft, soll die Jugendgruppe RAY weiter ausge-
baut werden und noch mehr jungen Menschen
mit Rheuma und/oder Schmerzverstärkungssyn-
drom einen niedrigschwelligen Zugang zur
Selbsthilfe ermöglichen. 

Die Jugendlichen und jungen Erwachsenen sol-
len Austausch und Unterstützung bei der Krank-
heits- und Alltagsbewältigung finden und
befähigt werden sich aktiv für ihre eigenen In-
teressen einzusetzen und andere (neu) Betrof-
fene zu unterstützen. Als professionelle
Koordinatorin unterstützt unser Diplom-Sozial-
pädagogin Jutta Weber die Gruppe als „Tandem-
Partner“ bei der Umsetzung der Projektideen und
Projektziele. Das Projekt ist bundesweit ausge-
richtet und offen für junge Menschen mit
Rheuma und/ oder Schmerzverstärkungssyn-
drom. 
RAY ist mithilfe der wichtigen Unterstützung
durch die Koordinatorin weiterhin sehr aktiv. Im
Folgenden ein kleiner Überblick, was in 2018
alles an Aktionen und Aktivitäten stattfand:

•RAY-Regionaltreffen
Bei drei stattgefundenen Frühstückstreffen ging
es nicht nur um leckeres Essen, sondern auch
um den gegenseitigen Austausch und die Pla-
nung neuer Aktivitäten.

•RAY-Treffen am 08.06.2018
in Freckenhorst - Dabei wurde viel Organisato-
risches besprochen, z.B. die Planungen des RAY
Wochenende 2019 oder neue Ideen für die
Homepage. Zudem fand ein zweitägiges Treffen
vom 24.-25.11.2018 in Sendenhorst statt. 
Mit dem Wechsel der Koordinatorin und zur Pla-
nung für RAY Aktivitäten/Ziele in 2019 wurde
dieses zusätzliche Treffen gut angenommen.

Während der zwei Tage konnte auch der 
5. Geburtstag der Jungen-Selbsthilfe-Gruppe
RAY zelebriert und honoriert werden.

•RAY-Aktiv-Wochenende 
Vom 20.-22.04.2018 fand in Bielefeld das RAY-
Aktiv-Wochenende statt. Untergebracht waren
die 14 Teilnehmer mit den drei Betreuern in der
Jugendherberge Bielefeld. Es fanden mehrere
Workshops und Vorträge statt, darunter die
Vorstellung der Aktivitäten von RAY, ein aktives
Seminar mit einer Physiotherapeutin, gelenk-
schonendes Wandern im Teutoburger Wald
sowie ein Workshop zu Aspekten des Schlafens
mit einer Psychologin. Abschließend wurden
neue Ideen und Anregungen in der Jugend-
gruppe diskutiert. 

•RAY-Peer-Schulung
Ein zweitägiges Seminar zum Austausch und
zur Qualifizierung der Peer-Gruppe fand vom
16. und 17.03.2018 in Münster statt.

•RAY-informiert
Die RAY Mitglieder waren in 2018 an mehreren
Infoständen zur Information und Aufklärung
der Öffentlichkeit über die Arbeit von RAY ver-
treten.
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•Homepage-Weiterentwicklung
Um einen datensparsamen Besuch auf der
Selbsthilfe-Internetseite RAY gewährleisten zu
können, zog die Internetseite www.jugend-
rheuma.jimdo.com am 27.11.2018 auf
https://www.kinderrheuma.com/ray um. Eine
Projektgruppe kümmerte sich engagiert darum,
neue Texte für die Homepage zu schreiben und
hochzuladen. 

•Vernetzung
RAY vernetzt sich auch mit anderen jungen
Selbsthilfegruppen in Deutschland. So hat eine
RAY-Teilnehmerin an der Bundeskonferenz der
Jungen Selbsthilfe der NAKOS teilgenommen
und hält den Kontakt. Auch ein Austausch mit
den Jungen Rheumatikern der Rheuma-Liga
wurde angeregt. RAY Mitglieder waren weiter
aktiv vertreten beim Kongress der Gesellschaft
für Transitionsmedizin vom 16.-17.11.2018 in
Münster.

•Evaluation 
Das Projekt RAY-Tandem wird mithilfe von Be-
fragungen wissenschaftlich evaluiert. Die dafür
entwickelten Instrumente wurden in 2018 ge-
testet, verbessert und kommen nun regelmäßig
zum Einsatz. 

Deutlich wird: Bei RAY ist jede Menge los!
Wer Lust hat mitzumachen ist herzlich eingela-
den sich unter diesem Kontakt zu melden: 

ray@kinderrheuma.com

Kathrin Wersing

Projekt SchmerzFrei

Bereits seit Juni 2018 läuft das Projekt Schmerz-
Frei, in dem es darum geht Informations- und
Aufklärungsmaterialien für Kinder und Jugend-
liche mit Schmerzverstärkungssyndromen (SVS)
zu erstellen. Die Materialien sollen vor allem in
der Schule zum Einsatz kommen und dafür sor-
gen, dass Betroffene auf mehr Verständnis, Ak-
zeptanz und Unterstützung treffen. 

Neben einem ca. 20-minütigen Film, sollen Flyer
für Jugendliche und Lehrer entstehen sowie ein
Schulungsordner, mit dem Schulpaten an den
Heimatschulen von erkrankten Kindern und Ju-
gendlichen die Mitschüler und Lehrer informie-
ren.
Im Oktober und Dezember fanden die Drehtage
für unseren Film gemeinsam mit der Medien-
firma „VomHörenSehen“ aus Bremen statt. Un-
sere Hauptdarstellerin Anna, die selbst seit
mehreren Jahren am Schmerzverstärkungssyn-
drom (SVS) erkrankt ist, durften wir an mehreren
Drehtagen im ihrem Alltag mit der Erkrankung
begleiten. 
Neben Dreharbeiten zu Hause und im Sportver-
ein unserer Protagonistin sollen auch Aspekte

Im Therapiezentrum des St. Josef-Stiftes
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der Behandlung und Therapie im Kliniksetting
gezeigt werden.
Die Drehtage im St. Josef-Stift in Sendenhorst
fanden vom 22.-23.10. erfolgreich statt. Neben
Anna waren auch viele andere junge Leute, die
Erfahrung mit SVS haben, beim Dreh als Statis-
ten und Darsteller dabei. Ebenso
unterstützten uns zahlreiche Fach-
leute aus dem St. Josef-Stift durch
ihre Beratung und Bereitschaft als
Darsteller zu fungieren sehr enga-
giert bei den Dreharbeiten. 
Am 24.10. hat auch Annas Familie
sehr offen über ihren Umgang mit
der Erkrankung gesprochen, über
Ängste, Sorgen und Hoffnungen,
was uns vom Filmteam ungemein
beeindruckte und für manchen
Gänsehautmoment sorgte. Auch in
Annas Sportverein, sowohl beim
Training der Jugendfußballer, als
auch bei ihrem eigenen Training
mit der Frauenfußballmannschaft
trafen wir ausschließlich auf gro-
ßes Verständnis und Unterstüt-
zung.  Beeindruckend war zudem auch unser
Drehtag an Annas Schule im Dezember 2018. Es
ist absolut nicht selbstverständlich, dass wir mit

unserem Filmprojekt, das ja so einigen
Wirbel und zusätzliche Arbeit macht,
mit offenen Armen an einer Schule
empfangen wurden. Der Schulleiter,
Annas Vertrauenslehrerin und auch die
Mitschüler haben wunderbar mitge-
macht.

Mit viel Spaß, Ausdauer und Durchhal-
tevermögen (und viiielen Süßigkeiten)
haben wir die anstrengenden Drehtage
gut gemeistert. Unser tolles, hoch moti-

viertes Filmteam zeigte sich begeistert von der
Offenheit und Professionalität aller Beteiligten.
Nach den vier Drehtagen sind zahlreiche tolle
Szenen und wertvolle Aussagen festgehalten
worden, die den Film definitiv sehr bereichern
werden. Uns wurde während der Drehtage sehr
deutlich, wie gut Anna ihren Weg mit der Er-
krankung meistert und wie sehr sich das auf die

Akzeptanz in ihrem sozialen Umfeld auswirkt.
Schließlich fuhren wir alle mit dem Gefühl nach
Hause, dass es ein richtig richtig guter Film wer-

Bei Anna zuhause

Beim Training von Annas Jugendmannschaft
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Unsere Förderer

Der Bundesverband Kinderrheuma e.V. hat in
2018 pauschale Fördermittel von der GKV-Ge-
meinschaftsförderung Selbsthilfe auf Bundes-
ebene in Höhe von 20.000 € erhalten.

Der Treffpunkt Kinderrheuma Göttingen erhielt
in 2018 pauschale Fördermittel von der GKV-
Gemeinschaftsförderung Selbsthilfe auf Landes-
ebene in Höhe von 500€.

Gemäß den Bestimmungen werden die Gelder
für die Deckung laufender Kosten verwendet.

Darüber hinaus kann der Bundesverband Kinder-
rheuma e.V. im Rahmen der Projektförderung
auf Bundes- und Landesebene nach §20hSGBV
mit den bewilligten Geldern folgende Projekte
durchführen. Gewährleistungs- oder Leistungs-
ansprüche gegenüber der Krankenkasse können
daraus nicht erwachsen. Für die Inhalte und Ge-
staltung ist der Bundesverband Kinderrheuma
e.V. verantwortlich.

•RAY Tandem - Ausbau der Jugendorganisa-
tion RAY für junge Menschen mit Rheuma
und/ oder Schmerzverstärkungssyndrom" 
Die Barmer, fördert dieses Projekt über 3 Jahre
(01.01.2018 bis 31.12.2020) mit einer Förder-
summe von insgesamt 128.263,60€. 

den wird. Derzeit ist das Team der Medienfirma
„VomHörenSehen“ intensiv mit dem Sichten und
Schneiden des riesigen Filmmaterials beschäf-
tigt. Aus über 20 Filmstunden müssen 20 Minu-
ten zusammengestellt werden – kein leichter
Job. Bald schon soll ein erster Rohentwurf fertig
sein, anschließend bleibt Zeit für Anmerkungen
aller Beteiligter sowie Überarbeitungen. Geplant
ist die Fertigstellung des Films Ende März 2019
und eine anschließende Filmpremiere in Sen-
denhorst.

Ein herzliches Dankeschön geht an dieser Stelle
an alle, die uns – auf welche Weise auch immer
– bei diesem wichtigen Projekt unterstützen.
Allen voran natürlich Danke an die großartige
Anna und an alle Darsteller!

Kathrin Wersing

In der Regenbogen-Gesamtschule 
in Spenge
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Der BKK Dachverband e.V. unterstützt unser
Projekt im Förderzeitraum (01.06.2018 bis
31.12.2019) mit insgesamt 53.000,00€.  

•"Roll-ups und Flyer zur Aufklärung und Öf-
fentlichkeitsarbeit über Kinder- und Ju-
gendrheuma und Schmerzverstärkungs-
syndrom" 
Die DAK Gesundheit fördert dieses Projektes mit
4.390,00€.  

•"Aufklärung über Kinderrheuma bei der
Messe Lokolino in Göttingen" 
Regionalprojekt des Treffpunktes Kinderrheuma
Göttingen in 2019. Die AOK Niedersachsen för-
dert das Projekt mit 814,71€. 
•"Fortbildungswochenende für Familien
mit rheumakranken Kindern" 
Regionalprojekt des Treffpunkt Kinderrheuma
Göttingen in 2019. Die AOK Niedersachsen för-
dert das Projekt mit 1.719,00€.  

