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Ansprechpartner mit Herz,
Verstandnis und Kompetenz

www.kinderrheuma.com

Die chronische Erkrankung eines Kindes fiihrt oftmals zu einer Veranderung des alltdglichen Lebens
in der gesamten Familie. Seit der Griindung im Mai 1990 steht der Verein betroffenen Familien zur
Seite, um sie durch Aufklarungsarbeit und zahlreiche Projekte bei der Bewaltigung des Alltags zu
unterstiitzen. Die derzeit ca. 400 Mitglieder des Vereins sind vorwiegend betroffene Familien. Ein
Netzwerk von Arzten, Therapeuten und Pidagogen sowie Férderern erginzt und unterstiitzt unsere
Arbeit. In unserer Selbsthilfegruppe treffen Sie mit Menschen zusammen, mit denen Sie offen liber
Gefiihle, Hoffnungen und Angste reden konnen, aber auch gemeinsam SpaB und Erholung bei un-
seren Fortbildungs- und Familienangeboten erleben.

Aufgaben und Ziele des Vereins auf einem Blick:

@ Aufklirung der Offentlichkeit iiber @ Projekte fiir betroffene Kinder und
Rheuma und Schmerzverstarkungs- Jugendliche zur Integration in
syndrome bei Kindern Schule und Beruf
Sicherstellung und Verbesserung @ Einrichtung und Koordination
der Versorgungssituation von ortsnahen Treffpunkten

@ Ansprechpartner fiir betroffene Psychologische und sozial-
Familien padagogische Unterstiitzung

@ Forderung der Krankheits- und @ Begleitung und Unterstiitzung beim
Alltagsbewaltigung Ubergang in die erwachsenenorien-

@ Fortbildung fiir Jugendliche und tierte Versorgung (Transition) fiir
Familien junge Rheumatiker

Der Verein finanziert sich aus Spenden, Fordergeldern und Mitgliedsbeitragen. Die ehrenamtliche
Vorstandsarbeit wird durch zwei Sozialarbeiterinnen, eine Verwaltungskraft und eine Projektkoor-
dinatorin unterstitzt.
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Halbo,

Manchmal, wenn ich so
auf den schlecht geteer-
ten Wegen des Internets
unterwegs bin oder im
Supermarkt meines Vertrauens einkaufe, denke ich
flir mich: Du liebe Giite, halb Deutschland besteht
nur noch aus Motzkowskis, Meckerinskis und Nor-
geleschkows. Ich werde den Eindruck nicht los, die
Leute sind durchtrankt mit dem dringenden Be-
diirfnis, ihren jeweiligen Frust schnellstmdglich,
ohne Umwege und Riicksicht auf Verluste an den
Mann bzw. die Frau zu bringen.
Neulich an der Kasse, an der sich bereits eine
Schlange gebildet hatte, weil die Kassiererin, eine
sehr bemiihte, aber noch nicht so erfahrene junge
Frau mit der Eingabe der Preise im Verzug war, be-
gann ein Zeitgenosse vor mir lauthals rumzuma-
keln. Bei manchen Menschen brennt sich ja die
Unzufriedenheit mit sich und der Welt und dber-
haupt in die Physiognomie ein und so sah auch er
aus wie der noch verhuschtere Bruder von Alfred
Tetzlaff (fiir die jlingeren Leser: Alfred Tetzlaff,
auch bekannt als ,Ekel Alfred", war der ,Held"
einer frilheren Fernsehsendung und glédnzte vor
allem durch Meckern und schlechte Launel). Ich
mache da ja immer so eine Art Schnelltest: Mdchte
ich mit der Person zusammen ein Bier trinken oder
besser nicht? Ich kam bei meinem Vordermann zu
einem vernichtenden Ergebnis. Als ich seine Ma-
kelei unterbrach und ihm zu verstehen gab, dass
ich auf seine Ausflihrungen a) keine Lust hatte und
b) er sich in dieser Sache doch lieber mal mit dem
Chef, der offenbar an Personal sparte, zu unterhal-
ten, hatte ich einen neuen Freund und die Kassie-
rerin ihre Ruhe.
Vielfach ist das ganze Gemeckere, was sich ja be-
vorzugt auch in den sozialen Netzwerken wie ein
auslaufendes Giillefass entlddt, nichts weiter als
eine Art Ersatzbefriedigung: Weil man Arger auf
der Arbeit hatte, verhaut man zuhause den Hund.
(Gut, dann besser bldde Kommentare auf facebook

VORWORT

posten!). Dazu ein nettes Beispiel: Der Administra-
tor einer Krankenhaushomepage berichtete von
einem Kommentar auf einer Bewertungsseite, in
dem ein Patient die Klinik in den Ubelsten Tonen
durch den Dreck zog. (Neulich las ich mal, dass
man jeden Kommentar, den man hinterlasst, vorher
seiner Familie, seinen Kindern oder Enkeln vorliest,
bevor man ihn verdffentlicht. Wenn man sich nicht
schimt, ist er ok.) Nun jedenfalls stellte besagter
Administrator zeitnah fest, dass der Nérgelpott ak-
tuell stationdr lag und besuchte den Herrn mit
einem Stilick Torte auf dem Teller, um nach der
wahren Ursache der Unzufriedenheit zu fragen. Der
Patient war lberrascht und erfreut zugleich und
lenkte ein, dass die Klinik eigentlich super sei und
die Arzte auch, er aber Arger mit seiner Frau hatte
und diesen irgendwo ablassen musste. Seitdem
war er - auch nach der Entlassung - so etwas wie
der Ersatzadministrator und schaltete sich sofort
ein, wenn irgendwer wieder meinte, mit Ersatzme-
ckerei zu brillieren.

Warum ich dariiber schreibe? Ich musste mal drin-
gend meinen Frust loswerden, weil ... nein: Weil
mir auffiel, dass in den lber 20 Jahren bisher nur
einmal lber Familie geLENKig gemeckert wurde.
Und das, weil die Schrift zu klein gewahlt sei. Wie
das so ist, wenn die Arme zu kurz werden. Nun
kann ich zwar nicht mit einem Tértchen dienen,
dass ich vorbeibringen kdnnte, aber natiirlich ist
das geLENKig-Team an gelegentlichen Riickmel-
dungen interessiert. Anderenfalls - Achtung: Dro-
hung - machen wir weiter wie gehabt. In diesem
Sinne einen charmanten Herbst, winterliche Be-
sinnung und man sieht sich auf dem Adventsbasar.
Sonst gibt’s Mecker!

Ihr/Eurer

Aol (lbhordt



AKTUELLES

Besuch von Bernhard Daldrup, MdB

von links: Chefarzt Kinderrheumatologie Dr. Gerd Ganser, Geschaftsfiih-
rer St. Josef-Stift Dr. Ansgar Klemann, 2. Vorsitzende BV Sandra Dier-
gardt, Herr Bernhard Daldrup MdB, 1. Vorsitzender BV Alexander Penner,
Dipl.-Sozialarbeiterin Kathrin Wersing, Verwaltungsangestellte Marion den

lllhardt

Bernhard Daldrup, Vertreter des Wahlkreises Wa-
rendorf, besuchte am 02.05.2019 den Bundesver-
band Kinderrheuma e.V., mit Sitz im St. Josef-Stift
in Sendenhorst.

Die Vorstandsvorsitzenden Alexander Penner und
Sandra Diergardt, Chefarzt Dr. Gerd Ganser, Ge-
schaftsflihrer des St. Josef-Stiftes, Dr. Ansgar Kle-
mann, die Dipl.-Sozialarbeiterin Kathrin Wersing,
die Verwaltungsangestellte Marion lllhardt und der
Psychologe Arnold Illhardt stellten die aktuellen
Beratungsangebote des Bundesverbandes, aber
auch die wichtige Funktion der Offentlichkeitsar-
beit vor Ort und auf regionaler Basis durch die Kin-
derrheuma-Treffpunkte in den verschiedenen
Bundesléndern vor.

Ein wichtiges Thema in dieser Gesprachsrunde war
zudem die geplante Umstrukturierung der Selbst-

hilfeférderung der
Krankenkassen ab
2020. Die Finanzierung
der laufenden und
neuen Projekte ist eine
Herausforderung  fiir
die Vereinsarbeit. Bis-
her finanziert sich der
Verein durch Mit-
gliedsbeitrdge, Spen-
den und Férderungen
der Krankenkassen und
Stiftungen.
Herr Daldrup war sehr
interessiert und bot
dem Verein an, ihn mit
seinen Mdglichkeiten
zZu unterstiitzen und
wichtige Kontakte her-
zustellen.
Frau Sandra Diergardt
sprach zudem eine Ein-
ladung zum kommen-
30jdhrigen

Vereins-Jubildum in

2020 aus. Der Vorstand
des Bundesverbandes Kinderrheuma e.V. wiirde
sich sehr freuen, wenn Herr Daldrup an diesem Eh-
rentag teilnehmen konnte.

Marion lllhardt

Aktueller Stand Datenschutz:

Ein Thema, das uns seit einiger Zeit begleitet und
auch noch eine lange Zeit begleiten wird, ist der
Datenschutz. Wir sind dabei, uns in allen Bereichen
den existierenden Datenschutzrichtlinien anzupas-
sen bzw. den durch die EU gestellten Forderungen
nachzukommen. Damit dieses auch entsprechend
gelingt, haben wir uns nun dazu entschieden, eine
externe Fachkraft einzubinden.



Frau Gabriele Gunder ist seit
Mitte 2019 unsere externe
Datenschutzbeauftragte und
unterstiitzt uns darin, die An-
forderungen der DSGVO umzusetzen. Frau Gunder
ist bereits seit mehreren Jahren Datenschutzbe-
auftragte und vertritt u.a. mehrere Vereine. Es gab
bereits ein erstes Treffen mit Frau Gunder, sowie
einen regen Mail-Austausch.
Wir haben nun einen Plan fiir die nidchsten 1,5
Jahre vorliegen, den wir nach und nach, chronolo-
gisch nach Wichtigkeit abarbeiten werden. Dazu
zdhlen Anpassungen bei Formularen, Anpassungen
bei unseren Datenschutzerkldrungen, Erstellung
eines Verarbeitungsverzeichnisses, sowie auch di-
verse Absprachen mit dem St. Josef-Stift.
Es liegt hier also noch eine Menge Arbeit vor uns,
die wir anpacken werden, so dass wir im Fall der
Félle rechtlich nicht angreifbar sind.
Entsprechend werden natiirlich auch der Vorstand,
der erweiterte Vorstand, der Ausschuss und auch
die Treffpunktleiter geschult, denn jeder, der einen
offiziellen Posten im Verein hat, und im Namen des
Vereins handelt, sollte sich des Themas und den
Gefahren bewusst sein.
Eine erste Schulung wird es im Rahmen der Klau-
surtagung Ende Januar 2020 geben.