Die beiden Projekte "Klinik Clowns" und "Be-
gleitung und Unterstützung in Schule und
Beruf für rheumakranke Kinder und Ju-
gendliche" werden durch die Heinrich Hage-
böck Stiftung in 2019 finanziert. 

Wir danken unseren Förderern im Namen
der betroffenen Familien sehr herzlich für
ihre Unterstützung.

Kathrin Wersing/Gaby Steinigeweg

DAK finanziert Projekt 
„Öffentlichkeitsarbeit“

Die DAK-Gesundheit in Hamm unterstützt die
Arbeit unseres Bundesverbands mit 4.390 € für
das Projekt „Öffentlichkeitsarbeit“. Eigens für die
Scheckübergabe ist die Leiterin Carolina May
nach Sendenhorst angereist und konnte zu-
gleich durch Jutta Becker, Mutter einer rheuma-
kranken Tochter, sowie durch unsere
Mitarbeiterinnen Jutta Weber und Marion Ill-
hardt einen Einblick in unsere Vereinsarbeit be-
kommen.

HAGEBÖCK
STIFTUNG

v.l. Jutta Becker, Marion Illhardt, Carolina
May

FG_82_Inhalt_Layout 1  01.04.2019  23:53  Seite 25



26

RAY

Ärzte-Kongress in Münster
16.-17. November 2018

Im November fand der 7. Kongress der Deut-
schen Gesellschaft für Transitionsmedizin e.V. in
Münster statt. Diese Gelegenheit haben wir uns
nicht entgehen lassen und repräsentierten RAY
mit einem Stand. Dieses Mal waren Jutta, Franzi,
Sarah und ich am Start.

Damit wir Freitagmorgen ganz entspannt zum
Kongress aufbrechen konnten, reisten wir schon
am Vorabend an und bezogen unsere Zimmer in
der Jugendherberge am Aasee, die vielen RAY-
Mitgliedern schon von vergangenen Wochenen-
den bekannt sein sollte. Anschließend suchten

RAY Tandem Evaluation - Eure Mithilfe ist gefragt!

Im Rahmen vom RAY-Tandem Projekt führen wir auch eine Befragung unter Jugendlichen/jun-
gen Erwachsenen durch, die noch nicht bei RAY mitmachen, oder sich zurzeit nicht (mehr) bei
RAY engagieren/einbringen. Wenn dies auf Euch zutreffen sollte oder ihr Leute kennt, die noch
nicht bei RAY dabei sind, wäre ich Euch sehr dankbar, wenn Ihr bitte den Fragebogen über den
folgenden Link ausfüllen könntet bzw. den Link weiterleiten würdet! 

https://www.surveymonkey.de/r/7Y56HF5
Vielen herzlichen Dank für Eure Mithilfe!

wir uns eine nette Lokalität in der Nähe unserer
Herberge. Bei leckerem Essen und Getränken
schmiedeten wir einen Schlachtplan für die
kommenden zwei Tage.
Am nächsten Morgen machten wir uns dann
nach dem Frühstück auf zum Uniklinikum. Dort
richteten wir uns erst einmal ein und schmück-
ten unseren Stand. Wir nahmen an einigen Se-
minaren teil und standen in den Pausen für
Fragen von Interessierten zur Verfügung. Nach-
dem die Veranstaltung beendet war, fuhren wir
erst einmal zur Jugendherberge zurück. Da es
beim Kongress nur einen kleinen Snack gab, sind
wir am Abend wieder in das Lokal vom Vorabend
gegangen. Auch Christine stattete uns einen
kleinen Besuch ab, sodass der Abend mit guten
Gesprächen endete.
Der letzte Tag des Kongresses lief ähnlich ab wie
der Tag zuvor. Wir standen für Fragen zur Ver-
fügung und nahmen an Seminaren teil. Gegen
Mittag packten wir dann unsere Sachen zusam-
men und traten unsere Heimreise an.
Fazit vom Wochenende: Der Kongress war gut
und es wurden einige Kontakte geknüpft. Leider
vergeht wie zu oft die gemeinsame Zeit immer
viel zu schnell.                                  Isabell S.

NEWS
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Rückblick: RAY Treffen, RAY’s 5. Ge-
burtstagsfeier und RAY Informiert
beim Adventsbasar

Zum Ende vom 1. RAY-Tandem Projektjahr fanden
sich am 24.11.2018 sieben RAY Mitglieder  zusam-
men mit RAY-Tandem Koordinatorin Jutta Weber
im St. Josef-Stift in Sendenhorst ein. Gemeinsam
wurde auf das vergangene Jahr geschaut, Termine
und Aktivitäten für 2019 geplant und die Gestal-
tung vom RAY Flyer und RollUp aktualisiert.
Fleißig wurde die lange Liste der wichtigen Themen
abgearbeitet und gemeinschaftlich treffende For-
mulierungen für die Neuauflage von RAY Flyer und
RollUp gefunden. 
Nach dem Tag voller produktiver Diskussion und
Arbeit kam das gemeinsame Essen in der Titanic zu
Ehren von „RAY’s“ 5. Geburtstag genau richtig. In
Ruhe konnte über gemeinsame Erlebnisse gespro-
chen und Neuigkeiten mit den Ehrengästen Chris-
tine Göring und Phyllis Piech ausgetauscht werden.
Nach einer kurzen Nacht waren die fleißigen Sie-
ben, weitere RAY Mitglieder und befreundete Hel-
ferlein schon früh wieder auf, um den Stand der
Jugendgruppe für den Adventsbasar vorzubereiten.
Verschiedene Aktivitäten wurden angeboten, um
den kleinsten Besuchern die Zeit beim Adventsba-
sar noch ein Stückchen kurzweiliger  zu gestalten.
Den Eltern und anderen Interessierten konnten
währenddessen die Aktivitäten und Visionen von

RAY Frühstück in Münster

Mit vielen Leuten fand das nächste Frühstück am 24.02.2019 an einem
sehr sonnigen Morgen in Münster statt. Durch den ständigen Kontakt
und einem guten Netzwerk untereinander haben sich für das Frühstück
bereits Fahrgemeinschaften gebildet. Es war ein sehr reger und lustiger
Austausch mit insgesamt 13 RAY-Mitgliedern / Interessierten. Dabei
hatten wir unterschiedlichste Themen. Natürlich wurde über vergan-
gene Aufenthalte und damit verbundene lustige Geschichten erzählt.
Auch tauschten wir uns über aktuelle Themen wie z.B. den Wechsel von
der Jugend- in die Erwachsenenstation aus. Durch die vielen und ge-
selligen Geschichten hat man schnell die Zeit vergessen, sodass es zu
einem langen unterhaltsamen Frühstück wurde.      Hendrik

RAY nähergebracht werden.
Ein intensives Wochenende, das die Vorfreude auf
weitere RAY Veranstaltungen für 2019 nochmal
mehr vergrößert hat.                        Jutta Weber

v.l.: Tom, Pia, Julius, Isabell, Inken, Sarah
und Laura

RAY’s neuer Internetauftritt: 
Wie in der letzten “Familie geLENKig” beschrie-
ben, ist die Homepage von RAY in der  Zwischen-
zeit umgezogen! Ihr findet die RAY Homepage
nun unter www.kinderrheuma.com/ray
Surft doch mal vorbei!

RAY Newsletter - Mit der Erweiterung der Home-
page um die RAY Seiten ist es nun möglich, neben
dem Newsletter vom Bundesverband Kinder-
rheuma e.V. sich ebenfalls oder ausschließlich für
den separaten RAY Newsletter anzumelden. 
https://www.kinderrheuma.com/index.php?
page=newsletter

Ab Ende April 2019 wird der RAY Newsletter über
diese Homepagefunktion an alle Abonnenten
verschickt.
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Ray beim Bundestreffen der
Jungen Selbsthilfe

Das Bundestreffen Junge Selbsthilfe fand dieses
Jahr am ersten Märzwochenende in Duderstadt
statt. Für alle, die noch nichts von diesem Tref-
fen gehört haben: Hier kommen junge Erwach-
sene aus verschiedenen
Selbsthilfegruppen (von ADHS über De-
pression, Legasthenie und Trisomie 21 war
alles dabei) zusammen, tauschen sich aus
und unterstützen sich gegenseitig.
Gleichzeitig arbeitet man an verschiede-
nen Projekten, im letzten Jahr ist zum
Beispiel der Blog „Lebensmutig“ entstan-
den (www.junge-selbsthilfe-blog.de). Dieses
Jahr ging es viel um Vernetzung untereinander.
In einigen Bundesländern sind schon Arbeits-
kreise gebildet worden und bundesweite Ar-
beitsgruppen sind in Planung. Auf dem Foto
könnt ihr sehen, von wo die gut siebzig Teilneh-

mer alle kamen. 
Sarah und ich
waren als Vertre-
terinnen von RAY
mit dabei. So
konnten wir
neben den großen
Plänen auch ei-
nige nützliche
Tipps und Tricks
für unsere Grup-
penarbeit mitneh-
men. In einem
Workshop haben

wir unterschiedliche Methoden der Gruppenar-
beit kennengelernt. Manche haben wir auch di-
rekt ausprobiert, zum Beispiel ein etwas anderes
Kennenlernspiel oder eine Möglichkeit sich
durch abstrakte Bilder zu verständigen. Neben
den arbeitsintensiven Zeiten gab es aber auch
genügend Möglichkeiten für das eigene Wohl-

befinden zu sorgen. Dafür
konnte man den Tag mit einer energetisierenden
Yoga-Stunde beginnen und ihn am Abend am
Lagerfeuer ausklingen lassen. Zwischendurch
konnte man sich bei einer Traumreise erholen
oder überschüssige Energie beim Improtheater
loswerden – vorausgesetzt man war nicht ge-
rade in ein hoch spannendes Gespräch mit an-

deren Teilnehmern vertieft, denn die hatten so
einiges zu berichten. Insbesondere die Abend-
stunden dauerten oft bis in den nächsten Mor-
gen hinein.                                            Franzi

Die RAY Sommeraktion

Viele von euch sind ja schon im Besitz eines
RAY Festivalbändchen welches das Logo und
Motto unserer Jugendgruppe ziert.  Nun  sind
wir  extrem neugierig und wollen wissen:  

Wo begleitet euch euer  RAY Festivalbändchen
denn  überall hin? Um eine Antwort zu bekom-
men, machen wir folgende Aktion über den
Sommer 2019:

Wir rufen alle RAY Festivalbändchen-Be-
sitzer/-innen auf: Macht Fotos von eurem
RAY Festivalbändchen an den exotischen,
chaotischen, fernen, ganz alltäglichen,
schrägen, lauten und leisen Orten, die ihr
über den Sommer 2019 bereist/erkundet.
Schickt eure Fotos bitte mit der Angabe, wo
das Foto entstanden ist und warum ihr Euch
den Ort ausgesucht habt, einfach per E-Mail an

FG_82_Inhalt_Layout 1  01.04.2019  23:53  Seite 28



29

RAY TERMINE

Die nächsten RAY Termine:

n 11.05.2019 -  RAY Frühstück in Marburg

n 28.06.2019 - RAY Treffen beim Fortbil-
dungswochenende in Freckenhorst 

n 30.08.-01.09.2019 - RAY Aktiv Wochen-
ende im Jugendgästehaus Aasee in Münster. Er-
fahre mehr über das, was RAY ausmacht. Mach
mit beim interaktiven Ernährungsworkshop, lass
Dich von Studierenden  mit chronischer Erkran-
kung inspirieren, bekomme einen Einblick in Al-
ternative (Behandlungs-)Methoden und habe
einfach in der Gemeinschaft eine tolle Zeit.

n 28.09.2019 - RAY BBQ in Beckum

n 27.10.2019 - RAY Frühstück in Siegen

n 23.-24.11.2019 - RAY Treffen und Peer-
Schulung in Sendenhorst

Hast Du Interesse an einem der genannten
Termine teilzunehmen oder Ideen für weitere
Veranstaltungen/Aktivitäten?

Dann melde Dich bei RAY unter ray@kinder-
rheuma.com oder im Familienbüro unter
02526/ 300 1175. Wir freuen uns auf Deine
Teilnahme!

Jutta unter: jutta.weber@kinderrheuma.com.
Einsendeschluss ist der 15.09.2019.

Die Redaktion der Familie geLENKig fungiert als
Jury und wählt unter allen Einsendungen die 3
besten Fotos aus. Die Gewinner und die Top 10
aller Fotos werden in der nächsten Ausgabe der
Familie geLENKig veröffentlicht. Im Weiteren
bekommen diese Fotos natürlich einen Ehren-
platz auf der RAY Homepage. 

Den 3 Gewinner/-innen  winken coole
Preise – also nix wie los und macht das RAY
Festivalbändchen zu eurem persönlichem
Top Model! 

Du hast noch kein RAY Festivalbändchen? Dann
melde Dich doch gerne bei RAY unter ray@kin-
derrheuma.com!

Teilnahmebedingungen
Pro Person kann nur ein Foto eingereicht werden. Das
Foto sollte eine Größe von 8MB nicht überschreiten. Das
Foto zeigt das RAY Festivalbändchen an dem Ort Deiner
Wahl. Personen dürfen nur dargestellt werden,
wenn sie nicht zu identifizieren sind (z.B. Auf-
nahme der Rückansicht einer Person).  
Die relevante Datenschutzerklärung kann vor Teilnahme
im Familienbüro unter 02526-3001175 angefordert oder

unter
https://www.kinderrheuma.com/index.php?page=daten-
schutz eingesehen werden. Die Teilnahme an der RAY
Sommeraktion 2019 setzt eine Einwilligung der Teilneh-
merin/des Teilnehmers  in die damit verbundene Daten-
erhebung und -verarbeitung voraus. Die jeweiligen
personenbezogenen Daten der Gewinnspielteilnehmer/-
innen werden nur streng zweckgebunden zur Kontakt-
aufnahme und Abwicklung der Preisvergabe im Rahmen
der RAY Sommeraktion 2019 elektronisch erhoben, ge-
speichert und benutzt. Eine Veröffentlichung der Gewin-
ner und der TOP 10 Fotos wird nur mit der schriftlichen
Einwilligung des/der Einsender(s)/-in bzw. seiner Sorge-
berechtigten vorgenommen. 
Der Rechtsweg ist ausgeschlossen. 
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TREFFPUNKTE

 

 
Familien mit einem rheumakranken Kind finden sich bei unseren 
Treffpunkten wohnortnah zusammen. Hier wird Hilfe beim Umgang mit der 
Erkrankung im Alltag vermittelt und das Gefühl, 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   

 
 

 
 

Region  
 

Gruppenleiter 
 

Region Gruppenleiter 
 

Treffpunkte in Nordrhein-Westfalen 
 

 
Kreis 
Steinfurt 
 

 
Gaby Steinigeweg 
48477 Hörstel 
Tel: 05454-7759 
    

steinfurt@kinderrheuma.com 

 
Märkischer 
Kreis 
 

Sabine Kuschel &  
Sandra Diergardt 
58840 Plettenberg 
Tel: 02391-52084 
 

maerkischerkreis 
@kinderrheuma.com 

 
Rheinisch-
Bergischer 
Kreis 
 

   
Petra Nölting 
51467 Bergisch Gladbach 
Tel: 02202-2931669 
 

rheinisch-bergisch 
@kinderrheuma.com 
 

 
Kreis 
Reckling-
hausen/ 
Gelsen-
kirchen  

 
Britta Böckmann 
45701 Herten 
Tel: 0209-3593789 
 

recklinghausen 
@kinderrheuma.com 

 
Rhein-Erft-
Kreis 
 

  
Andrea Herrlein 
50169 Kerpen 
Tel: 02273-1260 
 

rhein-erft@kinderrheuma.com 
 

 

Kreis Düren 
 

Schmerz-
verstärkung 
(SVS) 

 

Tina Bongartz 
52379 Langerwehe  
Tel: 02423-6135 
 

dueren@kinderrheuma.com 
 

 
Köln 
 

 
Iris & Frank Wagner 
50354 Hürth-Efferen 
Tel: 02233-63103 
 

koeln@kinderrheuma.com 
 

 

Kreis 
Herford/ 
Bielefeld 
 

 
Sonja Niehaus 
32052 Herford 
Tel: 05221-80180 
 

herford@kinderrheuma.com 

 
Kreis 
Coesfeld/ 
Münster 
 

 
Ute Niermann 
48727 Billerbeck 
Tel: 02543-4187 
 

muensterland-sued 
@kinderrheuma.com 
 

 
Kreis Lippe 
 

 
Rüdiger Winter 
32825 Blomberg/Lippe 
Tel: 05235-6400 
 

lippe@kinderrheuma.com 

 

Kreis Soest 
 

 
Manuela Birkenhof  
59556 Lippstadt  
Tel: 02945-201001 
 

soest@kinderrheuma.com 
 

 

Hochsauer-
landkreis 

 

Beate & Dr. Jürgen Fuhse 
57392 Schmallenberg  
Tel:  02972-92 17 57 
 
Hochsauerlandkreis 
@kinderrheuma.com 
 

 

Kreis Kleve/ 
Krefeld  

 

Regina Grund-Hennes 
47839 Krefeld-Hüls 
Telefon: 02151-978765 
kleve-krefeld 
@kinderrheuma.com 
 

 
Kreis 
Gütersloh 
 

 

Kirsten Klösener 
33758 Schloß  
Holte-Stukenbrock 
Tel: 05257-977736 
 

guetersloh@kinderrheuma.com 
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TREFFPUNKTE

 

 
Kein Treffpunkt in Ihrer Nähe?  
Dann gründen Sie doch einen!   
Informationen und viel Unterstützung dabei gibt es im Familienbüro. 
Kontakt: 
Telefon: 02526-3001175 
E-Mail: familienbuero@kinderrheuma.com 
 

 

 

Region  
 

Gruppenleiter 
 

Region Gruppenleiter 
 

Treffpunkte in Hessen 
 
 

Kassel 
 

 
 

Sabina Klein 
34233 Fuldatal 
Tel: 0561-819247 
 

kassel@kinderrheuma.com 
 

 

Nordhessen 
(Frankenberg/ 
Korbach/ Bad 
Wildungen) 

 

Beate Clement-Klütsch 
59964 Medebach  
Tel: 0160-92379087 
nordhessen 
@kinderrheuma.com 
 

 

Osthessen 
(Vogelsberg-
kreis, Hersfeld-
Rotenburg, 
Fulda ) 

 
Romina Schmidt 
36110 Schlitz 
Tel: 06653-919655 
osthessen@kinderrheuma.com 
 

 
 

Hier könnte Ihr Treffpunkt stehen!  

 

Treffpunkte in Niedersachsen 
 

 
Landkreis 
Osnabrück 
 

   
Heike & Martin Wermeier 
49504 Lotte 
Tel: 05404-3863 
 

osnabrueck 
@kinderrheuma.com 
 

 
Göttingen 
  

 
Mirja Bohlender  
37075 Göttingen  
Tel: 0551-373218  
 

goettingen@kinderrheuma.com 

 
Wolfsburg/ 
Helmstedt 

 
Christina Germer  
38446 Wolfsburg 
Tel: 05363-8102092 
 

wolfsburg@kinderrheuma.com 

 
Oldenburg/ 
Bremen 

 

Astrid & Karsten Schüder 
27798 Hude 
Tel:  04408-7825 
oldenburg- bremen 
@kinderrheuma.com 
 

 

Treffpunkt in Sachsen       
 
Vogtland-
kreis 

 

Sylvie Roch 
08261 Schöneck/Vogtland  
Tel: 0176-22296344 
 

vogtlandkreis 
@kinderrheuma.com 

 
Bautzen/ 
Görlitz 

 
Manja Gruenther  
02694 Malschwitz 
Tel: 035932-39400 
 

bautzen-
goerlitz@kinderrheuma.com 

 

Treffpunkt in Baden-Württemberg    Treffpunkt in Mecklenburg-Vorpommern 
 

Nordbaden  
Sandra & Norbert Hinckers  
69469 Weinheim  
Tel: 0177-6999413 
 

nordbaden@kinderrheuma.com  
 

 
Schwerin 

 

 
Antonia & Claus Stefer  
19055 Schwerin 
Tel: 0385-34327155 
 

schwerin@kinderrheuma.com 
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TREFFPUNKTE

Neuer Treffpunkt Osthessen

In Osthessen gibt
es ab sofort einen
neuen Treffpunkt.
Romina Schmidt
unterstützt Fami-
lien vor Ort durch
Beratung und Aus-
tausch. Herzlichen
Dank an Frau

Schmidt für ihr Engagement. Wir wünschen
einen guten Treffpunkt-Start! Interessierte Fa-
milien aus dem Vogelsbergkreis, Hersfeld-Roten-
burg und Fulda können sich sehr gerne bei ihr
melden unter: 
Treffpunkt Kinderrheuma Osthessen 
Romina Schmidt
Tel: 06653-919655
osthessen@kinderrheuma.com

Drei Treffpunktleiter haben in den letzten Mo-
naten ihre Treffpunkt-Arbeit beendet. Unseren
langjährigen Treffpunkt-Leitern Thorsten Stri-
cker, Regina Lumpp und Sandra Kerlen danken
wir sehr herzlich für ihre jahrelange tolle und
engagierte Arbeit vor Ort!        Kathrin Wersing

Treffpunkt Göttingen

Gemeinsam mit
meinen Schü-
lern und Schü-
lerinnen (Klasse
7) der Martin-
Luther -King
Schule Göttin-
gen habe ich im
Rahmen des Hauswirtschaftsunterrichts drei
verschiedene Kekssorten backen können. Alle
Kinder freuten sich über die gemeinsame Back-
aktion und spendeten gerne die kulinarischen
Köstlichkeiten. 
Den Großteil der bunten Keksmischungen stell-
ten die Familien des Treffpunkts Kinderrheuma
Göttingen zur Verfügung. Wie auch schon im
vergangenen Jahr, trafen wir uns auch in diesem
Jahr in der Albanigemeinde Göttingen, um die
Kekstüten zu befüllen. Eine bunte Mischung ist
auch in diesem Jahr wieder liebevoll zusammen-
gestellt worden. Gemeinsam haben wir knapp
70 Kekstüten gefüllt. Zudem spendeten zwei Fa-
milien  eingemachte Marmelade, die wir eben-
falls zum Verkauf anbieten konnten. 
Ich danke meinen fleißigen Schüler/innen und
meinen engagierten Treffpunktlern für die groß-
artige Leistung und die reichlichen Keksspenden!
Gemeinsam konnten wir  das schaffen!

Mirja Bohlender

Messe „Mobil und Fit“ - Wir
waren dabei!