Generell mochte ich noch mal betonen, wie auch
bereits bei den Jahreshauptversammlungen in
2018 und 2019 angesprochen, dass wir schon
immer sehr vorsichtig mit den personenbezogenen
Daten unserer Mitglieder und Spender umgehen.
Dazu zdhlen Verschliisselungen entsprechender
Dateien, die Unterbringung von Dokumenten in
abschlieBbaren Schrianken, das Einholen von Ver-
pflichtungserkldrungen und vieles mehr.

Auch in den ndchsten Ausgaben der Familie ge-
LENKig wird es immer mal wieder ein Update zu
diesem umfassenden Thema geben. Unser langfris-
tiges Ziel ist es, aus den eigenen Reihen einen Da-
tenschutzbeauftragten zu stellen.

Sven Sperling

AKTUELLES

Zwei Schmuckvitrinen in der
Ambulanz der Orthopadie
(hinter “Annes Cafe”)

werden nun von uns bestiickt

Frau Mechelk, die Hauswirtschaftsleitung des St.
Josef-Stifts, machte uns im Sommer das Ange-
bot, zwei Vitrinen mit Schmuck zu bestiicken.
Uns fiel natiirlich sofort Frau Bosse aus Riesen-
beck ein. Einige kennen sie sicherlich vom Basar
mit ihrem Schmuckstand. Ein Teil ihres Erléses
spendet sie dem Bundesverband.

Unser Tipp in eigener Sache:

Einfach mal beim nachsten stationaren Auf-
enthalt hingehen, beim Ambulanztermin
vorbeischauen oder am 24.11. den Advents-
basar in Sendenhorst besuchen.

Wir mochten uns auf diesem Wege ganz herzlich
bei Frau Bosse bedanken, die uns schon seit mehr
als 10 Jahren mit ihrem Schmuckverkauf immer
wieder unterstiitzt. Ein weiterer Dank gilt dem St.
Josef-Stift, das uns die Vitrinen kostenlos zur
Verfligung stellt.

Gaby Steinigeweg



AKTUELLES

Jahreshauptversammlung 2019

Traditionell findet zum Abschluss unseres Famili-
enwochenendes in Freckenhorst unsere Jahres-
hauptversammung statt. So auch an diesem
Sonntag.

Plinktlich um 9:30 Uhr eréffnete Alexander Penner,
unser 1. Vorsitzender, die Versammlung und stellte
kurz die Agenda vor.

Zu Beginn gab unser Kassenwart Sven Sperling
einen groben Uberblick tiber
den Kassenbericht des Ge-
schaftsjahres 2018. Das Jahr
2018 konnte mit einem Plus
von gut 14.000 € abge-
schlossen werden. Diesen
Uberschuss wird der Verein
zweckgebunden in die Stelle
von Frau Wersing geben, da
das Projekt von Frau Wer-
sing Ende 2019 auslduft und
es bisher noch keine Forde-
rung flir ein Folgeprojekt
gibt.

Im Anschluss gaben die
Rechnungs-/Kassenpriifer
einen kurzen Bericht ab und
baten die anwesenden Mit-
glieder im Anschluss um
Entlastung des Vorstandes,
dem auch einstimmig zuge-
stimmt wurde. In diesem
Zusammenhang noch ein-
mal vielen Dank fiir das Ver-
trauen.

Nachfolgend wurde den
Mitgliedern der Haushalts-
plan 2020 vorgestellt. Wel-
che Projekte stehen an und
wie sieht, beim jetzigen
Stand, die Finanzierung
dazu aus? Wahrend es fiir
einige Projekte bereits Zusa-

gen fiir 2020 gibt bzw. diese Projekte bereits laufen
(z.B. fiir die halbe Stelle von Frau Weber), so gibt
es Projekte (z.B. die Stelle fiir Frau Wersing), fiir
die noch neue Antrage gestellt werden miissen.
Wie in den vergangenen Jahren sind wir aber recht
positiv gestimmt, dass es auch wieder zu einer ent-
sprechenden Forderung/Unterstiitzung kommt.
Damit dieses realisiert werden kann, arbeiten das
Farmilienbiiro und Gaby Steinigeweg, unsere Pro-



jektkoordinatorin, sehr eng zusammen, um ent-
sprechende Antrdge fachkundig auszufiillen und
einzureichen.

Nachdem der finanzielle Teil abgehandelt war,
ibernahmen Alexander Penner und Sandra Dier-
gardt, unsere 2. Vorsitzende, und gaben den An-
wesenden einen Riickblick, was in 2018 alles
passiert ist. Angefangen von der Entwicklung der

AKTUELLES

Mitgliederzahl, die leicht gewachsen ist, liber die
Veranstaltungen in 2018, welche Anschaffungen
getdtigt wurden, wie oft sich der Vorstand getrof-
fen hat etc. bis hin zu Férderungen/Zuschiissen
und Spenden. Auch hier wurde noch einmal deut-
lich, dass 2018 ein durchaus positives Jahr gewe-
sen ist.

Nach einem kleinen Stehcafe fanden nun die Wah-
len statt. Als erstes standen
Posten im Hauptvorstand zur
(Wieder-)Wahl. Es war bereits
vor Beginn klar, dass es Ande-
rungen geben wird. Zunachst
kam es zur Wahl des/der 2. Vor-
sitzenden. Sandra Diergardt er-
klarte sich gerne bereit, flr
mindestens 2 weitere Jahre zur
Verfligung zu stehen. Dieses
wurde von allen sehr begriif3t
und somit wurde Sandra von
den Anwesenden wiederge-
wahlt und in ihrem Amt besta-
tigt. Herzlichen Glickwunsch.
Im Vorfeld hatte Heike Roland,
unsere Schriftfiihrerin, ange-
kiindigt, sich nach 6 Jahren
nicht wieder zur Wahl zu stel-
len. Auf diesem Wege noch ein-
mal ganz herzlichen Dank fiir
den Einsatz, liebe Heike, in den
letzten Jahren. Gott sei Dank, so
kann man es erfahrungsgeman
sagen, hat sich aber schnell je-
mand bereit erklart, den Posten
zu libernehmen. So freuen wir
uns, Tom Brésing im Hauptvor-
stand begriiBen zu diirfen und
wiinschen ihm einen guten
Start. Herzlichen Gliickwunsch.
Auch im erweiterten Vorstand
war im Vorfeld klar, dass es zu
Verdnderungen kommen wird.



AKTUELLES

So hatten zwei ,Vorstandler" vorab bekannt gege-
ben, ihr Amt aus privaten Griinden zur Verfiigung
zu stellen. Durch die Tatsache, dass auch die an-
deren beiden Posten im erweiterten Vorstand re-
guldr zur Wahl anstanden, mussten also alle Posten
neu gewahlt werden. Erfreulicherweise fanden sich
aber auch hier sehr schnell viele Freiwillige, die
sich bereit erklarten, ein entsprechendes Amt zu
ibernehmen. Somit setzt sich der neue erweiterte
Vorstand wie folgt zusammen. Claudia Jankord
(wurde in ihrem Amt bestétigt), Dragana Stjepa-
novic, Bernd Himmelberg und Eva Behle. Allen ein
herzliches Willkommen und Gliickwiinsche zur
Wahl.

Im Ausschuss gab es ebenfalls ein paar Anderun-
gen. So sind Mirja Bohlender, Frank Liittger und
Katja Schmidt zuriickgetreten. Michael Horsch und
Martina Kiwitt-Ebert sind neu hinzugekommen. Zu
guter Letzt musste auch ein neuer Rechnungs-
[Kassenpriifer gew#hlt werden. Nachdem die
Amtszeit von Daniela Schroers abgelaufen war, er-
klarte sich Frank Liittger bereit, die ndchsten Jahre
als Rechnungs-/Kassenpriifer zur Verfiigung zu
stehen.

Einen herzlichen Dank auch an Arnold Illhardt, der
bei den Wahlen als Wahlleiter fungierte und diese
Sache wie immer bravourds meisterte.

Nach diesem Tagespunkt hatte nun RAY die Mdg-
lichkeit, etwas liber sich und die Aktionen in 2018
zu erzahlen. RAY ist unsere Jugendorganisation
und ebenfalls stets aktiv. So stellte RAY den An-
wesenden ihre neue Hompepage vor, berichtete
iber das RAY-Wochenende und die gemeinsamen
Friihstiicke, die sie, stets an einem anderen Ort und
bei jemandem zuhause anbieten, um so einfach in
Kontakt zu bleiben und vielleicht auch neue Inte-
ressierte begriiBen zu kdnnen.

AnschlieBend berichtete Peter Heidenreich lber
Aktivitaten und Anderungen in der Schule fiir
Kranke, die sich direkt neben unserem Familien-
biiro befindet und mit denen wir eng zusammen-
arbeiten.

Dann wurde es Zeit, noch einmal offiziell Danke zu
sagen. Danke an Heike Roland fiir ihre Tatigkeit im
Hauptvorstand und ebenso ein groBes Danke an
Petra Schiirmann, die dieses Jahr ihr 10-Jahriges
als Kunsttherapeutin bei uns feiert.
Zum guten Schluss wurden, unter dem Agenda-
punkt ,Verschiedenes" noch einmal kurz ein paar
Themen vorgestellt bzw. der Stand der Dinge, zum
Beispiel beim Datenschutz, unserem 30-jahrigen
Jubildum in 2020, sowie die bereits feststehenden
Termine in 2020 (u.a. das Wochenende in Frecken-
horst).
Friher als gedacht, gegen 11:45 Uhr, wurde die
Versammlung von Alexander Penner geschlossen.
Nach einem gemeinsamen Mittagessen hiel3 es
dann Abreise.
Einen herzlichen Dank an alle fiir dieses wieder mal
sehr schone Wochenende und vor allem einen
herzlichen Dank an all diejenigen, die dieses Wo-
chenende Wochen und Monate im Voraus planen
und organisieren. Vielleicht und hoffentlich sieht
man sich in 2020 wieder.

Sven Sperling



16. November 2019:
Tag der Begegnung

10 Jahre UN-Behindertenrechtskonvention. Am
26. Mérz 2009 hat Deutschland die UN-Behin-
dertenrechtskonvention ratifiziert und sich damit
zur Inklusion verpflichtet. Weniger Barrieren und
mehr Selbstbestimmung fiir Menschen mit Be-
hinderung - das ist das erklarte Ziel. Anlass
genug, diesen Meilenstein mit einem Tag der Be-
gegnung zu feiern. Es erwarten Sie ein kleines
Biihnenprogramm, ein Markt der Mdglichkeiten
mit Beratungsangeboten sowie Kurzvortrége.
Der Bundesverband Kinderrheuma ist hier mit
einem Stand vertreten.

Zeit: 11 = 17 Uhr, Ort: Gesamtschule Ennigerloh-
Neubeckum, Berliner Str. 37, 59320 Ennigerloh

Wir laden herzlich ein zum Adventsbasar am
Sonntag, 24. November 2019

in der Magistrale im St. Josef-Stift Sendenhorst,
Westtor 7, 48324 Sendenhorst

Mit weihnachtlichen Geschenkideen und Rah-
menprogramm fiir Kinder. Fiir Ihr leibliches Wohl
ist gesorgt mit siBen und herzhaften Leckereien.
Wir freuen uns auf Sie! Der Erlds des Adventsba-
sars flieBt in Projekte des Bundesverbandes Kin-
derrheuma e.V. Wir sind dankbar lber jede Art
von Unterstiitzung, mit selbstgemachten weih-
nachtlichen Produkten und gerne auch beim Auf-
und Abbau der Stéande.