Unser Treffpunkt Kinderrheuma Kreis Steinfurt
und die Rheumaliga informierten am 27. und 28.
Oktober 2018 zum Thema "Rheuma". Die Messe
"Mobil und Fit" in der Stadthalle Rheine ist eine
Veranstaltung, bei der sich verschiedene Ge-
sundheitseinrichtungen und Vereine präsentie-
ren. Die Besucher  haben die Möglichkeit sich zu
informieren sowie an verschiedenen Vorträgen
und Aktionen teilzunehmen.
Die Rheumaliga hat schon seit Jahren einen

Unsere Treffpunkte „Oberbergischer
Kreis“, „Duisburg/ Kreis Wesel/ Ober-
hausen“ sowie „Landkreis Schaumburg“
suchen neue Gruppenleiter*innen.
Haben Sie Interesse an der Fortführung der
Treffpunktarbeit? Oder vermissen Sie einen
Treffpunkt in Ihrer Region? Wir freuen uns
sehr über neue Treffpunktleiter*innen und
Interessierte. Viel Unterstützung und Beglei-
tung dabei gibt es dafür im Familienbüro.
Einfach anrufen oder eine Mail schicken an
die Treffpunkt-Koordinatorin kathrin.wer-
sing@kinderrheuma.com.    
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TREFFPUNKTEStand dort. Auf Anfrage, ob ich dort auch unse-
ren Verein vorstellen wollte, habe ich zugesagt,
um zu schauen wie das Interesse so ist.
Es war ein schönes Wochenende mit vielen net-
ten Leuten, die ich kennengelernt habe. Wir

haben gute Gespräche geführt, die sich aber
eher auf den Erwachsenenbereich bezogen. Ein
eigener Stand auf der Messe würde sich wahr-
scheinlich nicht lohnen.  Aber es hat sehr viel
Spaß gemacht und ich würde mich beim nächs-
ten Mal wieder mit an den Stand setzen. 

Tatjana Lürwers 

Treffpunkt Kinderrheuma 
Göttingen

Die Messe LOKOLINO in Göttin-
gen ist die größte Erlebnismesse
für Familie, Baby und Kind in
Südniedersachsen. Mehr als 140
Aussteller präsentierten sich auch
in diesem Jahr auf der 7. Famili-
enmesse- LOKOLINO vom 9.02.-
10.02.19.
Der Ausstellerbereich war in fünf
Themenzonen gegliedert: Mein
Kind, Schwangerschaft und Ge-
burt, Baby und Kleinkind, Schulanfang, Familie
und Leben. Zudem gab es ein Geschichtenzelt
und eine Bühne mit abwechslungsreichem Pro-
gramm für alle Kinder.
Der Treffpunkt Kinderrheuma Göttingen präsen-
tierte sich an beiden Tagen mit einem Infostand.
Sechs fleißige Treffpunktfamilien stellten inte-
ressierten Familien das ausgestellte Infomaterial

vor und führten viele hilfreiche Gespräche mit
interessierten und neu betroffenen Eltern. Alle
Familien freuten sich über den regen Austausch
und nahmen gerne das Infomaterial und den
Gruppenflyer  mit nach Hause. Allen interessier-
ten Familien ist zudem die Möglichkeit gegeben
worden, an den regelmäßigen Gruppentreffen
teilzunehmen.  Dank  des Kinderschminkens und
des Glücksrads, verweilten auch viele nicht be-
troffene Familien mit ihren Kindern am Stand
und konnten sich über den Film: „Kinderrheuma,
was‘n das?“ und mit Hilfe des Infomaterials in-
formieren.  Alle Kinder warteten geduldig so-
wohl am Samstag als auch am Sonntag, um sich
von Ramona und Sylvia ein wunderschönes
Motiv aufmalen zu lassen. 
Das Glücksrad kam am Sonntag zum Einsatz.
Kinder durften am Glücksrad drehen und mit-
hilfe der Eltern Fragen zum Thema Kinder-
rheuma beantworten. Somit haben auch die
kleinen und großen Besucher ein wenig über
Kinderrheuma erfahren können und bekamen
zum Ende noch eine kleine Aufmerksamkeit aus

der „Überraschungs-
kiste“.
Diese Veranstaltung
war für uns auch in
diesem Jahr wieder
ein voller Erfolg. Wir
haben dieses Wo-
chenende gemein-
sam gestaltet, uns
unterstützt, betroffe-
nen Familien Mut ge-

macht, Hoffnung gegeben und interessierte
Familien informiert.
Auf diesem Weg richte ich meinen herzlichsten
Dank für die großartige und kreative  Unterstüt-
zung an meine Arbeitskollegin Ramona, die auch
in diesem Jahr ihre Zeit, Mühe, Kreativität und
Herzlichkeit spendete. 
An alle engagierten, anwesenden und verhinder-
ten großartigen Treffpunktfamilien, die diese
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NEUES  VON DEN STATIONEN

Nikolausfeier 

Pünktlich am 6.
Dezember kam
der Nikolaus
mit seinem äu-
ßerst charman-
ten Knecht
Ruprecht um
die Ecke ge-
schneit. Nachdem er sich mit Kaffee und Kuchen
gestärkt hatte, erzählte der Nikolaus spannende
Geschichten über die Kinder, die ihm die Engel-
chen geflüstert hatten. Da wir ziemlich viele
brave Kinder hatten, musste Knecht Ruprecht in
eine ungewohnt liebe Rolle schlüpfen… Mit gro-
ßer Freude verteilte er Nikolausschuhe und Stu-
tenkerle an die Patienten. Anschließend
bedienten wir uns noch am leckeren Buffet aus
unserer Küche. Lieber Nikolaus und Knecht Ru-
precht: Vielen Dank für euren Besuch und bis
zum nächsten Jahr!

Phyllis Piech und Judith Seebröker

Weihnachtsfeier
In der Vorweihnachtswoche wurde es so lang-
sam festlich:  Die Kinder schmückten gemein-
sam mit Anna, unserer FSJlerin, den
Weihnachtsbaum und bauten die Krippe auf.
Diese war auch zentraler Punkt in unserer Sta-
tionsweihnachtsfeier am 20. Dezember. Unsere
Krankenhausseelsorgerin Birgit Hollenhorst ver-
anschaulichte die Weihnachtsgeschichte zu-
sammen mit den Kindern anhand der Krippe und
ihren Figuren. Natürlich durften auch die pas-
senden Weihnachtslieder nicht fehlen und bei
selbst gebackenen Plätzchen, Köstlichkeiten aus
der Küche und netten Gesprächen ließen wir den
Nachmittag gemütlich ausklingen.

Phyllis Piech und Judith Seebröker

Große Karnevalssause auf der
Polarstation
Mit einem kräftigen „Sendenhorst, Abschlau-
HELAU“ begrüßten die kleinen und großen Pa-
tienten der Polarstation und der C1 Prinz Uli II.
und sein komplettes Gefolge im Spielzimmer der
C0. Sofort ging es mit einem netten Fußball-
Aufwärmtraining los und allen wurde ordentlich
eingeheizt. Es folgten verschiedene Spiele, die

alle unter dem Fußballmotto stand (der Elferrat
war nämlich eine komplette Fußballmann-
schaft). Auch Tom Juno machte mit seinem Mit-
machlied ordentlich Stimmung. Nach der
Ordensverleihung gab es noch einige nette Ab-
schiedsworte und dann stand der Ausmarsch an.
Bei uns wurde allerdings noch ordentlich wei-
tergefeiert- es ist ja nur einmal im Jahr Karne-
val! Wir verabschieden uns mit einem kräftigen
Juppstift- HELAU!     Phyllis Piech und Judith Seebröker

Gruppe so einzigartig machen, richte ich eben-
falls ein herzliches Dankeschön. Die Hauptrolle
dabei spielten unsere Kinder, die sich ebenfalls
tatkräftig einsetzten und zueinander stehen.
Weiterhin möchte ich mich im Namen aller be-
troffenen Familien bei der AOK Duderstadt für
die Förderung bedanken, ohne die das Projekt
„Lokolinomesse 2019“ nicht möglich gewesen
wäre.                                      Mirja Bohlender
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THEMA"Meine Schwester ist chronisch
krank - Was bedeutet das für
mich?"

Geschwister von
chronisch kranken
Kindern werden
früher als andere
Kinder in ihrem
Alter mit Leid kon-
frontiert. Aber sel-
ten fragt jemand,
wie es ihnen damit
geht? Joan Strah-
ler, Schwester
einer rheumatolo-
gisch erkrankten
Patientin, hat die-
ses Thema in einer

Facharbeit ausführlich behandelt. Eine Zusam-
menfassung.

Mir ist nicht ständig bewusst, dass meine
Schwester chronisch krank ist, aber wenn sie
eine Woche lang im Krankenhaus ist oder wenn
eine schlechte Nachricht vom Arzt sie runter-
zieht, dann wird mir wieder vor Augen geführt,
dass meine Schwester nicht so ist wie ich oder
andere Leute, die ich kenne. Sie ist zwar eigent-
lich ganz normal, wenn man das Wort in diesem
Zusammenhang benutzen kann, aber manche
Sachen, die sie erlebt, entsprechen einfach nicht
der Norm. Und dass sie manchmal anders be-
handelt werden muss, wissen meine Familie und
Freunde auch. Nur leider wird teilweise verges-
sen, dass auch meine andere Schwester und ich
unter der chronischen Krankheit unserer
Schwester leiden. Natürlich erfahren wir die
Krankheit nicht so wie sie, aber auch die nicht
betroffenen Geschwisterkinder werden von der
chronischen Krankheit beeinflusst. Ich habe in
meinem 11. Schuljahr eine Facharbeit zu dem
Thema geschrieben und mich deshalb sehr in-
tensiv mit den vorhandenen Informationen und
Studien auseinandergesetzt. Ich werde in diesem

Artikel Informationen darlegen, welche Risiken
für die Geschwisterkinder bestehen und wie die
Eltern diesen am besten entgegenwirken können
beziehungsweise wie die Eltern die Geschwis-
terkinder am besten fördern und unterstützen
können.
Mich persönlich beschäftigt dieses Thema, weil
ich direkt davon betroffen bin. Ich erlebe haut-
nah mit, wie viel Zeit und Arbeit eine chronische
Krankheit bedeuten kann. Natürlich ist die In-
tensität der zusätzlichen Arbeit und Zeit abhän-
gig von der chronischen Krankheit und ich kann
deshalb  nicht für alle Familien sprechen, son-
dern nur aus meiner eigenen Sicht erzählen,
aber nachdem ich mich ausführlich mit diesem
Thema auseinandergesetzt habe, weiß ich, dass
es viele Kinder und Jugendliche gibt, denen es
so geht wie mir. Sie alle werden von der chroni-
schen Krankheit ihrer Geschwister beeinflusst.
Ich wollte wissen, was diese Situation für mich
persönlich bedeutet, ob ich Risiken zu befürch-
ten habe. Besonders hat mich interessiert, wie
weit die Forschung auf diesem Gebiet ist und ob
es vielleicht Studien zu den nicht betroffenen
Geschwisterkindern gibt.

Bisher gibt es nur wenig Literatur und Studien
zu diesem Thema, was sehr schade ist, da es ein
wichtiges Thema ist und mehr Menschen dafür
sensibilisiert werden sollten. Die Eltern wissen
vielleicht manchmal gar nicht, dass auch ihre
anderen Kinder von der chronischen Krankheit
beeinflusst werden. Auch meinen Eltern konnte
ich noch ein paar Tipps und Vorschläge geben,
wie sie meine andere Schwester und mich be-
sonders fördern konnten. Manche Punkte waren
ihnen einfach nicht bewusst.

Man kann Kinder aber nur fördern und Risiken
vorbeugen, wenn man um diese Risiken weiß,
deshalb werde ich zunächst kurz die Risiken auf-

Joan Strahler 
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zeigen, denen die Geschwisterkinder möglicher-
weise ausgesetzt sind.
Die Geschwisterkinder werden früher als andere
Kinder in ihrem Alter mit Leid konfrontiert. Sie
erleben hautnah, welche Folgen eine chronische
Krankheit haben kann, zum Beispiel Hilflosigkeit
und Gebrechlichkeit. Aber auch Diskriminierung
in der Gesellschaft gegenüber dem chronisch
kranken Geschwisterkind kann Leid auslösen.
Außerdem sind Rivalitäten zwischen den Ge-
schwistern meistens verboten. Normalerweise
konkurrieren Geschwisterkinder zum Beispiel um
das Ansehen ihrer Eltern oder um die besseren
Schulnoten, aber teilweise wird
dieses Konkurrenzverhalten
von den Eltern eines chronisch
kranken Kindes nicht toleriert,
weil sie Rücksicht und Ver-
ständnis von den anderen Ge-
schwisterkindern erwarten. Das
kann dazu führen, dass die Ge-
schwisterkinder lernen, ihre
Bedürfnisse hinter die des be-
troffenen Geschwisterkindes
zu stellen. Dadurch kann es aber passieren, dass
diese unterdrückten Bedürfnisse unterschwellig
Wut auslösen, die teilweise in Form von Wut-
ausbrüchen Ausdruck finden.
Zudem können die Geschwisterkinder Schuldge-
fühle entwickeln, weil sie sich für die von ihnen
empfundene Wut schämen. Bei manchen Ge-
schwisterkindern entstehen auch Schuldgefühle,
weil sie sich fragen, warum die chronische
Krankheit nicht sie, sondern das Geschwister-
kind getroffen hat. Diese Schuldgefühle, beson-
ders, wenn die Kinder sie für sich behalten,
können das Gefühlsleben der Geschwisterkinder
enorm beeinflussen. Laut wissenschaftlicher
Studien, die in der Zeitschrift für Klinische Psy-

chologie und Psychotherapie am 1. Juli 1999
unter Heinrich Tröster aufgeführt wurden,  kön-
nen „sozial-emotionale Probleme (Schüchtern-
heit, sozialer Rückzug, emotionale Labilität,
Ängstlichkeit)“ entstehen.

Es kann außerdem passieren, dass die Geschwis-
terkinder eine beeinträchtigte Bindung zu ihren
Eltern haben. Die Eltern müssen dem chronisch
kranken Kind mehr Zeit und Aufmerksamkeit
schenken, da der Alltag in den meisten Fällen
hinsichtlich des betroffenen Kindes ausgerichtet
werden muss. Für die Geschwisterkinder kann

das vielleicht so rüberkommen,
dass die Eltern sie weniger lie-
ben, was natürlich nicht
stimmt, da Zuwendung und
Aufmerksamkeit nicht mit
Liebe gleichgesetzt oder ver-
wechselt werden dürfen.
Zudem kann es vorkommen,
dass die Geschwisterkinder
eine Angst entwickeln, dass die
chronische Krankheit erblich

bedingt sein könnte. Sie befürchten selbst chro-
nisch krank zu werden oder chronisch kranke
Kinder zu bekommen.
Je nach Schweregrad der chronischen Krankheit,
kann es dazu kommen, dass die Geschwister
eine veränderte Geschwisterfolge erleben. Wenn
das beeinträchtigte Kind älter ist als das nicht
betroffene Geschwisterkind, überholt dieses das
beeinträchtigte Kind irgendwann vielleicht kör-
perlich, geistig oder seelisch, was zu einer enor-
men Verunsicherung führen kann, denn die
Hierarchie der Geschwisterfolge funktioniert
nicht mehr.
All das sind mögliche Risiken, die auftreten kön-
nen, aber nicht müssen. Auch ich würde nicht
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sagen, dass ich von allen aufgeführten Risiken
betroffen bin. Das ist abhängig von der Fami-
lienkonstellation, der Schwere und Art der
chronischen Krankheit und abhängig von den
Reaktionen und Verhaltensmustern der Um-
welt. Da jede Familie individuell ist, ist es auch
schwierig Verallgemeinerungen für alle Ge-
schwisterkinder zu geben.
Es ist wichtig, dass die Eltern wissen, wie sie
mit ihren nichtbetroffenen Kindern umgehen
müssen, um die genannten Risiken zu mini-
mieren.
Zuerst sollten sie den Geschwisterkindern
genau erklären, wie die chroni-
sche Krankheit entstanden ist
und was genau mit dem Körper
passiert. Das vermindert die
Angst der Geschwister selbst
chronisch krank zu werden und
außerdem können sie auch an-
dere Menschen, zum Beispiel in
der Schule, genauer über die
chronische Krankheit ihres Ge-
schwisterkindes informieren
und sie fühlen sich nicht so unwissend. Trotz-
dem sollte die chronische Krankheit nicht
ständig und überall thematisiert werden, da
das für die Geschwister sonst schnell langwei-
lig und nervig werden kann.
Außerdem sollten die Geschwisterkinder nicht
mit übertrieben vielen Aufgaben im Haushalt
überfordert werden. Die Aufgaben sollten, so-
weit es möglich ist, gleich unter allen Ge-
schwistern aufgeteilt werden und trotzdem
sollte noch Zeit für Freizeitaktivitäten bleiben.
Falls die chronische Krankheit viel Zeit bean-
spruchen sollte, bei meiner Familie sind das
besonders Arztbesuche, können die Eltern auch
spezielle Zeiten für die anderen Geschwister-

kinder anbieten, in denen sie sich ausschließlich
mit ihnen beschäftigen. Zeit für das nichtbetrof-
fene Kind ruft bei diesem das Gefühl von Sicher-
heit und Bedeutung hervor.
Außerdem sollte darauf geachtet werden, dass
die Geschwisterkinder genügend Kontakt zur Au-
ßenwelt haben. Es tut ihnen gut, wenn sie
Freunde haben, die nichts mit einer chronischen
Krankheit zu tun haben, da sie so auch mal über
andere Themen sprechen können. Zudem können
Vertrauenspersonen außerhalb der Familie objek-
tiver bei der Problembewältigung helfen, weil sie
nicht in die chronische Krankheit involviert sind.

Mir persönlich ist am wichtigs-
ten zu betonen, dass auch die
Geschwisterkinder nur Kinder
sind. Ich habe nicht immer Lust,
was mit meiner chronisch kran-
ken Schwester zu unternehmen
und das ist auch in Ordnung so.
Ich darf machen, was ich
möchte und ich muss nicht
immer Rücksicht nehmen. Na-
türlich weiß ich, dass sie

manchmal mehr Aufmerksamkeit und Zuwen-
dung braucht und das kann ich auch verstehen,
aber ich darf auch meine Bedürfnisse und Wün-
sche erfüllen wollen. Denn Kinder bleiben Kinder,
unabhängig davon, ob sie beeinträchtigt sind
oder nicht.
Schlussendlich kann ich sagen, dass es Literatur
und Artikel zu dem Thema gibt, aber leider viel zu
wenig. Die Förderung und Unterstützung der Ge-
schwisterkinder von chronisch kranken Kindern
ist ein wichtiges Thema und mir persönlich fehlen
aktuelle Studien zu dem Thema. Die meisten Stu-
dien sind mehr als zehn Jahre alt und mich würde
interessieren, wie die Situation der Geschwister-
kinder heutzutage aussieht.            Joan Strahler
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„Rheuma? Was ist das?“

Diese Frage habe ich an meiner Schule sehr oft
gestellt bekommen, als ich probiert habe meinen
Lehrern und Mitschülern zu erklären, was ich
denn habe.
Aus diesem Grund hatte ich mir fest vorgenom-
men auf dem diesjährigen Sommerfest unserer
Schule einen Rheuma-Stand aufzubauen und
Informationen an die Leute zu verteilen und
aufzuklären. 
Kurz vor den Ferien veranstaltet die Schule
immer einen Tag, an dem Schüler ihre in der
Woche zuvor vorbereiteten Projekte vorstellen.
Dieses Jahr hatte ich mir vorgenommen, einen
Vortrag über Kinderrheuma zu halten. Dafür
hatte ich 3 Wochen zuvor das Familienbüro in
Sendenhorst angeschrieben und Dank einer
guten Zusammenarbeit kamen alle benötigten
Materialien rechtzeitig an und der Tag konnte
kommen. 
Das Wetter war recht gut und so kamen auch
relativ viele Leute, um den Stand zu besichtigen.

Zeitgleich hatte ich in einem der Räume der
Schule einen Vortrag vorbereitet, der insgesamt
zweimal gehalten wurde. Leider gestaltete sich
die Werbung aufgrund eines Druckfehlers als
schwierig, weshalb die Besucherzahl bei den
Vorträgen nicht ganz so hoch ausfiel wie erhofft.
Nichtsdestotrotz war die Resonanz durchweg
positiv und auch meine Mitschüler hatten, trotz
der knappen Aufbauzeit, sehr viel Spaß.
Das Ziel, mehr Leute über Kinderrheuma zu in-
formieren, wurde definitiv erreicht und einen
Dank an das Familienbüro sowie meinen zahl-
reichen Helfern, ohne die das ganze Projekt
nicht möglich gewesen wäre.        Elias Hübner   
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Mit Sebastian Schua (Oberarzt der Klinik für
Kinder- und Jugendrheumatologie) und Arnold
Illhardt (Diplom-Psychologe)

Arnold Illhardt (AI): Hallo Sebastian! Schön,
dass du wieder dabei bist und wir gemeinsam
die neue Rubrik „Sprechstunde“ fortsetzen kön-
nen. Bei unserem ersten Austausch über das
Thema Rheuma im Kinder- und Jugendalter ging
es ja eher um allgemeine Themen wie Stand der
Forschung oder Begrifflichkeiten. Ich möchte dir
wieder einige Fragen stellen, die ich u.a. in den
vielen Seminaren mit Patienten und Eltern auf-
geschnappt und gesammelt habe. Ich starte mal
mit einer ganz simplen Frage: Wie viele Kinder
und Jugendliche sind eigentlich in Deutschland
an Rheuma erkrankt? 

Sebastian Schua (SSch): Hallo Arnold. Ich
habe mich wirklich gefreut, dass unser erster Teil
der Sprechstunde gut bei den Leserinnen und
Lesern angekommen ist und bin gespannt, was
du in unserer Fortsetzung für interessante Fra-
gen aus deinem Alltag mit den Patienten ge-
sammelt hast. 
Um zu deiner ersten Frage zu kommen. In
Deutschland sind in etwa 40.000 Kinder und Ju-
gendliche von entzündlich-rheumatischen Er-
krankungen betroffen. Häufig verlaufen diese
akuten Gelenkentzündung mild und klingen bei
den meisten Betroffenen nach kurzer Zeit wie-

der ab, ohne dauerhafte Gelenkveränderungen
zu hinterlassen. Bei ca. 10 - 20% der Kinder und
Jugendlichen hingegen verläuft die Gelenkent-
zündung chronisch (d.h. über mind. 6 Wochen),
so dass die Zahl der in Deutschland an Rheuma
(chronische Gelenkentzündung) erkrankten Kin-
dern und Jugendlichen sich auf ungefähr 13.000
beläuft. Insgesamt schließt diese Zahl alle Er-
krankungen ein, die unter dem Begriff Kinder-
rheuma zusammengefasst werden. Aufgrund der
Schwierigkeit der Erkennung von Gelenkrheuma
bei Kindern und Jugendlichen ist auch von einer
größeren Dunkelziffer auszugehen. Übrigens
zum Vergleich, auch die Zuckerkrankheit, der so-
genannte Diabetes mellitus Typ I ist in etwa
gleich häufig im Kindes- und Jugendalter vor-
kommend. 

AI: Eine Patientin fragte mich einmal, woher
man solche Zahlen eigentlich weiß. Denn ir-
gendwann fallen ja Jugendliche, die erwachsen
geworden sind, aus dieser Zählung wieder he-
raus. Schlau gedacht! Wie kommt also eine sol-
che Zahl zustande?