Bitte direkt im Familienbiliro melden:

Telefon: 02526 300-1175
familienbuero@kinderrheuma.com

TERMINE

24.—25. Januar 2020
Klausurtagung

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

19.-21.06.2020
Familienwochenende in
Freckenhorst

Zurzeit basteln wir wieder an einem tollen Pro-
gramm fiir die jahrliche Familienfortbildung in
der LVHS in Freckenhorst! Wahrend die Eltern
medizinische und fachliche Vortrdge rund um
Rheuma und SVS haren, haben die Kinder ein
buntes Freizeit- und Erlebnisprogramm. Aus-
tausch und SpaB kommen dabei nicht zu kurz.
Notieren Sie sich schon mal den Termin, denn die
Veranstaltung ist immer schnell ausgebucht.
Nahere Informationen und die Anmeldeformulare
erhalten unsere Mitglieder im Januar 2020 per
Post bzw. Interessierte konnen diese im Familien-
biiro anfordern.

Gruppenfoto Familienwochenende



AKTUELLES

Neue Gesichter im Vorstand

Mein Name ist Bernd Himmelberg, ich bin 45 Jahre
alt und wohne mit meiner Frau Kerstin und meinen
Kindern Johanna (12) und Lutz (9) in Rhede.

Ich arbeite als Maler & Lackierer und fahre in mei-
ner Freizeit gerne Rad, lese oder schau mir die
Sterne an. Seit seit ca. 3 Jahren sind wir Mitglied
im Verein.

Zum Verein kamen wir durch die Krankheit unseres
Sohnes und den Aufenthalt in der Klinik. Es macht
SpaB, den Verein zu unterstiitzen und mit vielen
tollen Menschen zusammen arbeiten zu kénnen.

Seit Juni 2019 bin ich im erweiterten Vorstand und
versuche, den Vorstand bei seiner Arbeit zu unter-
stlitzen. Gerne helfe ich mit meiner Familie bei den
Vorbereitungen z.B. beim Adventsbasar oder bei
anderen Veranstaltungen des Vereins. Besonders
gerne erinnere ich mich an die Wochenenden in
Freckenhorst und freue mich jetzt schon auf das
nachste Familienwochenende. Das ist eine tolle
Zeit mit Menschen, die man nicht oft sieht, bei
denen man dennoch das Gefiihl einer besonderen

Verbindung spiirt. Als ndchstes stehen die Vorbe-
reitungen fiir das 30-jahrige Vereinsjubildum an
und auch hier méchte ich die Planungsgruppe aktiv
unterstiitzen, auch wenn die Anfahrt immer recht
weit ist.

Liebe GriiBe aus dem Miinsterland: Bernd

Ich bin Martina Kiwitt-Ebert, bin 47 Jahre alt und
wohne mit meiner 6-kdpfigen Familie in Salzgitter.
Von Beruf bin ich Physiotherapeutin und meine
Hobbies sind Reiten, Fitness, Lesen und Musik
héren.

Seit 2017 bin ich Mitglied beim Bundesverband
Kinderrheuma e.V.

Unsere jiingste Tochter ist an JIA erkrankt und wir
sind zur stationdren Behandlung ins St. Josef-Stift
in Sendenhorst gekommen. Dort habe ich den Ver-
ein kennengelernt und viel Unterstiitzung durch



den Verein erfahren. Ich durfte bei stationdren
Aufenthalten die Moderation des Elterncafé auf
der Polarstation libernehmen.

Seit diesem Sommer (Familienwochenende in Fre-
ckenhorst) darf ich im Ausschuss mitwirken.

Was mich motiviert, mich beim Verein zu enga-
gieren: Ich mochte einfach den Verein, so gut es
mir moglich ist, unterstiitzen und mich nach mei-
nen Mdglichkeiten einbringen. Ich finde die Arbeit
des Vereins sehr wichtig und enorm hilfreich fiir
Betroffene und deren Familien. Wir selbst haben
Unterstiitzung erfahren und ich mochte einfach
dazu beitragen, dass es anderen Familien ebenso
ermoglicht werden kann, Unterstiitzung und Hilfe
durch den Verein zu erfahren. AuBerdem macht es
sehr viel Spass und es ist ein ganz tolles Team, das
da im Verein tétig ist.

Was mir besonders wichtig ist:

Eigentlich sind alle Projekte des Vereins flir mich
wichtig, denn unsere Tochter und wir profitieren
je nach Bedarf von verschiedenen Projekten und
Aktionen des Vereins.

Das jahrliche Familienwochenende in Freckenhorst
ist fiir die ganze Familie ein Highlight, da es immer
mit vielen tollen Eindriicke und Erinnerungen fiir
alle Familienmitglieder verknilipft werden kann.
Wir haben alle gemeinsam SpaB3, werden infor-
miert und kdénnen uns mit anderen Familien, au-
Berhalb des Krankenhausalltags und der
hauslichen, manchmal hektischen und alltagsge-
bundenen Atmosphare, austauschen.

Die Treffpunkte als Anlaufstelle finde ich persén-
lich sehr wichtig und wertvoll.

Das Elterncafé auf der Polarstation ist eine tolle
Aktion, vor allem fiir ,neue" Eltern, um in Kontakt
und den Austausch mit anderen betroffenen Fami-
lien zu kommen und um Informationen zu erhalten
liber Angebote des Vereins.

Ich kdnnte weiter aufzdhlen, aber das wiirde be-
stimmt den Rahmen sprengen.

AKTUELLES

Hallo, mein Name ist Michael Horsch, 60 Jahre alt
und ich wohne in Hiicker-Aschen. Ich bin selbstan-
dig tatig und habe mein Haus und meine 8 Kinder
als Hobby.

Wahrend eines Klinikaufenthaltes meiner Tochter
(jetzt 11 Jahre) wurde ich vom Team des Familien-
biiros angesprochen. Die Ziele des Vereins gefallen
mir und ich bin nun seit 10 Jahren Mitglied.

Seit Juni 2019 unterstiitze ich den Ausschuss des
Bundesverbandes Kinderrheuma eV, um die
Ziele/Arbeit des Vereins mit zu fordern und dem
Verein etwas zurlickgeben zu kdnnen.

Mir ist es besonders wichtig, das 30jdhrige Ver-
einsjubildaum im nachsten Jahr zu unterstitzen.
Gerne erinnere ich mich an verschiedene Aktionen
und Projekte des Vereins wie die Familien-Fortbil-
dung in Freckenhorst, die fachlichen Infos aus 1.
Hand und die Aktionen/Ausfliige fir die Klinik-Pa-
tienten.

Fiir die Zukunft des Vereins wiinsche ich mir, dass
stets gentigend Spenden/Férderung vorhanden
sind, damit die Arbeit des Vereins gesichert ist!!!
Was ich abschlieBend noch sagen mdchte: Es ist
fiir mich eine Option, zu einem spateren Zeitpunkt
auf Wunsch im Vorstand mitzuwirken.
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Faltblatt ,RAY"
Die Jugendgruppe
RAY stellt sich vor.

Buch

.Schmerz lass nach"
Informationen zu
chronischen Schmer-
zen bei rheumati-
schen Erkrankungen
und Schmerzverstar-

kungssyndromen syndrome”
Darstellung, Ziele und

Aufgaben des Verban-
des, Aufklarung lber
Kinderrheuma

Faltblatt ,Rheuma und
Schmerzverstarkungs-

Vereinszeitschrift
.Familie geLENKig"
Zweimal pro Jahr er-

scheinende Zeitschrift

Broschiire

mit Neuigkeiten aus
der Vereinsarbeit

Faltblatt

«Wir sind fiir Sie da!"
Informationen zu den
Selbsthilfe-Regional-

gruppen

.JUbiLENKig"
Informationen zur
Geschichte des Ver-
eins, liber aktuelle
Projekte und
Zukunftsvisionen

CD ,Traumwarts"
Kindgerechte Anleitung
zur Entspannung und zu
Traumreisen

Sprecher: Arnold Illhardt






Mochten auch Sie anlasslich lhres
Geburtstages, Ihrer Hochzeit, lhres
Jubildum etc. unserem Verein etwas
spenden? Sprechen Sie uns gerne
an: Tel. 02526/ 300 11 75

Neben diesen Spendenaktionen erreichten uns
zahlreiche Spenden von Privatpersonen und Fir-
men:

Hanna King, Dreieich, 100,00 Euro
Herbert Knorr, Karlsruhe, 100,00 Euro
Theodor Oberhaus, Recklinghausen, 100,00 Euro

Ursula Bosinius, Solingen, 50,00 Euro
Jorg Lentjes, Grevenbroich, 600,00 Euro
Eisdiele Eisvogel, Sendenhorst, 50,00 Euro

Claudius Grotzschel, Radevormwald, 200,00 Euro

Dalibor Cesak, Heidelberg, 150,00 Euro
Raimund Plieth, Telgte, 156,15 Euro
Monika Fiedler, Brilon, 1.000,00 Euro
Werner Sievers, Sendenhorst, 500,00 Euro

Bitte geben Sie bei Uberweisungen stets Ihren
Namen und lhre Adresse an, damit wir lhnen eine
entsprechende Spendenbescheinigung zusenden
konnen. Vielen Dank fiir Ihre Unterstiitzung!

Biicher-Spenden
Weiterhin nehmen wir auch gerne Biicherspenden
entgegen. Die Biicher sollten nicht zu alt und noch
gut erhalten sein. Besonders Kinderbilicher werden
noch gesucht. Sie kdnnen diese gerne im Famili-
enbiiro abgeben.

Hinweis fiir Mitglieder:

Adress- und Kontodaten-Anderungen

Wir mochten alle Mitglieder freundlich daran er-
innern, im Falle eines Umzuges oder bei Anderun-
gen der Kontodaten uns dies mitzuteilen.
Riickbuchungen und Nachforschungen kosten uns
Geld und Zeit, die wir lieber in kreative Vereinsar-
beit stecken wiirden. Eine kurze schriftliche Mit-
teilung lber die gednderten Daten ans
Familienbiiro reicht aus. Vielen Dank!
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Spende von
Heinrich und Adele Feugmann

Am Aschermittwoch ist ja bekanntlich alles vor-
bei, aber manchmal auch der Anfang von etwas
Neuem.
Im Auftrag seiner GroBeltern, Heinrich und Adele
Feugmann aus Recklinghausen, lberreichte uns
Hendrik Feugmann dieses Jahr an Aschermitt-
woch die stolze Summe von 700€.
In 2018 hatten Herr und Frau Feugmann in liebe-
voller Handarbeit geschaffene Artikel in ihrem
Hofladen angeboten und zu Gunsten des Bundes-
verbandes Kinderrheuma e.V. verkauft.
Der Erlos dieser wunderbaren Aktion geht zu
gleichen Teilen an die Jugendgruppe RAY und das
Spielzimmer im St. Josef-Stift. Herzlichen Dank
dafiir.

Jutta Weber

Geburtstagskaffee
bei Gisa Wirtz

~_

Gisa Wirtz, deren Enkeltochter an Rheuma er-
krankt ist, hat in ihrer Seniorenresidenz "Unter
den Linden bei Husemann" bei mehreren Veran-
staltungen Spendengelder zugunsten des Bun-
desverbandes Kinderrheuma e.V. gesammelt.
Beim Geburtstagskaffee anldsslich ihres 77.Ge-
burtstages sammelte Frau Wirtz ebenso wie bei
einem Osterfriihstlick. Die Gdste spendeten sehr
groBziigig und so kam die stolze Summe von 326
Euro zusammen.
Wir danken Gisa Wirtz und ihrer Familie sehr
herzlich fiir diese schéne Aktion!

Kathrin Wersing



Buslinie 1906 spendet an Kinder-
rheuma e.V.

Zum FuBballspiel PreuBen Miinster - 1. FC Kaisers-
lautern wurde der Vorstand, vertreten durch den 1.
Vorsitzenden Alexander Penner, und Heike Roland,
zur Spendeniibergabe durch Herrn Raimund Plieth
und seiner Frau Sabine Plieth eingeladen. Die bei-
den Organisatoren begleiten mit der Buslinie 1906

Ubergabe der Saisonspende im PreufRen
Miinster Stadion

den Verein zu Auswértsfahrten. So haben Fans die
Mdglichkeit, zu glinstigen Preisen an den Spielen
teilzunehmen. Die beiden stockten die eigentlich
bei 57 Euro liegende Saisonspende auf 500 Euro
auf. Auf dem Foto zu sehen die symbolische
Scheckiibergabe.

Marion Illhardt

von links:

Nachbarschaftspflege fiir den
“Guten Zweck”

Es ist schon lange Tradition, dass sich jedes Jahr
Ende Juni die Nachbarschaft ElImenhorster Berg
und die Fallschirmspringer des FSC Miinster e.V.
auf ihrem Gelande zum Grillen treffen. Bei selbst-
gemachten Salaten und gebackenem Brot, sowie
einem FaBchen Bier am Zapfhahn wird die Nach-
barschaft gepflegt. Kein Thema wird dabei ausge-
lassen, von der Politik liber Klatsch und Tratsch,
sowie Aktuelles kommt alles zur Sprache. Zu spa-
terer Stunde geht dann auch immer der Hut durch
die Runde. Der Kassierer des Vereins hat den Betrag
aufgerundet, so dass eine Summe von EUR 500 zu-
sammen kam.

Dem Bundesverband Kinderrheuma eV. mit
Hauptsitz im St. Josef-Stift Sendenhorst, wurde
dieser wunderbare Betrag nun zur Verfiigung ge-
stellt. Es kdnnen damit beispielsweise ein Musik-
therapeut engagiert oder Kunstmaterialien fiir die
kleinen Patienten gekauft werden, um deren Auf-
enthalt im St. Josef-Stift angenehm und abwechs-
lungsreich zu gestalten.

Marion lllhardt, Verwaltungsangestellte beim Bundesverband Kinderrheuma e.V., Reinhold
Fischedick, 2. Vorsitzender FSC Miinster e. V., Phyllis Piech, Erzieherin im St. Josef-Stift
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Trauerfall Josef Kopka

In diesem Fall erhielten wir von einem unse-
rer Mitglieder die Mitteilung, dass es in der
Familie einen Trauerfall gegeben hat. Anfang
September verstarb Josef Kopka und die Fa-
milie bat im Sinne des Verstorbenen um
Spenden flir den Bundesverband statt der zu-
gedachten Blumen oder Kranze. So sind
1.415,00 Euro zusammen gekommen, die wir
fiir das Projekt RAY verwenden diirfen. Herz-
lichen Dank, Familie Kopka, dass Sie in dieser
schweren Zeit an uns gedacht haben.

Trauerfall

Klaus Giinther Karaschewski

Auch diese Spende méchten wir nicht uner-
wahnt lassen. Bereits im Februar verstarb
Herr Klaus Giinther Karaschewski. Familie Ka-
raschewski mochten wir, trotz der schweren
Zeit, die sie hinter sich haben, noch einmal
recht herzlich fiir die zugedachte Spende von
510 Euro bedanken.

Trauerfall Wilhelm Goroncy

Von 1992 bis 2011 war Herr Goroncy Vorsit-
zender des Kuratoriums der Stiftung St. Josef-
Stift Sendenhorst. In dieser Eigenschaft, und
auch Jahre danach, zeigte er eine tiefe Verbun-
denheit zum Bundesverband Kinderrheuma e.V.
Alle Kollegen, Vorstandsmitglieder, sowie ehe-
malige Vorstandsvorsitzende, die sich noch gut
an ihn erinnern, waren tief betroffen von dieser
traurigen Nachricht. In seinem Sinne erhielten
wir anstatt der lblich zugedachten Blumen

und Krédnze eine groBziligige Spende von 2.335
Euro. Unsere tiefe Dankbarkeit gilt Familie Go-
roncy, die in dieser sehr schweren Zeit den
Bundesverband Kinderrheuma bedacht hat.
Marion lllhardt

Trauerfall Kurt Singendonk

In den letzten Monaten haben wir leider sehr
viele Trauerspenden erhalten. So auch die
Spende beziiglich des Trauerfalls Kurt Sin-
gendonk. Auch hier wurden wir von Familie
Singendonk in der Traueranzeige als Spen-
denempfanger bedacht und erhielten die
groBziigige Spende von 1.230 Euro. Wir
mdochten auf diesem Wege noch einmal unser
Mitgeflinl verbunden mit einem Dankeschon
ubermitteln.

Trauerfall Mia Schonau
Nach einem erfiillten und ereignisreichen
Leben, mit allen Hohen und Tiefen dieser Ge-
neration, so heiBt es in der Traueranzeige, ist
Mia Schonau aus Kiel verstorben. Dieser Zu-
satz ,mit allen Hohen und Tiefen" stimmt
nachdenklich. Wir, der Bundesverband Kin-
derrheuma e.V., die statt des Blumenschmu-
ckes am Grab, eine Spende der
Hinterbliebenen erhalten haben, sind dank-
bar, dass an uns in dieser schweren Zeit ge-
dacht wurde. Unser tiefempfundener Dank
gilt der Familie fiir die groBzligige Spende
von 1.630 Euro.

Marion lllhardt
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40 Jahre
Therapie-Insel Bertrams

Von Frau Bertrams bekamen wir in den letzten
Jahren immer mal Spenden liberwiesen, die aus
ihrer Blicherkiste stammen. Doch jetzt war der
Grund fiir diese tolle Spende das 40jahrige Jubi-
ldum der Physiotherapie-Praxis. Ein guter Grund,
mal die Korken knallen zu lassen. Die Summe von
330 Euro wird fiir erlebnisreiche Aktionen auf der
Station verwendet.

Marion lllhardt

e

Feier zum 65. Geburtstag

Das ist so ein genialer Geburtstag, da muss man
doch feiern! So dachten sich die Mitarbeiter der
Firma Flosbach GmbH und iiberraschten ihren
Geschaftsfiihrer, Herrn Dieter Flosbach, mit einer
Geburtstagsparty. Herr Flosbach wiinschte sich
Spenden statt Geschenke. Und so ging die pha-
nomenale Summe von 2.825 Euro an den Bun-
desverband Kinderrheuma e.V. Wir danken allen
Beteiligten fiir diese hervorragende Idee.

Marion Illlhardt
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Spende fiir die Klinikclowns "

Die groBziigige Spende von Herrn J6rg Lentjes
tiber 600 Euro wird auf seinen Wunsch fiir die
Klinik-Clowns verwendet. Auch uber diese
Spende haben wir uns sehr gefreut und mdchten
Herrn Lentjes auf diesem Wege noch einmal
Danke sagen.

Marion Illhardt

Und noch eine Clown-Spende

Auch Ehepaar Mende spendete 553 Euro fiir die
Klinikclowns. Dank dieser Unterstlitzung kdnnen
sich die Kinder der Polarstation tber den Erhalt
der Klinikclown-Therapie, die mit Spal3 Abwechs-
lung in den Klinik-Alltag bringt, freuen. Vielen
Dank fiir die Unterstiitzung.

Marion Illhardt

Spende zum 70. Geburtstag

Herr Rainer Zimmermann feierte seinen 70. Ge-
burtstag. Er nahm diesen Tag zum Anlass, auch
an die rheumakranken Kinder und Jugendlichen
zu denken. An seinem Ehrentag kam durch Spen-
den eine stolze Summe von 600 Euro zustande.
Wir méchten noch einmal ganz herzlich DANKE
sagen.

Marion Illhardt
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Unsere
Projekte

www.freepik.com Designed by Vectorpocket

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 Bewiltigung des Alltags mit der
Erkrankung zu unterstiitzen. Hier gibt
es Informatives, Aktuelles und Neues
aus unserer Projektschmiede...

Projekt ,,SchmerzFrei

Bereits seit Juni 2018 lauft das Projekt "Schmerz-
Frei", in dem es darum geht, Informations- und
Aufkldrungsmaterialien fiir Kinder und Jugendli-
che mit Schmerzverstarkungssyndromen (SVS) zu
erstellen. Die Materialien sollen vor allem in der
Schule zum Einsatz kommen und dafiir sorgen,
dass Betroffene auf mehr Verstandnis, Akzeptanz
und Unterstiitzung treffen. Durch die Selbsthil-
feférderung des BKK Dachverbandes konnte die-
ses Projekt realisiert werden.

Am 16.5.2019 fand die Premiere des Films ,Beweg-
tes Spiel - Leben mit chronischen Schmerzen" im
St. Josef-Stift in Sendenhorst statt.

Die Krankheit Schmerzverstarkungssyndrom bei
Kindern und Jugendlichen ist in der Offentlichkeit
nahezu unbekannt. Der Film soll dazu einladen,
tiber die Erkrankung gemeinsam ins Gesprach zu
kommen - in der Schule, in der Familie und im
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Freundeskreis. Als Projektverantwortlicher hat der
Bundesverband Kinderrheuma e.V. seit Juni 2018
gemeinsam mit der Medienfirma ,vomhorensehen”
aus Bremen den 25 miniitigen Film erstellt.

Ein Jahr lang haben wir intensiv geplant, gedreht
und gearbeitet, rund 80 Personen haben ehren-
amtlich im Film mitgewirkt. Herzlichen Dank an
alle! Besonders beeindruckt hat uns die Offenheit
aller Beteiligten fiir das Projekt. Allen voran unsere
Hauptdarstellerin Anna, die mit so viel Freude und
Offenheit sowohl ihre Familie, ihre Schule, als auch
die Sportvereine fiir das Filmprojekt begeisterte.