SSch: Diese Zahlen kommen unter anderem aus
einer statistischen Erfassung - der sogenannten
Kerndokumentation. In der Kerndokumentation
werden die an kinderrheumatologischen Ein-
richtungen vorgestellten Kinder und Jugendli-
chen mit entzündlich-rheumatischen
Erkrankungen erfasst. Diese Erhebung erfolgt
einmal pro Jahr mit einem standardisierten
Arztbogen. Der wird wiederum durch eine
schriftliche Befragung der Patienten bzw. deren
Eltern ergänzt. Diese Datenerhebung ist sehr
wichtig, denn es lassen sich Standards und
Trends in der kinderrheumatologischen Versor-
gung aufzeigen, aber auch Versorgungsprobleme
herausfinden und die Krankheitslast rheumati-
scher Krankheitsbilder im Kindesalter beschrei-
ben.

SPRECH
STUNDE
Teil 2
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Natürlich werden die Patienten auch erwachsen
und entwachsen der Kinder- und Jugendrheu-
matologie, die Neuerkrankungsrate für kindli-
ches Rheuma beträgt in etwa pro Jahr ca. 1500
Kinder.
Es gibt übrigens eine Vielzahl von weiteren Re-
gistern, die sich beispielsweise mit Kindern und
Jugendlichen mit einer Biologika Therapie oder
auch mit einer weiteren Langzeitbeobachtung
beschäftigen. Wen das interessiert, der kann sich
hier weiter schlau machen: https://gkjr.de/for-
schungsprojekte/forschungsprojekte-in-der-kin-
derrheumatologie/

AI: Ein „Dauerbrenner“, was Fragen zum Thema
Rheuma anbetrifft, ist: Warum haben mehr
Mädchen Rheuma als Jungs?

SSch: Das ist gar nicht so leicht zu beantworten.
Fast alle Unterformen des kindlichen Rheumas
(JIA) sind zu Ungunsten der Mädchen. Warum
das so ist, wird durch verschiedene Faktoren ver-
ursacht. Einerseits ist das Immunsystem von
Mädchen und Frauen insgesamt etwas aktiver
im Vergleich zu Jungs und Männern. So ist das
weibliche Geschlecht einerseits durch das stär-
kere Immunsystem besser gerüstet, z.B. gegen
Infektionen verschiedenster Erreger. Diese Infek-
tionen verlaufen somit beim männlichen Ge-
schlecht teilweise schwerer und können auch
mehr Komplikationen als bei Frauen verursa-
chen. Andererseits neigt das weibliche Immun-
system aufgrund der stärkeren Abwehrlage aber
auch leichter zu Überreaktionen im Rahmen von
sogenannten Autoimmunerkrankungen. 
Weiterhin wird vermutet, dass vor allem die un-
terschiedlichen Konzentrationen der Sexualhor-
mone (Bsp. Progesteron, Östrogen) für die
unterschiedliche Geschlechterverteilung verant-
wortlich sind. 
Aber auch Genvariationen vor allem auf den Ge-
schlechtschromosomen, den X- und Y-Chromo-

somen, sind für die unterschiedliche Empfind-
lichkeit des weiblichen und männlichen Immun-
systems verantwortlich.
Ferner scheint es auch einen Zusammenhang
mit den geschlechterabhängigen B-Zellen zu
geben, einer bestimmten Unterart der weißen
Blutkörperchen.  Also ziemlich kompliziert das
Ganze. 

AI: In historischen Romanen ist schon mal die
Rede von Personen, die an „Rheumatismus“ lei-
den. Auch wenn die Romane in der Jetztzeit ge-
schrieben wurden, kann man durchaus
behaupten: Rheuma gab es schon immer, man
konnte es früher nur nicht diagnostizieren. Den-
noch wird von Eltern immer mal wieder der As-
pekt, Rheuma sei eine Zivilisationskrankheit,
eingebracht. Oft kommen solche Aussagen von
anderen Familienmitgliedern. Was ist dran an
solchen verwirrenden Deutungen?

SSch: Hier eine knappe Antwort zu finden, fällt
mir nicht leicht und ich muss etwas ausholen.
Also wir beginnen am besten mit der Definition
einer Zivilisationskrankheit. Laut Wikipedia bei-
spielsweise ist „Eine Zivilisationskrankheit (auch
Wohlstandskrankheit) ein Sammelbegriff für be-
stimmte Krankheiten oder Krankheitszustände,
die in Industrieländern häufiger vorkommen als
in der Dritten Welt. Dem Begriff liegt dabei die
Annahme zugrunde, dass das Erkrankungsrisiko
der betreffenden Menschen wesentlich von den
vorherrschenden Lebensverhältnissen in der mo-
dernen („zivilisierten“) Gesellschaft abhängt.“
Insgesamt lässt sich jedoch keine eindeutige Zu-
ordnung von „Zivilisationskrankheiten“ finden.
In der Regel zählt man hierzu unter anderem
Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Diabetes mellitus
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Typ II, Übergewicht und auch bestimmte Krebs-
arten.  Ursächlich wird hierfür zu einem großen
Anteil ein Zusammenhang mit gewissen Lebens-
stil- und Umweltfaktoren gesehen. Das beinhal-
tet auch die Ernährungssituation, Alkohol- und
Nikotinkonsum, Umweltgifte, Stress etc.
Wir Kinder- und Jugendrheumatologen und
auch die Erwachsenen-Rheumatologen sehen
jedoch die rheumatischen Erkrankungen nicht
als Zivilisationskrankheit an. Denn diese Erkran-
kungen begleiten die Menschheit schon sehr
lange und sind nicht erst im Rahmen der Wohl-
standszivilisation entstanden. Bereits der grie-
chische Gelehrte Empedokles beschrieb im 5.
Jahrhundert vor Christus entsprechende typi-
sche Symptome und fasste sie unter dem Begriff
Rheuma („fließender Schmerz“) zusammen.
Das heißt aber wiederum nicht, dass Umwelt-
einflüsse keinen Einfluss auf unser Immunsys-
tem haben. Sehr wohl spielen die oben
genannten Faktoren für die Aktivität des Im-
munsystems eine Rolle. Der alleinige Auslöser
einer rheumatischen Erkrankung sind sie jedoch
nicht. Hierfür muss immer eine Reihe von inne-
ren und äußeren Faktoren an einem ungünsti-
gen Zeitpunkt in ungünstiger Zusammensetzung
aufeinander treffen. Es gilt somit als gesichert,
dass genetische, immunologische und hormo-
nelle Prozesse mit Umweltfaktoren für den Aus-
bruch eines Rheumas verantwortlich sind.
Mir ist es deshalb sehr wichtig, den Eltern zu
vermitteln, dass weder sie, noch das Kind in ir-
gendeiner Weise schuld an der Erkrankung sein
können und auch nicht sind. 

AI: Wie du eben ja auch angeführt hast, erzäh-
len mir Eltern oft von Vorwürfen aus dem Kreis
der Familie oder Bekanntschaft, das Kind hätte

bestimmt Rheuma, weil… Und dann kommen die
absonderlichsten Vorhalte: „Zu dünn angezo-
gen“, „zu wenig draußen gespielt“ oder „falsche
Ernährung“. Für die Eltern ist das oft sehr dra-
matisch, da es häufig auch eine Schuldzuwei-
sung ist. 

SSch: Ich sehe das genauso. Mit Schuld ist kei-
nem geholfen und es ist aus den genannten
Gründen schlichweg falsch. Aus psychologischer
Sicht, was hat es mit solchen Ursachensuchen
von Betroffenen auf sich? Steckt dahinter das
Bedürfnis der Menschen nach simplen Zusam-
menhängen?

AI: Genauso ist es. Immer dann, wenn Prozesse
oder bestimmte Zustände sehr komplex und
daher nicht transparent erscheinen, suchen die
Menschen nach sehr einfachen Begründungen
oder Antworten. Sogar wenn es sich längst er-
wiesen hat und diese Gegendarstellung längst
publik ist, halten sich solche Falschaussagen
wacker. So gibt es z.B. die unausrottbare Mei-
nung in der Öffentlichkeit, man müsse bei
Rheuma vor allem Wärme anwenden. 
Manchmal stecken aber hinter solchen Ursa-
chenzuschreibungen aus dem Kreis der Familie
oder Verwandtschaft aber auch Unsicherheiten.
Man weiß nicht, wie man auf die rheumatische
Erkrankung des Enkelkinds oder der Nichte rea-
gieren soll, und versucht es zumindest mit Inte-
ressenbekundungen, die sich aus
aufgeschnappten Informationen aus der Regen-
bogenpresse speisen. Es soll eigentlich Interesse
bekunden, führt aber im Endeffekt tatsächlich
zu Anschuldigungen.
Kannst du übrigens noch mal auf die Ernährung
bei Rheuma ein bisschen eingehen?

SSch: Gerne. Auf die Ernährung wird man oft
angesprochen, hier sehen viele den Schlüssel zu
vielem. Doch eine spezielle Diät im Kindes- und
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Jugendalter ist meiner Meinung nach nicht
sinnvoll und hilfreich. Ich meine sagen zu kön-
nen, dass alle Eltern für Ihre Kinder das Beste
wollen und deshalb sowieso auf eine ausgewo-
gene Ernährung in der Regel achten. Die allge-
meinen Empfehlungen über die normale
Ernährung im Kindes- und Jugendalter sind
daher auch für Kinder- und Jugendliche mit
rheumatischen Erkrankungen wichtig und aus-
reichend.
Natürlich beinhaltet dies ganz allgemein unter
anderem einen geringen Einsatz von zuckerhal-
tigen Lebensmitteln, die Verwendung von Le-
bensmitteln mit vielen Ballaststoffen, Einsatz
richtiger und wertvoller Fette, zudem 4-5 Por-
tionen an Obst und/oder Gemüse pro Tag, die
Reduktion von Wurst- und Fleischwaren und re-
gelmäßigen Fischgenuss. 
Für mich ein ganz wichtiges, weil deutlich zu-
nehmendes Problem ist das Übergewicht bei
Kindern und Jugendlichen. Bei übergewichtigen
Kindern sollte dringend eine Gewichtsreduktion
angestrebt werden, da das Übergewicht allge-
mein vermehrt Risiken für die Gesundheit mit
sich bringt und vor allem die Belastung auf die
Gelenke zunimmt. Letzteres spielt vor allem
beim Rheuma eine große Rolle. Und was ich
auch besonders nennenswert empfinde ist, dass
bei übergewichtigen Kindern die Gefahr sehr
hoch ist, im Erwachsenenalter weiter überge-
wichtig zu bleiben, und dies mit allen Spätfolgen
wie Diabetes, Fettstoffwechselstörungen, Blut-
hochdruck, Herzinfarkt, Schlaganfall, Arthrosen,
erhöhtes Krebsrisiko. 
Unter diesen beiden Links können Interessierte
bezüglich der Ernährung sich noch eingehender
belesen:

Allgemeine Informationen:
https://www.dge.de/ernaehrungspraxis/bevoel-
kerungsgruppen/kinder-jugendliche/

Eher für Jugendliche, Erwachsene:
https://www.rheuma-
liga.de/fileadmin/user_upload/Dokumente/Me-
diencenter/Publikationen/Broschueren_kurz/br
oschuere_ernaehrung_kurz.pdf

Dennoch kann keine noch so durchdachte Er-
nährungsweise, auch im Erwachsenenalter, die
medikamentöse Behandlung rheumatischer Er-
krankungen ersetzen. Die Überprüfung der eige-
nen Ernährung und ggf. Optimierung der
eigenen Ernährung können ein Element in der
Rheumatherapie sein, ihre Bedeutung sollte
weder überschätzt, aber auch nicht unterschätzt
werden. Deswegen muss man mit den gut ge-
meinten Empfehlungen der Verwandtschaft oder
mit den Wunderdiäten aus dem Internet sehr
vorsichtig sein. Im Zweifelsfall empfehle ich eine
Ernährungsumstellung mit dem Kinderheuma-
tologen des Vertrauens zu besprechen, bevor
man Kindern Diäten ansetzt, die eventuell sogar
zu einer Mangelversorgung führen können.