Darsteller, Filmteam und die Projektkoordina-
torin des Vereins freuen sich iiber die erfolg-
reiche Filmpremiere. Foto: B. Goczol

Die Jugendgruppe RAY vom Bundesverband Kin-
derrheuma e.V. begleitete die Dreharbeiten ebenso
engagiert. Die umfangreiche Planungs- und Orga-
nisationsarbeit fiir den Projektablauf libernahm die
Projektkoordinatorin Kathrin Wersing.

Mit viel Vorfreude und Herzklopfen sahen wir dem
Tag der Filmpremiere entgegen.

Besonders freute uns, dass sowohl zahlreiche Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter des St. Josef-Stifts,
als auch viele Mitglieder unserer Jugendgruppe
RAY anreisten.

Die Projektkoordinatorin Kathrin Wersing stellte
zunachst den spannenden Weg von der ersten Idee
bis zum fertigen Film dar. Auch das Filmteam und
einige Filmdarsteller berichteten von ihren Erleb-



Live berichteten einige Darsteller iiber ihre Erfahrungen

und Erlebnisse wahrend der Dreharbeiten.

nissen und Erfahrungen. AnschlieBend wurde der
Film prasentiert, der viel Lob und Applaus erhielt.

Was es heiBt, als jun-
ger Mensch tédglich
mit chronischen
Schmerzen zu leben,
welche Hiirden, aber
auch welche hilfrei-
chen Strategien es
dabei gibt, verdeut-
licht der Film in 25
Minuten eindriicklich.
Vor allem soll er Be-
troffenen Mut ma-
chen und dazu
anregen, mit anderen
offen iber die Krank-
heit zu sprechen.
Anna ist eine heute
19jdhrige junge Frau,
die am Schmerzverstarkungssyndrom erkrankt ist
und als Protagonistin mit ihrer Geschichte durch
den Film fiihrt.

.Viele sagen was man nicht sehen kann, gibt es
auch nicht”, sagt Anna und auch: ,Es ist schwer,
wenn man immer alles mit sich alleine ausmachen
will". Gerade Anna zeigt im Film auch, wie sie es
geschafft hat, trotz ihrer Erkrankung wieder mit
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beiden Beinen voll im Leben zu stehen.
Der Film spielt neben der Behandlung im
St. Josef-Stift auch in Annas hauslichem
Umfeld, sowie beim FuBballverein, in der
Jugend-Selbsthilfegruppe RAY und in
der Schule.

Haupteinsatzort fiir den Film sollen die
Heimatschulen von betroffenen Kindern
und Jugendlichen sein. Dort soll er fiir
mehr Verstandnis werben und zum Aus-
tausch anregen.

Seit Juni 2019 ist der Film auf unserem
Youtube-Kanal zu sehen. Dazu einfach
unter www.youtube.com im Suchfeld die
Begriffe ,Bundesverband Kinderrheuma"
eingeben und dort den Film ,Bewegtes
Spiel" auswahlen.

Der Film ist ebenso auf DVD im Familienbiiro er-

Ein herzliches Dankeschon an alle Unterstiitzer des Filmprojekts.

héltlich. Zudem gibt es ein Begleitheft, das weiter-
fiihrende Informationen lber Krankheit, Therapie
und den Einsatz des Films im Unterricht enthalt.
Wer sich fiir den Film interessiert, kann gerne Kon-
takt mit uns aufnehmen:
Tel.: 02526-300 1175 oder per mail:
familienbuero@kinderrheuma.com

Kathrin Wersing
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Schulpaten-Projekt: Wir klaren Mit-
schiiler und Lehrer auf

Am 25.05.2019 wurde ebenfalls im Rahmen des
«SchmerzFrei" Projektes durch eine interaktive
Schulung das Angebot der Schulpatenbesuche um
das Thema Schmerzverstirkungssyndrom (SVS) er-
folgreich erweitert. Wir freuen uns {iber sieben

neue Paten, die an unserer Schulung teilgenom-
men haben und uns nun bei der Aufkldrungsarbeit
an Schulen unterstiitzen. Im Seminar wurden neue
Schulpaten zu den Krankheitsbildern Rheuma und
Schmerzverstiarkungssyndrom (SVS) ausgebildet
und bereits erfahrene Paten zum Thema SVS wei-
tergebildet. Jeder Teilnehmer erhielt zudem einen
umfangreichen Ordner in dem alle Materialien fiir

den Schulbesuch enthalten
sind. Wer Interesse an einem
Schulbesuch hat, oder auch
wer selbst Schulpate werden
mdchte, kann sich gerne im
Familienbiiro melden.
Ebenso im Familienbiiro gibt
es das Ergénzungsset flir den
Schulbesuch tiber SVS fiir be-
reits aktive Paten, die nicht
bei der letzten Schulung
dabei waren. Interessierte
konnen es sich gerne zusen-
den lassen.

Mit Rheuma oder Schmerzverstarkungssyndrom (SVS) ist es manchmal gar nicht so leicht,
in der Schule klarzukommen.

Schmerzen, Fehlzeiten oder Unverstandnis machen vielen Kindern und Jugendlichen zu schaffen.
Meistens wissen weder Lehrer noch Mitschiiler, was Rheuma oder SVS eigentlich ist.

Da konnen wir helfen!

Wir - das sind bislang rund 40 Paten, die selbst an Rheuma oder SVS erkrankt sind oder ein betrof-
fenes Kind haben. Wir kennen die Probleme im Alltag und in der Schule aus eigener Erfahrung. Wir
kommen in die Schule und informieren Mitschiiler und Lehrer anschaulich liber Rheuma oder SVS.
Wir alle arbeiten ehrenamtlich. Das heiBt, dieser Besuch ist fiir die Familien und fiir die Schule kos-
tenlos.

Schulbesuch gewiinscht?

Dann einfach im Familienbiiro melden! Dort schauen Jutta Weber und Kathrin Wersing gerne, ob
es einen passenden Schulpaten in deiner Ndhe gibt. Vor dem Schulbesuch besprechen wir ganz in
Ruhe, wie alles ablduft und Kinder und Eltern entscheiden mit, was erzahlt wird und was nicht.

Wir freuen uns darauf, interessierte Kinder, Eltern und Schulen kennenzulernen!
Das Schulpaten-Team
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“Schwimmwesten-Wochenende”
Was macht man denn da?

Das war mal mein Gedanke, als
ich dieses Angebot vom
Bundesverband Kinderrheuma
eV. las.

Nun war ich als Mutter eines
rheumakranken Kindes das
allererste Mal mit auf dem
Schwimmwesten-Wochenende”
und ich muss sagen, ich hatte
keine  Schwimmweste  an.
Sondern ich  wurde eher
getragen, als wenn ich meine
Schwimmweste bereits tragen

wiirde. Mit besonderen
Menschen, alles Gleichgesinnte,
Mamas von rheumakranken
Kindern und/oder die am

Schmerzverstarkungssyndrom erkrankt sind.

Das heiBt, ich wurde wie eine leuchtend gelbe oder
orangene Schwimmweste gesehen. Ich konnte
unsere Geschichte erzihlen, konnte &dhnliche
Geschichten horen und fiihlte mich dadurch
.gerettet” Ich ging nicht unter, sondern hatte
Auftrieb.

Foto: BU v.l: Jutta Becker, Andrea Elferich, Kunsttherapeutin

Petra Schiirmann, Britta Bockmann
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Wir 25 Teilnehmerinnen reisten am Freitag, 20.
September 2019 an. Ein paar Teilnehmerinnen
waren an diesem Tag friiher angereist und nutzten
schon die 18.000 gm groBe, subtropische Thermal-
Wasser-Erlebniswelt auf 3 Ebenen, als wir
restlichen Nachziligler unsere wunderschdnen
Zimmer, dekoriert mit Handtiichern und Rosen auf
dem Bett, bezogen. Um 17 Uhr
wurden  wir von  Gaby
Steinigeweg  begriiBt  und
starteten mit einer Kennenlern-
Runde im Tagungsraum ,Lippe"

Um 18 Uhr durften wir ein
leckeres Essen im
Palmenrestaurant  zu  uns
nehmen. AnschlieBend gab es
zwei Workshops: ,Kunst ist
Mut" mit Petra Schiirmann oder
.Wie pflege ich mich selbst...?"
mit Sandra Diergardt und Gaby
Steinigeweg. Jeder konnte sich
im Vorfeld zu seinem Lieblings-
Workshop ~ anmelden. Im
Kunst-Workshop bemalten wir
u.a. Fliesen mit Acryl- Farben
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und beschrifteten sie mit netten

Spriichen oder Lebensweisheiten.

Wir kamen dabei miteinander ins
Gesprdch und ich muss sagen: der
Austausch tat so gut! ,Wie ist das bei
deinem Kind, wie macht ihr das?", ,Was
fiir eine Medikamentenbehandlung habt
ihr und warum?“, ,Wo seid ihr in
Behandlung?" Wir mussten mal wieder
feststellen, wie froh und dankbar wir alle
sind, dass es das St. Josef-Stift in
Sendenhorst fiir uns gibt! Mit all ihren
Pflegern, Krankenschwestern, Therapeuten und
Arzten und dass dort so richtig was fiir unsere
Kinder getan wird! Am Samstag lernten wir durch
die Klang-und Musiktherapeutin Frau Ricarda
Sellig von ,Klang-Werk" aus Lidenscheid eine
Klangmassage im Workshop , Achtsamkeitstraining
- Burnout Pravention” kennen. Mit unseren selbst
mitgebrachten Isomatten lagen wir eingemummelt
mit Decken und Kissen auf dem Boden und
lauschten den Kldngen, ihrem Gong und Summen.
Wer wollte, bekam auch eine Klangschale auf
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seinen Korper gesetzt. Nur einige Teilnehmerinnen
konnten sich darauf einlassen. Jede von uns hat
dieses meditative Klangkonzert als eine Art der
Entspannung kennengelernt und konnte selbst
entscheiden, ob das im eigenen Alltag eine
Hilfestellung sein kdnnte.
Die frei verfligbare Zeit nutzten wir fiir Gespriche,
auch lber zukiinftige Vereinstermine wie z.B. der
Adventsbasar oder die Treffpunktarbeit.
Am Sonntag konnten wir noch einmal die Therme
genieBen und reisten mit unseren kreativen
Ergebnissen, Kraft im Inneren und AuBeren ab, um
in unserem Alltag wieder ,unsere
Frau" stehen zu kdnnen.
Dieses wertvolle Wochenende
wurde exklusiv von der TK
Krankenkasse mitfinanziert. Das ist
ein groBes Geschenk und sinnvoll
investiert, wie ich finde. Ein groBer
Dank an dieser Stelle an den Verein,
der sich um die Organisation und

Beantragung dieser  Gelder
gekiimmert hat und ebenfalls an
Jutta Becker, die wu.a. die

Koordination der Termine bei den
Anwendungen fiir uns regelte. Alles
nicht  selbstverstandlich  und
einfach ,Mega toll"

Katja Schmidt



1ch fand diesesh
99 r
Wochenende sel
erholsam und bin froh,
dass ich hier war.
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JIch bin froh und
dankbar, dass ich so
liebe Menschen
kennenlernen darf
und so ein wertvolles
WE verbringen
konnte. Danke."