AI: Bei einer Recherche im Internet würde ich
vermutlich als bisher ahnungsloser Vater alsbald
auf die Information stoßen, dass es sich bei einer
rheumatischen Erkrankung um eine Störung des
Immun- oder Abwehrsystems handelt. Man
spricht diesbezüglich auch von einer Autoimm-
unerkrankung. Was genau ist denn da „gestört“
und was bedeutet dabei die Vorsilbe „Auto…“?

SSch: Vom Immunsystem hat jeder schon mal
gehört. Hier zitiere ich mal einfach einen Absatz
aus unserem Buch „Kinderrheuma (er)leben“
vom Bundesverband für Kinderrheuma e.V., weil
es sehr schön, kurz und verständlich das eigent-
lich sehr kompliziert funktionierende Immunsys-
tem erklärt. 
Also das Immunsystem ist ein kompliziertes Zu-
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sammenspiel zum Schutz des Körpers vor allen
möglichen Störungen von außen und innen.
Hier sind Organe wie Knochenmark, Lymph-
knoten oder Lymphdrusen, die Milz und die
Thymusdrüse zu erwähnen. Das Abwehrsystem
ist auch durch Zellen und Abwehreiweiße in
allen Körperorganen, in den  Blutgefäßen, den
Lymphgefäßen und im Gewebe vorhanden. Es
schützt den Körper vor äußeren Eindringlingen
und muss zwischen körpereigen und körper-
fremd unterscheiden. Rheumatische Erkran-
kungen sind zum Teil bedingt durch eine
Störung der Erkennung körpereigener Struktu-
ren. So ist das Immunsystem bei Rheuma zu
fleißig und richtet sich gegen körpereigene Ge-
webe wie die Gelenkschleimhaut (Vorsilbe
„Auto“ bedeutet ganz einfach „selbst“). Aber
Rheuma ist nicht die einzige Autoimmuner-
krankung. Es sind mittlerweile sehr viele Au-
toimmunkrankheiten bekannt. Eigentlich kann
praktisch jedes Organ oder jedes Gewebe Ziel
einer Autoimmunerkrankung sein. Die häu-
figste Autoimmunerkrankung ist die chroni-
sche Entzündung der Schilddrüse, die
Hashimoto-Thyreoiditis. Andere häufig vor-
kommende Autoimmunerkrankungen sind bei-
spielsweise chronisch entzündliche
Darmerkrankungen (Bsp. Colitis ulcerosa, Mor-
bus Crohn), die Multiple Sklerose, der Diabetes
mellitus Typ 1 (Zuckerkrankheit) oder die Zö-
liakie (Glutenunverträglichkeit). 

AI: Ich habe einmal erlebt, dass eine Groß-
mutter einer kleinen Rheumapatientin palet-
tenweise Actimel für ihre Enkelin aufgekauft
hat, weil sie der fälschlichen Meinung war, das

Abwehrsystem sei zu schwach und müsste ge-
stärkt werden. Das arme Kind! Gibt es überhaupt
natürliche Möglichkeiten, auf das Immunsystem
so einzuwirken, dass es in einer gewissen Ba-
lance bleibt?

SSch: Wenn du hierzu googlen würdest, würdest
du eine Menge an vielleicht nützlichen, aber
auch Unmengen an unnützen Dingen finden.
Wie immer in der Medizin gibt es hierfür sehr
viele unterschiedliche Meinungen. Meine Mei-
nung hierüber ist eine davon. 
Ich bin der Überzeugung, ein paar Stellschrau-
ben gibt es auf jeden Fall, an denen man selber
drehen kann. Vor allem eine angemessene Le-
bensweise spielt in unserer Lebensbalance eine
große Rolle. Man sollte sich in jedem Fall ver-
suchen, ausgewogenen zu ernähren, da hatte
ich bereits schon das eine oder andere gesagt.
Gegen Schlemmen mit Süßigkeiten oder Chips
habe ich überhaupt nichts einzuwenden, wenn
dies Ausnahmen bleiben, man es in diesem Mo-
ment wirklich auch genießt und man sich sonst
an eine gesunde Ernährung hält. 
Regelmäßiges Bewegen an frischer Luft sehe ich
persönlich zudem als besonders wertvoll an,
dabei stärkt man seinen kompletten Körper. Bei-
spielsweise nutzt man allein den Effekt des Kli-
mas in der Klimatherapie (Bsp. Seeklima,
Hochgebirgsklima). Hierzu weiß man, dass dies
deutliche und auch anhaltende positive Effekte
auf das Immunsystem haben kann (Bsp. bei
Asthma, Osteoporose). 
Auch das angemessene Aussetzen von Sonnen-
licht ist eigentlich wichtig für unseren Körper,
nicht nur für die Vitamin D Bildung. Dies spiegelt
sich in der sogenannten Heliotherapie als eine
Säule der physikalischen Therapie wieder. Aller-
dings muss man wiederum unter bestimmten
Rheumamedikamenten und auch bei den soge-
nannten Kollagenosen, bspw. dem Lupus erythe-
matodes mit Sonnenlicht sehr vorsichtig und
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zurückhaltend sein, da dies einerseits zu Neben-
wirkungen bei Medikamenten oder zur Förde-
rung der Krankheitsaktivität führen kann. Ob
und in wieweit ich mich als Patient der Sonne
aussetzen darf und ob ich mich vielleicht sogar
vor der Sonne schützen muss, muss individuell
mit dem Kinderrheumatologen besprochen wer-
den. 
Eine Entwicklung, die ich leider immer mehr be-
merke ist, dass unsere Kinder und Jugendlichen
insgesamt immer weniger draußen sind. Vieles
spielt sich nur noch in geschlossenen oder kli-
matisierten Räumen ab. Dies ist unter anderem
heutzutage auf die großen Schulanforderungen,
aber auch leider auf Grund des hohen Medien-
konsums zurückzuführen. Ich frage häufig nach
dem Medienzeiten der Kinder und Jugendlichen
und die Antworten sind erschreckend. Wenn
man sich überlegt, wie der Mensch sich in der
Evolution entwickelt hat, dann ist diese Ent-
wicklung wirklich schade. Unsere eigentlichen
komplexen Sinne für reales Leben verkümmern
zusehends. Deswegen sollte man sich aktiv
darum bemühen, regelmäßig vor die Tür zu
gehen und auch Sport draußen zu machen. Auch
wenn man an Gelenkproblemen erkrankt ist,
stellt das keine Ausnahme dar, dann halt in an-
gepasster Weise. An den jeweiligen Menschen
angepasstes Ausdauertraining, egal in welcher
Art und Weise, ist übrigens perfekt, es erhöht die
Stressresistenz und stärkt positiv das Immunsys-
tem, es vermindert auch schlechte Laune und
Frust, es kann kommunikativ und anregend sein. 
Ausgeprägte negative Auswirkungen auf unsere
Gesundheit haben zudem die Belastung unserer
Umwelt, z.B. durch Abgase, aber vor allem das
Rauchen und auch der Genuss von regelmäßig
und zu viel Alkohol sind echte Problemfälle für
unsere Gesundheit. 
Weiterhin ist es von Vorteil, auf einen ausgegli-
chenen Tag-Nacht-Rhythmus mit genügend

(Nacht-)Schlaf zu achten. Hierzu ist es auf jeden
Fall nützlich, die neuen Medien (Handy und Co)
aktiv am Abend auszuschalten und wegzulegen.
Auch die Stressphasen sollte man möglichst kurz
halten und auf anstrengende Herausforderun-
gen, die im Alltag in Schule etc. nicht umgangen
werden können, sollten gezielte Entspannungs-
phasen folgen. Die permanente Angespanntheit
durch Schnelllebigkeit und Termindruck lassen
unser Stresslevel nicht absenken. 

AI: Man sieht, zwischen der Diagnose bis zu
einer optimalen therapeutischen Einstellung
können sich viele Stolpersteine, Denkfehler und
letztendlich Ängste in den Weg stellen, die den
Umgang mit der rheumatischen Erkrankung er-
schweren. Ich finde, du konntest mit deinen un-
komplizierten und leicht verständlichen
Antworten  wieder viel dazu beitragen, mehr
Licht in die Sache zu bringen. Vielen Dank für
die Zeit und die Beantwortung der manchmal
auch ungewöhnlichen Fragen. 
Bei dem Familienwochenende vom 28. – 30. Juni
2019 in Freckenhorst wird es ja eine Live-
„Sprechstunde“ mit uns Zweien geben. Unter
dem Thema „Sprechstunde mal anders“ – Aus-
tausch und Diskussion über Kinderrheuma und
SVS stehen wir den anwesenden Eltern und Pa-
tienten Rede und Antwort. Man darf gespannt
sein.
Sollten Sie bzw. Ihr Fragen haben, die wir in
einer der nächsten Sprechstunden klären sollen,
dann schickt sie gerne an mich: illhardt@st-
josef-stift.de 
Bis dann!

Arnold Illhardt
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FACHARTIKELDigitale Medien und Myopie-
prävention

Das Auge und damit verbundene Erkran-
kungen spielen auch in der Kinder- und Ju-
gendrheumatologie eine große Rolle.
Neben krankheitsspezifischen Auswirkun-
gen rücken aber immer mehr auch digitale
Medien als Verursacher z.B. von Kurzsich-
tigkeiten in den Fokus. 

Was ist Sehen?
Das Wahrnehmen von Seheindrücken ist mit
einem Fotoapparat zu vergleichen: Beide Augen
nehmen Seheindrücke durch das Linsensystem
auf, die dann auf der Netzhaut im Idealfall ein
scharfes Bild entstehen lassen. Bei Übersichtig-
keit (Hyperopie) entsteht das scharfe Bild hinter
der Netzhaut, hier kann das Linsensystem bis zu
einem gewissen Grad nachfokussieren. Bei Kurz-
sichtigkeit (Myopie) entsteht das scharfe Bild
vor der Netzhaut, somit bleibt der Seheindruck
unscharf. Die Seheindrücke beider Augen wer-
den im Gehirn zu einem gemeinsamen Bild ver-
arbeitet - das eigentliche Sehen findet dort
statt. Oft werden die Augen auch als vorgela-
gerter Teil des Gehirns beschrieben. 

Veränderung unserer Sehaufgaben
Unser Sehsystem wurde mit Beginn der indus-
triellen Revolution vor neue Aufgaben gestellt:
Waren wir Menschen früher vornehmlich Jäger
und Sammler und hielten uns vermehrt draußen
auf, veränderten sich unsere Sehaufgaben durch
die industrielle Revolution und die Nutzung von
Kunstlicht, z.B. Naharbeit, oft stundenlang. Auch
die Regenerationsphasen der Augen in der Dun-
kelheit wurden durch Kunstlicht verkürzt. 

Zunahme von Myopie
Mit Myopie bezeichnet man das Missverhältnis
von Linsenbrechung und Augenbaulänge. Die
Lichtstrahlen bündeln das Licht nicht auf der
Netzhaut, sondern kurz davor. Die Ursache ist
tatsächlich meist eine zu große Augenbaulänge.