Mit Hilfe des Elternvereins und der
Miitter des Schwimmwesten-
Wochenendes, wird eine
Hilfestellung zur
Krankheitsbewiltigung geschaffen,
die wunderbar und wertvoll ist. Sie
bietet eine Auszeit vom
Familienalltag, zeigt Losungen und
Wege dazu auf, die durch die .
angebotene Achtsamkeitspravention
auch erlernbar sind.

Mal sehen, ob es im Jahr
2020 wieder sO ein
Schwimmwesten-
Wochenende geben wird.
Jedenfalls weiB ich nun,
dass ich keine echte
Schwimmweste dazu
brauche.”

Bin wieder froh dabei
gewesen zu sein mit
ganz vielen lieben
Menschen. Wir hatten
schone Stunden, sehr
schones Wetter,
leckeres Essen.”

«Viel Spal3,
Unterhaltung und
Entspannung. Das
perfekte
Wochenende!"

,,Ich bin jedes Jahr froh
und dankbar, alte und
neue Freundinnen zu
treffen bzw. kennen
zulernen. Ich nehme
viele, neue Ideen mit
nach Hause. Vielen
lieben Dank.*

Eine Bohne fur jeden
’l’\/loment, das wurde
uns an diesem
Wochenende )
geschenkt. Daqke far
die wunderschone

Zeit!"

»Das Schwimmwesten-Wochenende 2019 war so wunderbar
wie jedes Jahr.
Mit Vorfreude blicken wir auf’s ndchste Jahr
und hoffen, es sind wieder alle da.*

,,Ent_spannung, Auszeit, Austausch,
Batterien aufladen, das alles ist dieses
Wochenende!«

.Vielen Dank an das
Orgateam fiir das wie
immer gelungene,
wunderbare
Wochenende!"

21

_Die ,beste
Mutter* sorgt
suerst fur sich
selbst!”
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RUCKBLICK

Mein schonstes Wochenen es
Jahres - Ein Jahr Vorfreude lohnt
sich.

Meine Familie und ich haben schon oft am Fami-
lienwochenende in Freckenhorst teilgenommen.
Dieses Jahr wurden wir wieder einmal freundlich
in Empfang genommen. Nach dem Abendessen
folgte dann die Kennenlernrunde, wo die Betreuer
vorgestellt wurden.
Es gab dann jeden Tag tolle Angebote fiir Kinder
und Jugendliche, die von pddagogischen Mitarbei-
tern der Sendenhorster Klinik geleitet wurden.
Fiir die Erwachsenen gab es interessante und lehr-
reiche Fachvortrdge und Workshops. AuBerdem
gab es jeden Tag leckeres Friihstiicksbuffet, Mit-
tagessen und Abendessen, dazu gehorte auch Gril-
len mit Stockbrot am Lagerfeuer.
Alles im Allem war das Wochenende sehr toll und
lustig. AuBerdem machte es dort sehr viel Spal.
Ich freue mich jedes Mal aufs ndchste Jahr.
Viele liebe GriiBe an das Team.

Ihre Marina Horsch (15 Jahre)

eckenhorst-Wochenende 2019

"Was hat dir an diesem Wochenende am besten
gefallen?”, frage ich meinen Sohn wéahrend der
Riickfahrt nach unserer ersten Teilnahme am Fa-
milienwochenende in  Freckenhorst. "Alles,
Mama!”, bekomme ich direkt retour. “Wollen wir
nachstes Jahr wieder hinfahren?", méchte ich nun
wissen und ernte ein inbriinstiges “Jaaaahaaaa!"
Und damit ist das Wichtigste eigentlich schon ge-
sagt. Wir haben ein {iberaus sonniges Wochenende
in freundlicher, herzlicher und offener Atmosphare
erlebt, wo es wahrend einer liebevollen und ideen-
reichen Betreuung flr unsere Kinder und fiir uns
Eltern interessante Vortrage in familidrer Atmo-
sphére gab.

Bei leckerem Essen, reichlich kiihlen Getranken und
einer unerschopflichen Quelle an Snacks kamen
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abends viele schone Gesprache zustande, die uns
zeigen: Wir sind nicht allein! Und mit diesem woh-
lig nachklingenden Gefiihl haben wir bereits das
Datum des nachsten Familienwochenendes in un-
seren Kalender eingetragen. Wir bedanken uns
nochmal bei allen Organisatorinnen fiir diese
schone Zeit und sagen: "Bis bald!"

Kristina Alex

»Mann-o-Mann*“!
Ein Erfahrungsaustausch... \_,/

Dank des schonen Wetters konnten wir uns mit 13
Vatern in einer nahegelegenen Lichtung am Wald-
rand treffen. Der Workshop wurde, wie im letzten
Jahr auch, von Carsten Schiider moderiert. Ein
rheumakrankes Kind in der Familie zu haben bringt
fiir alle Familienmitglieder und Angehdrige oftmals
eine groBe Veranderung mit sich. Doch diese Ver-
dnderung spiiren nicht nur die betroffenen Kinder
und Jugendlichen. Miitter und Vater erleben diese
Situation oftmals unterschiedlich. Natirlich steht
die Gesundheit und das Wohlergehen der Kinder
im Vordergrund und zurecht bestimmt dies oftmals
den Alltag.
Dennoch gerat die Gefiihlslage und nicht selten die
psychische Belastung der Vater dabei in den Hin-
tergrund. Dies war auch in der zweiten Auflage des
Workshops unser Thema.
Nach einer kurzen Vorstellungsrunde erzdhlte
jeder, der wollte, wie er den Alltag erlebt und wie
er mit der Situation umgeht. Unser Ziel waren
nicht Lésungen oder ,schlaue Tipps", sondern ein
Erfahrungsaustausch und ein besseres Kennenler-
nen untereinander - ein Austausch, der uns allen
gut getan hat!
Einstimmig wurde abgestimmt, dass der Workshop
beim ndchsten Freckenhorst-Wochenende auf
jeden Fall wieder angeboten werden soll.

Bernd Himmelberg
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UNSERE FORDERER

Unsere Forderer in 2019

Der Bundesverband Kinderrheuma e.V. hat pau-
schale Fordermittel von der GKV-Gemein-
schaftsférderung Selbsthilfe auf
Bundesebene in Hohe von 23.000€ erhalten.

Die "Treffpunkte Kinderrheuma" in G&ttingen, Kreis
Steinfurt, Markischer Kreis, KéIn/ Rhein-Erft und
Recklinghausen/ Gelsenkirchen erhielten jeweils
500€ und der “Treffpunkt Kinderrheuma" Osna-
briick erhielt 445€ pauschale Fordermittel von
der GKV-Gemeinschaftsférderung Selbsthilfe
auf ortlicher Ebene.

Gemal den Bestimmungen werden die Gelder fiir
die Deckung laufender Kosten verwendet.

Im Rahmen der Projektférderung auf Bundes-
und Landesebene nach §20hSGBV kann der
Bundesverband Kinderrheuma e.V. mit den bewil-
ligten Geldern folgende Projekte durchfiihren.

Gewahrleistungs- oder Leistungsanspriiche gegen-
liber der Krankenkasse kdnnen daraus nicht er-
wachsen. Fir die Inhalte und Gestaltung ist der
Bundesverband Kinderrheuma e.V. verantwortlich.

“RAY Tandem - Ausbau der Jugendorganisa-
tion RAY fiir junge Menschen mit Rheuma
und/ oder Schmerzverstiarkungssyndrom”
Die Barmer fordert dieses dreijahrige Projekt in
2019 mit einer

Férdersumme von

46.255,90¢€.

“SchmerzFrei” Der BKK Dach-
verband e.V. unterstiitzt unser
Projekt im  Forderzeitraum
(01.06.2018 bis 31.12.2019) mit
insgesamt 53.000,00¢€.

“Roll-ups und Flyer zur Auf-
klirung und Offentlich-
keitsarbeit iiber Kinder-
und Jugendrheuma und
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Schmerzverstarkungssyndrom” Die DAK Ge-
sundheit fordert dieses Projekt mit 4.390,00€.

“Fortbildungswochenende fiir rheumakranke
Kinder, Jugendliche und ihre Familien” Der
AOK Bundesverband fordert dieses Projekt exklusiv
mit einem
Betrag von
14.000,00¢€.

»Schwimmwesten-Wochen-
ende - Information, Aus-
tausch und Auftanken fiir
Miitter von rheumakranken
und chronisch schmerzkran-
ken Kindern und Jugendli-
chen” Die Techniker Krankenkasse fordert dieses
Projekt exklusiv mit einem Betrag von 5.603,00€.

Regionalprojekt des Treffpunkts Kinder-
rheuma Gottingen - “Aufklarung tiber Kinder-
rheuma bei der Messe

Lokolino in Gottingen”

Die AOK Niedersachsen for-

dert das Projekt mit

814,71€.

Regionalprojekt des Treffpunkts Kinder-
rheuma Gottingen “Fortbildungswochenende
fiir Familien mit rheu-

makranken Kindern” -

Die AOK Niedersachsen

fordert das Projekt mit

1.719,00¢€.

Weiterhin erhalten wir Unterstiitzung durch die
Beitrdge unserer Mitglieder und folgender Stif-
tung: “Klinik Clowns” und

“Begleitung und Unterstiit-
zung in Schule und Beruf fiir
rheumakranke Kinder und
Jugend-liche”. Beide Projekte
werden durch die Heinrich Ha-
gebock Stiftung in 2019 finanziert.

Wir bedanken uns recht herzlich bei allen Kran-
kenkassen und Forderern fiir die finanzielle Unter-
stlitzung!

Kathrin Wersing/Gaby Steinigeweg



Die Sommeraktion

RAY

In der letzten Ausgabe der Familie geLENKig hatten wir ja die RAY Sommeraktion ausgerufen und pra-
sentieren im Folgenden die Gewinnerinnen, die Fotos und ihre jeweilige Entstehungsgeschichte.

Die Jury, bestehend aus dem Redaktionsteam der FG hat das Foto von Inken als Siegerbild gewahlt.
Als Preis erhalt sie einen Shopping-Gutschein im Wert von 25€.

Herzlichen Gliickwunsch!

Im Rahmen meines Auslandspraktikums vom Stu-
dium war ich diesen Sommer mit meinem Ray-
Bandchen unter anderem in Namibia unterwegs.
Ich habe mich nun fiir dieses Foto von den Diinen
in der Sossusvlei entschieden. Das Sossusvlei
liegt in der Namib (Namib-Naukluft-National-
park), der &ltesten Wiiste der Welt und ist
UNESCO-Welterbe.

Ich habe mir den Ort ausgesucht, weil er einfach
beeindruckend ist. Uberall ist orangener Sand
und sonst nichts. Wegen des Windes war es sehr
schwierig ein Foto zu machen, letztendlich hatte
ich danach dberall Sand.

Ich bin dankbar fiir die Erfahrungen, die ich in
Namibia machen konnte.

Inken
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Da wir uns nicht einigen konnten, wer Platz 2
und 3 belegen soll, teilen sich Sarah und Isabell
den 2. Platz. Sie erhalten jeweils einen Shop-
ping-Gutschein im Wert von je 15€.

Herzlichen Gliickwunsch!

Das Foto ist an der Eder, ein Fluss der durch Bad
Wildungen flieBt, entstanden. Ich habe dieses
Foto ausgewahlt, weil ich oft mit dem Board un-
terwegs bin und dann einfach dort anhalte, wo
es mir gerade gefallt. Beim Boarden bekomme
ich den Kopf frei, nehme mir Zeit fiir mich, ge-
nieBe die Ruhe und hdnge meinen Gedanken
nach...fernab vom Alltagsstress.

[sabell



RAY

RAY Treffen in Sendenhorst

Unser Friihjahrs-Organisationstreffen fand in ge-
miitlicher Runde Mitte Marz in Sendenhorst statt.
Jutta hat fiir ein leckeres Friihstlick gesorgt und
nach dem ersten Kaffee ging es gleich zur Sache:
Wir haben an dem Tag viel inhaltlich zu unter-
schiedlichen Projekten (z.B. Neuauflage des Flyers,
Homepage-Uberarbeitung, neue Projektideen) ge-
arbeitet und natirlich noch ein paar Details fir
unser Ray- Wochenende Ende August geklart. Das
Programm ist wirklich super geworden, ich freue
mich drauf!

Wie immer kam der SpaB nicht zu kurz, es wurde
viel gelacht und in der Pause auch noch ein biss-
chen im Snoezelraum entspannt. Alles in allem ein
rundum gelungener und sehr produktiver Tag!

Ines
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Das Bild ist bei mir zu Hause im Garten
entstanden. Fiir mich ist es ein Ort der
Entspannung und ein Ort zum Abschalten
aus dem Alltag. Mein RAY-Bandchen be-
gleitet mich taglich und ich habe es bun-
ter gemacht. Um zu zeigen wie bunt und
vielfdltig das Leben ist, habe ich mir auch
meine Nagel in den Farben des RAY-Logos
gestaltet. RAY macht mein Leben bunter!

Sarah

Wir gratulieren allen Gewinnerinnen
und bedanken uns herzlich bei Allen,
die teilgenommen haben.

Die nachsten RAY Termine:

23.-24.11.2019
RAY Treffen & Peer-Schulung
in Sendenhorst

27.-28.03.2020
RAY Treffen in Miinster

Hast Du Interesse an einem der genannten Ter-
mine teilzunehmen oder Ideen fiir weitere Veran-
staltungen/Aktivitdten?

Dann melde Dich bei RAY unter

ray@kinderrheuma.com oder im Familienbliro

unter 02526/ 300 1175. Wir freuen uns auf Deine
Teilnahme!

Weitere Termine fiir 2020 sind
schon in der Planung und wer-
den so bald wie mdglich auch

auf der RAY Homepage zu fin-
den sein:

www.kinderrheuma.com/ray



Infostand
Rheuma aktuell im
Uniklinikum Miinster

Auch bei der diesjahrigen Patientenveranstaltung
vom kooperativen Rheumazentrum Minsterland
waren wir wieder mit einem Infostand vertreten.
Insbesondere die ,give-aways" (Pflaster, Blocke,
Stifte etc.) waren bei den Besuchern sehr beliebt
und so kamen wir mit einigen ins Gesprach.

Wie ich es schon hdufig erlebt habe, waren die
meisten eher lberrascht, dass auch schon Kinder
von einer rheumatischen Erkrankung betroffen sein
konnen.

AuBerdem hatten wir auch die Mdglichkeit zum
Austausch mit den Mitgliedern anderer vertretener
Selbsthilfeorganisationen.

Insgesamt ein gelungener Vormittag fiir die Selbst-
hilfe und Aufklarungsarbeit des Vereins!

Ines
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RAY beim Freckenhorst-
Wochenende

Vom 28.06 bis 30.06.2019 fand das Familien Wo-
chenende in Freckenhorst statt.

Einige von uns RAYlern konnten es schon kaum er-
warten. Los ging es am sonnigen und warmen Frei-
tagnachmittag. Nach dem Ankommen an der
Landvolkshochschule in Freckenhorst bezogen wir
alle unsere Zimmer, anschlieBend gab es ein ge-
meinsames Abendessen.

Danach trafen wir uns zusammen mit den Familien
in der Gartenhalle zur Vorstellungs- und Begrii-
Bungsrunde und fiir weitere Informationen zum
Wochenende.

Wir RAYler zogen uns darauf mit Jutta Weber in
den Konferenzraum zuriick, um liber organisatori-
sche Dinge, wie z. B. den Austausch zum Workshop
fiir Pflegeschulen, der Mitgliederversammlung zu
sprechen.

Nicht zu vergessen feierten wir auch am Freitag-
abend mit selbstgebackenem Kuchen den Geburts-
tag von Jutta. Den Abend haben wir, nachdem uns
der Kopf rauchte, gemiitlich ausklingen lassen.

Als wir uns Samstag friih alle gemeinsam beim

Friihstiick gestarkt haben, ging es flir uns los nach

Warendorf zum Stand-up-Paddling.
Dort angekommen, warteten wir bis alle
nach und nach eingetrudelt sind.
Frau Helms vom Wassersportverein Wa-
rendorf hat uns herzlich in Empfang ge-
nommen und mit wuns erstmal
Trockeniibungen gemacht, damit wir si-
cherer im Umgang mit dem Board sind
und nicht direkt ins Wasser fallen.
Besonders war, dass sie sich fiir jeden
einzelnen von uns Zeit genommen hat
und nach Alternativen suchte, falls man
aufgrund von Beschwerden nicht ein-
fach so vom Board aufstehen konnte.
Nachdem alle die Ubungen gemacht
hatten, ging es auch schon ins Wasser.
Zuerst sollten wir uns nur auf das Board
setzen, um uns an die Begebenheiten zu
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gewdhnen. Nach und nach stellten sich alle nun
auf das Board. Damit wir auch etwas von dem Aus-
flug lernen, zeigte uns Frau Helms Techniken, wie
wir richtig paddeln.

Letztendlich sind wir alle kurz darauf ins Wasser
gesprungen, um uns abzukiihlen und haben an-
schlieBend auf den Boards Kunststiicke auspro-
biert.

Insgesamt war es eine wirklich groBartige Erfah-
rung mit Erfrischung und SpaB fiir alle.

Um nachmittags wieder fit zu sein, starkten wir
uns bei dem Essensbuffet am Mittag. Dann ging es
um 14:30 Uhr auch schon wieder los und alle
waren auf den Vortrag von Dalibor Cesak, einem
Coach und Triathlet, gespannt. Wahrend der ge-
samten Zeit des Vortrags herrschte eine Stille, da
er alle in seinen Bann gezogen hatte. Zuerst fing
er an, von sich selbst zu erzdhlen, wie seine per-
sonliche Geschichte anfing. Auch er erkrankte an
Rheuma, aber lieB sich von der Krankheit nicht un-
terkriegen. Er trieb vorher schon viel Sport und tat
dies nach der Diagnose vielleicht sogar noch viel
mehr. Beeindruckend war, dass er sich als Ziel
setzte, an einem lronman in Hawaii teilzunehmen,
was ihm letztendlich durch sein Durchhaltevermo-
gen gelang. All dies und viele weitere sportliche,
als auch anderweitige Leistungen gelangen ihm
durch seinen Leitsatz ,Aktiv mit Rheuma"
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Nach dem atemberaubenden Vortrag hatten wir
eine Pause. Bevor wir alle zusammen zum Abend-
essen gingen, wurde mit allen, die beim Familien-
Wochenende dabei waren, ein Gruppenfoto ge-
macht. Das letzte Abendessen war ein gemeinsa-
mes Grillen. Im Anschluss ging es dann fiir alle in
die Gartenhalle zum Abendprogramm. Die Kinder
und Jugendlichen stellten ihre Ergebnisse und Er-
lebnisse von dem Kreativworkshop, als auch vom
Sing Your Song Workshop vor. AuBerdem wurden
die Workshop Leiter und die ehrenamtlichen Helfer
zum Abschluss des Abends geehrt. Es wurde ge-
sungen, gelacht und gefeiert.

Den warmen Sommerabend lieBen wir drauBBen mit
Feuerschale und Stockbrot inklusiv guter Laune
ausklingen.

Am Sonntagmorgen ging es fiir einige von uns
schon nach dem Friihstiick nach Hause. Andere
von uns RAYlern fuhren mit den Kindern zusam-
men auf den Erlebnisbauernhof Hesecker, um die
Betreuer zu unterstiitzen. Zusatzlich nahmen zwei
von uns an der Mitgliederversammlung teil.

Alles in allem war es ein sehr gelungenes Wochen-
ende mit tollen Workshops, super Wetter und
schéner Atmosphare. Wir freuen uns schon richtig
auf das nachste Jahr.

Laura A. & Hannah T-W



RAY zu Gast bei der Rheuma-
Liga — klein trifft gro3

Vom 05.-07. Juli hatten zwei Mitglieder von RAY
die Méglichkeit, an dem Bundesjugendtreffen der
deutschen Rheuma-Liga (kurz: BUJU) teilzuneh-
men. Wie es dazu kam? Nachdem vor einiger Zeit
ein Kontakt zwischen RAY und den jungen Rheu-
matikern entstand, um {iber eine mdgliche Zusam-
menarbeit zu brainstormen, folgte die Einladung
zur BUJU, um sich einander vorzustellen und ein-
mal in die Strukturen und Zusammenhiange der
Rheuma-Liga hineinschnuppern zu kénnen.

Die Wahl fiel auf Tom und mich und als wir dann
den Weg nach Hamburg antraten, kamen bei uns
doch ein paar Fragen auf:

.Sag mal, wie viele Leute kommen eigentlich?”
.50 25 Teilnehmer vielleicht. Die Landessprecher
der jungen Rheumatiker halt."

.Was genau sind denn die Landessprecher? Viel-
leicht die VIPs der Rheuma-Liga?"

.Keine Ahnung. Auf jeden Fall kommen Leute aus
ganz Deutschland. Und wir beide."

.Und was sagen wir, wenn wer fragt, was wir da
machen?"

.Dann sagen wir, wir sind von RAY, der Jugend-
gruppe des Bundesverbandes Kinderrheuma."

Soweit so gut, unser Plan stand fest. Die Rheuma-
Liga kennen lernen, Kontakte kniipfen, RAY vor-
stellen, dabei sympathisch wirken, weiter
brainstormen, Dinge lernen. Oder einfach ldcheln
und winken.

Und zundchst: nicht zu spat kommen, Ruhe im
Stau bewahren, einen Parkplatz ergattern, unsere
Gruppe im Hostel finden.