Genau diese wird durch vermehrte Naharbeit
und Kunstlicht gefördert. Untersuchungen
haben bestätigt, dass ein Augenlängenwachs-
tum auch durch Bildverarbeitung in der Netz-
haut gefördert wird. 
Studien lassen zusätzlich darauf schließen, dass
der Aufenthalt im Freien und die damit verbun-
denen Ausschüttung des Hormons Dopamin
auch die Entwicklung einer Myopie verlangsa-
men kann. Die Anzahl von kurzsichtigen Kindern
zwischen 10 und 16 Jahren hat sich z.B. in Groß-
britannien in den letzten 50 Jahren mehr als
verdoppelt. Auch tritt die Myopie früher auf.
Laut einer Studie wird bis 2050 mehr als die
Hälfte der Weltbevölkerung kurzsichtig sein. 
Neben den Aufwendungen für benötigte opti-
schen Versorgungen steigt bei Myopie auch das
Risiko für spätere Augenerkrankungen, wie z.B.
Netzhautablösung, Glaukom, Katarakt, myopi-
sche Makulopathie, Verdünnung der Aderhaut
oder Makuladegeneration - dieses auch expo-
nentiell, je früher eine Myopie entsteht. 
Ursachen der Zunahme von Myopie:
Die Ursachen dafür sind neben genetischen Fak-
toren auch das geänderte Freizeitverhalten und
die Nutzung digitaler Medien - auch in der Ar-
beitswelt. Kinder (und Erwachsene) verbringen

Smartphone Nutzerin - Gesenkte Kopfhal-
tung und (zu) naher Leseabstand
(Foto: UM)
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weniger Zeit draußen bei Tageslicht und nutzen
zusätzlich vermehrt Smartphones, Tablets oder
Spielekonsolen. Der Abstand zu Bildschirm oder
Display ist gering (armlängenabhängig). All das
findet zusätzlich zur Naharbeit, die der Schul-,
Studiums- oder Arbeitsalltag fordert, statt. 
Digitaler Sehstress (Computer Vision Syndrom
CVS): Der kurze Abstand zum Smartphone, die
grellen Farben, der hohe Anteil an kurzwelligem
Licht und die geringen Bewegungen der Augen
sind zusätzlich Mitursachen für:
• Sehbeschwerden wie gerötete, trockene
Augen, Augenbrennen,
• Kopfschmerzen,
• Nackenbeschwerden durch die starre gesenkte
Kopfhaltung,
• Schlafstörungen durch den hohen kurzwelli-
gen Lichtanteil des Smartphones,
• Psychische Belastungen durch die gesenkte
Kopfhaltung.

Auch Stress wird als weitere Ursache von Seh-
störungen in Forschungsarbeiten beschrieben.
Zusammenhänge auch von ophthalmologischen
Erkrankungen werden vermutet und bereits un-
tersucht. 
Präventionsmaßnahmen:
• Täglicher Aufenthalt im Freien von mindestens
90 Minuten, 
• Blick alle 20-30 Minuten auf ein in der Ferne
gelegenes Objekt richten und genau fixieren,

• Digitale Medien auf Nachtmodus einstellen
(wenn möglich),
• Spezielle Brillengläser mit Blaufilter, 
• Stressmanagement durch Anti- Stress- Thera-
pien,
• Ergänzung der Vorsorgeuntersuchungen von
Kindern und Jugendlichen um Myopiepräven-
tion.
Das Ziel sollte es sein, die Myopie erst später
und dann geringer auftreten zu lassen. Neben
optischen Korrekturen (speziellen Lesebrillen,
Kontaktlinsen mit Nahbereich) wird die Gabe
von gering dosiertem Atropin getestet. Die Be-
lastung für die Augenlinse und Netzhaut kann
durch den hohen Anteil kurzwelligen Lichts
durch spezielle Filtergläser reduziert werden.
Untersuchungen über psychosomatische Zu-
sammenhänge und Sehstörungen werden wei-
tere Ergebnisse liefern. Die Zusammenarbeit von
Eltern, AugenärztInnen, KinderärztInnen, Au-
genoptikerInnen, PsychologInnen und Arbeits-
medizinerInnen ist erforderlich, um ein
zukunftsträchtiges Myopiemanagement zu ent-
wickeln.  Ein guter, lebendiger Sehsinn ist ein
wertvolles Geschenk. Tragen Sie dazu bei, ihn zu
erhalten und zu fördern. 
Bei Fragen stehe ich gerne zur Verfügung:

Dipl. Ing. Augenoptik Ursula Mindermann, Telgte
info@mindermann-augenoptik.de
www.mindermann-augenoptik.de

Sehabstände (Quelle Kuratorium Gutes
Sehen e.V.)

Ursula Mindermann (re)
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20. Mai 2019: Elterncafé 
Was ist das eigentlich, ein
Eltern-Café? Eigentlich ein
Sit-in, wie es mal eine
Mutter genannt hat. Ein
spontanes Angebot von Eltern für Eltern.
Immer wenn erfahrene Eltern stationär für ei-
nige Tage aufgenommen werden, findet dieses
Angebot statt. Das Eltern-Café wird aus-
schließlich von selbst betroffenen Eltern
durchgeführt. Es geht in erster Linie um den
Alltag mit Rheuma und SVS, Tipps und Tricks
und der Vermittlung von Informationen zum
Verein und seinen Angeboten. An diesem Ter-
min findet das Eltern-Café im Rahmen der
bundesweiten Selbsthilfe-Aktionswoche statt.

22. Mai 2019: Infostand
über den Bundesverband
Kinderrheuma 
mit zahlreichen Aktionen
von 10.30 – 16.30 Uhr in der Magistrale des
St. Josef-Stifts im Rahmen der bundesweiten
Selbsthilfe-Aktionswoche

25. Mai 2019: Schulpaten gesucht 
Seminar für Interessierte
Seit 2017 haben wir rund 30 Schulpaten, die
Kinder und Jugendliche bei der Aufklärung
über Rheuma in der Schule deutschlandweit
unterstützen. Schulpaten gehen in die Schule
von betroffenen Kindern und informieren Leh-
rer und Mitschüler anschaulich über Rheuma
oder das Schmerzverstärkungssyndrom. Alle
jungen Leute ab 16 Jahren und Eltern, die In-
teresse haben, sind herzlich eingeladen.

28. – 30. Juni 2019: Familienwochenende
in Freckenhorst 
Wie jedes Jahr erwartet Sie ein vielfältiges in-
teressantes Programm für die ganze Familie.
Während die Eltern medizinische und fachliche
Vorträge rund um Rheuma und SVS hören,

haben die Kinder ein buntes Freizeit- und Er-
lebnisprogramm. Austausch und Spaß kommen
dabei nicht zu kurz. Die Anmeldeformulare und
das Programm können von unserer Homepage
www.kinderrheuma.com heruntergeladen wer-
den.

30. Juni 2019:
Mitgliederversammlung
in Freckenhorst 
Im Rahmen der Familienfortbildung findet die
Mitgliederversammlung in der LVHS in Fre-
ckenhorst statt. Wir freuen uns über zahlrei-
ches Erscheinen.

20. – 22. September 2019: Schwimmwes-
ten-Wochenende in Bad Lippspringe 
Auch in diesem Jahr möchten wir Ihnen ein
Präventionswochen-
ende für Mütter
rheumakranker Kin-
der anbieten. Damit
Sie auch weiterhin
in der Lage sind, sich
um Ihre Kinder und
Familie zu kümmern. Im Vital-Hotel in Bad
Lippspringe haben Sie die Möglichkeit etwas
für sich zu tun: Massage, gutes Essen, Spazier-
gänge und Austausch mit anderen Müttern.
Begleitet wird das Angebot von Gaby Steinige-
weg, Sandra Diergardt, Jutta Becker und Petra
Schürmann (Kunst- und Entspannungspädago-
gin). Achtung: Dieses Seminar ist ausgebucht.
Wir können Sie aber gerne auf die Warteliste
setzen! Bei Interesse melden Sie sich bitte im
Familienbüro unter 02526/300-1175. 

24. November 2019: 
Adventsbasar 
Bitte jetzt schon den Termin für unseren tradi-
tionellen Adventbasar vormerken. Eine schöne
Möglichkeit  mit anderen Mitgliedern zusam-
men zu treffen und bei leckerem Kuchen und

ElternCafé
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6. Treffen des
psychosozialen
Arbeitskreises
in der Kinder-
und Jugend-
rheumatologie

Seit 6 Jahren sind die Treffen von Lehrer*innen,
Sozialarbeiter*innen, Psycholog*innen und Er-
zieher*innen, die in ambulanten und stationären
Zentren für Kinder- und Jugendrheumatologie
sowie in der Selbsthilfe arbeiten, bereits eine
wichtige Tradition.
Dieser offizielle Arbeitskreis der Gesellschaft für
Kinder- und Jugendrheumatologie (GKJR) be-
steht aus über 50 Mitgliedern. Am diesjährigen
Treffen nahmen 19 Personen aus ganz Deutsch-
land teil.
Die jährlichen Veranstaltungen bieten für die
psychosozialen Mitarbeiter, die vielfach in ihren
Einrichtungen Einzelkämpfer sind, einen wich-
tigen Austausch und die Möglichkeit zur kolle-
gialen Weiterbildung.
Das Kernteam, dem Vertreter aus 6 Zentren an-
gehören, hat das Arbeitskreistreffen wieder
wunderbar vorbereitet.
Ein Hauptthema war Kinderschutz. Dringender
Gesprächs- und Handlungsbedarf wurde viel-
fach deutlich, als es dabei um Themen wie Kin-
deswohlgefährdung, Compliance/ Adhärenz und

Vernachlässigung ging. Die Notwendigkeit von
geschulten Kinderschutzfachkräften, aber auch
das Wissen darüber, welche Wege und Hilfs-
möglichkeiten es für Familien und Mitarbeiter
gibt, wurden in Impulsreferaten verdeutlicht und
intensiv diskutiert. Jeder der 19
Teilnehmer*innen wird die Themen mit in die ei-
gene Praxis tragen und dort Strukturen anregen.
Unser Wunsch war zudem gemeinsam zukünftig
Handlungsgrundlagen zu erstellen, wie Kindes-
wohlgefährdung schneller erkannt und Familien
Hilfen ermöglicht werden können.
Am Samstag wurden die Themen Schulungsan-
gebote zur Förderung der Patienten- und Eltern-
mitarbeit sowie die Methode EMDR in der
Behandlung von MTX Aversion vorgestellt und
konstruktiv diskutiert.
Nach 5 Jahren in der Sprecherfunktion des Ar-
beitskreises wurde Martin Rummel-Siebert,
Leiter des Kliniksozialdienstes in Garmisch-Par-
tenkirchen, aus dem Kernteam mit viel Dank und
Lob für seine wegweisende Arbeit verabschiedet.
An seine Stelle rückte unser geschätzter Psycho-
loge Arnold Illhardt aus Sendenhorst. Auch die
Erzieherin Judith Seebröker aus dem Spielzim-
mer der Polarstation wurde ins Kernteam ge-
wählt.
Randvoll mit Informationen und Eindrücken en-
detet die Veranstaltung mit dem Fazit: Der Aus-
tausch ist ungemein wichtig, hilfreich und
konstruktiv und sollte im nächsten Jahr auf
jeden Fall wieder stattfinden.
Wir alle traten gestärkt und mit frischer Moti-
vation für unsere Arbeit vor Ort die Heimreise
an.                                          Kathrin Wersing

einer Tasse Kaffee
zu „klönen“ und
Neuigkeiten aus-
zutauschen.
Wir freuen uns
über jede Unter-
stützung, die zum
Gelingen des Ba-
sars beiträgt. Fleißige Hände sind jetzt schon
dabei, die ersten Hand- und Bastelarbeiten
herzustellen! 

DIE 
SOZIALE

ECKE
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So erreichen Sie das Familienbüro und 
die Redaktion der Familie geLENKig:

Adresse: Westtor 7, 48324 Sendenhorst
Telefon: 02526-300-1175
Telefax: 02526-300-1179
E-mail: familienbuero@kinderrheuma.com
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Der Vorstand des Bundesverbandes Kinderrheuma e.V.
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Ihre Spende hilft!
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Westtor 7 · 48324 Sendenhorst · Telefon: 02526-3001175 · www.kinderrheuma.com

Das macht uns aus!
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