Letzteres war dann doch leichter als gedacht, da
bei unserer Ankunft aufgrund eines Feueralarms
alle vor dem Hostel versammelt waren und Tom
und ich die anderen anhand des Rheuma-Liga-
Logos auf den Namensschildchen identifizieren
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konnten. Praktisch. Gliicklicherweise wurde ich di-
rekt von meiner Zimmernachbarin gefunden, die
mir anbot, mir den Weg zu unserem Zimmer zu
zeigen. Auch praktisch. Dass das Hostel einem La-
byrinth glich, unser Zimmer im 4. Stock, der Fort-
bildungsraum im 9. Stock und das Essen im Keller
war bei zwei winzigen und langsamen Aufziigen,
eher weniger praktisch.

Als dann alle sicher im 9. Stock im Fortbildungs-
raum angekommen waren (und wieder gerduschlos
atmen konnten), konnte es ja losgehen. Bei der
Vorstellungsrunde bot sich schnell ein gemischtes
Bild: Leute die sich seit Ewigkeiten kennen, neue
Gesichter, Erfahrene und neu Betroffene, verschie-
dene Dialekte und eine Alterspanne von 16 bis 40+
Jahre (geschitzte Angabe, ab einem bestimmten
Alter neigen viele dazu nur noch ,ich bin 29 Jahre
plus Erfahrung" oder dhnliches zu antworten). Tom,
der bei RAY ja doch zu den Alteren gehdrt, war also
tatsachlich ein Wochenende lang ein richtig echter
junger Rheumatiker. Interessant war auBerdem,
dass viele der Teilnehmer als Hobby ,Rheuma-Liga”
nannten. Scheint also viel SpaBB zu machen, aber
vermutlich auch ein zeitintensives Hobby zu sein
(diese Annahme entnehme ich dem zustimmenden
Mmmh oh ja" und Geschmunzel der anderen
Rheuma-Liga-Alte-Hasen).

Das Thema des Wochenendes war (brigens
.Rheuma und die digitale Welt - Apps & more:
Chancen und Risiken". Nach einem Einstieg in das
Thema folgte der erste Abend mit bereits vielen in-
teressanten Gesprachen. Ich bin haufiger liber die
Frage ,Und du arbeitest im Bundesverband Kinder-
rheuma?" gestolpert. Ich bin Mitglied und es ist si-
cherlich von Zeit zu Zeit auch Arbeit, aber ich
wiirde es eher als Engagement bezeichnen. Oder
unter dem Deckmantel der Selbsthilfe ,alte Be-
kannte und neue Leute treffen” Die ndchste Frage,
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die mich ins Griibeln brachte: ,Wie ist denn die
Struktur eures Vereins?" Na ja, wir haben den Alex,
der macht jetzt den Job von Gaby, wir haben Jutta,
das Elternbiiro und den Vorstand, den Ausschuss...
und bei RAY alle die Lust haben und jeder macht
so viel, wie er kann und mochte. Da folgten meis-
tens liberraschte Blicke, denn in der Rheuma-Liga
sind die Strukturen ganz anders geregelt. Schon al-
leine dadurch, dass jedes Bundesland eigene Lan-
desverbande mit Vorstanden und so weiter besitzt
und alles deutlich hierarchischer strukturiert ist.
An dieser Stelle ein Dank an all diejenigen, die Tom
und mir mehrmals geduldig die Vereinsstruktur er-
ldutert haben.

Am zweiten Tag, Samstag, folgte nach dem Friih-
stiick eine Einflihrung in die ,digitale Rheumawelt"
und zum Thema Datenschutz. Danach gab es eine
Vertiefung des Themas ,Datenschutz” in Kleingrup-
pen und man konnte zwischen einem Workshop
mit Apps zur ,Bewegung” oder ,Krankheitsmana-
gement” wéahlen. Es wurden verschiedene Apps
vorgestellt, in denen man beispielsweise die Me-
dikamenteneinnahme, Schmerzen oder Termine
eintragen kann und diese wurden von uns Teilneh-
mern anschlieBend bewertet. Die Meinungen, ob
so eine App denn nun generell niitzlich und sinn-
voll ist, gingen tatsdchlich stark auseinander.

Da in den Pausen mehrmals zwischen dem 9.Stock
und Erdgeschoss gewechselt wurde, habe ich
wahrscheinlich auch ohne den Bewegungswork-
shop genug davon abbekommen.

Auch der Samstagabend wurde gemeinsam ver-
bracht und nach anfinglicher Scheu (und nach
zwei-drei Bier) haben sich auch Freiwillige fiir die
Sing-Star-Sessions gefunden. Ich wurde gebeten
an dieser Stelle Toms Leistung hervorzuheben, der
mit einem Song von Revolverheld eine lberra-
gende Punktzahl von 9470 erreichte. Tom, ich bin
stolz auf dich.
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Am Sonntag stand der Austausch dber die Work-
shops auf dem Programm und eine ldeensamm-
lung, wie die perfekte App flir uns Rheumis
aussehen miisste. Mein persénliches Fazit zum
Thema ,Rheuma-Apps": Es gibt wirklich tolle
Ideen, allerdings sind die Anspriiche der Nutzer so
individuell, dass es in naher Zukunft wohl kaum
eine App geben kann, die auf alle Bediirfnisse und
Wiinsche abgestimmt ist (und natiirlich wenig Zeit
und Speicher verbraucht und keine Daten weiter-
leitet und und und).

Sonntag gab es darliber hinaus einen Vortrag von
Monika Mayer (Koordinatorin Eltern- und Jugend-
arbeit der Rheuma-Liga) mit Informationen Gber
den Bundesverband der Rheuma-Liga und Perspek-
tiven fiir die Jugendarbeit. Hier wurde mir erneut
die ,GroBendimension” bewusst. Bei rund 300.000
Mitgliedern zdhlen ungefahr 1000-1500 zum El-
tern- und Jugendbereich. Ein riesiger Verein also,
wo die ,junge Fraktion" einen kleinen Teil von vie-
len abbildet.

Fiir uns von RAY beziehungsweise dem Bundesver-
band Kinderrheuma war es, wie vielleicht in der
Uberschrift dieses Textes deutlich wird, wahrlich
ein Treffen zwischen klein und groB3 im Bereich der
Selbsthilfe. Was beiden auf jeden Fall gemein ist,
ist dass sie vom Engagement und von dem Herz-
blut der Mitglieder leben und fiir diese eine Familie
darstellen.

In diesem Sinne, Danke an Jutta, Monika und die
jungen Rheumatiker fiir diese Gelegenheit und

Danke an alle, die sich engagieren.

Sarah K.



RAY-Aktiv-Wochenende 2019

Vom 30. August bis zum 1. September fand auch
dieses Jahr wieder das RAY-Wochenende im Ju-
gendgastehaus in Miinster direkt am Aasee statt.
Besonders gefreut hat uns, dass neben einigen alt-
bekannten RAY-Mitgliedern dieses Jahr auch zwei
Vertreterinnen der jungen Rheumatiker der
Rheuma-Liga mit dabei waren. Betreut wurde das
Wochenende von Jutta und Phyllis.

Nachdem am Freitag alle nach und nach angereist
waren, hatten wir die Mdglichkeit uns gegenseitig
kennenzulernen und uns auf den neusten Stand in
den aktuellen Projekten zu bringen. Dariiber hinaus
war dieses Treffen eine gute Gelegenheit, sich
einen Uberblick liber die anstehenden Aktionen am
Wochenende zu informieren. AnschlieBend lieBen
wir den Abend noch in geselliger Runde mit ein
paar Spielen ausklingen - alles in allem also ein
entspannter Start in das Wochenende.

Am Samstag ging es nach dem Friihstiick mit

einem Spaziergang zur Fabi Miinster weiter, wo
unser Nachmittagsprogramm stattfinden sollte.
Angeleitet durch Phyllis stand der Spaziergang
unter dem Motto, die Natur mit allen Sinnen wahr-
zunehmen, wozu an einigen Zwischenstopps Acht-
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samkeitsiibungen und kleine gemeinsame Ubun-
gen eingestreut wurden.
An der Fabi angekommen trafen wir dann auch
Dérte Janne Riistmann, eine Okotrophologin, wel-
che mit uns unser Mittagessen zubereitete (War
super lecker!l). Wéhrenddes-
sen erhielten wir einige inte-
ressante Informationen zu
gesunder Erndhrung, insbe-
sondere in Bezug auf Erndh-
rung bei rheumatischen
Erkrankungen. Nachdem wir
zur Jugendherberge zuriick-
gekehrt waren, hatten wir
den Nachmittag zu unserer
freien Verfligung, so konnte
sich jeder ganz nach seinen
Bedrfnissen etwas ausruhen
oder den Nachmittag in ge-
selliger Runde mit den ande-
ren verbringen. Als letzter
Programmpunkt fiir diesen Tag stand dann noch
ein Workshop zum Thema Studieren mit Rheuma/
SVS auf dem Plan, in welchem insbesondere die
Themen ,Studienfinanzierung”, ,Stipendien” und
+Auslandsaufenthalte mit chronischer Erkrankung”



RAY

im Vordergrund standen. Angeleitet wurde der
Workshop durch Norman und Marie, die personli-
che Erfahrungen mit beiden Themen gemacht
haben und daher einige Tipps auf Lager hatten.
Insbesondere diejenigen, denen in Kiirze der Start
ihres Studiums oder einer Ausbildung bevorstehen,
empfanden diese Veranstaltung als sehr hilfreich.
AnschlieBend wurde der Rest des Abends gemein-
sam in der Stadt verbracht, wo in gemiitlicher At-
mosphdre der ein oder andere Austausch
stattfinden konnte.

Am Sonntag gab es dann noch einen Workshop zu
alternativen Heilmethoden durch Ingrid Haar-
meyer, welcher Aufschluss tber die Mdglichkeiten,
aber auch liber die Grenzen alternativer Behand-
lungen beispielsweise durch bestimmte Erndhrung
oder Naturheilmitteln gab. Jeder konnte sich selbst
einbringen und auch von den Erfahrungen der an-
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deren Teilnehmer profitieren. So schnell ging das
Wochenende dann auch schon dem Ende zu. Nach
dem Mittagessen fanden wir uns nochmal kurz alle
zu einer kleinen Nachbesprechung zusammen, wo-
raufhin die meisten von uns sich auch schon auf
den Weg nach Hause machten.

Alles in allem war es wieder ein sehr gelungenes
Wochenende mit einer sehr guten Mischung an In-
formationsangeboten, Austausch und gemiitli-
chem Beisammensein. Besonders danken wir
nochmal Jutta (fiir die es ja ihr erstes RAY-Wo-
chenende war, was liberhaupt nicht aufgefallen
ist!) und Phyllis, die uns permanent zur Seite stan-
den und maBgeblich am Gelingen des Wochenen-
des beteiligt waren.

Laura und Robin



RAY-BBQ in Beckum

Am 28.09.19 fand unser RAY-BBQ in Beckum statt.
Ich hatte mir gedacht, dass es einfach mal etwas
anderes ist, als immer zu friihstlicken. Abwechs-
lung muss ja auch mal sein.

Im Voraus griindete ich eine What'sApp Gruppe,
um zu erfragen, auf was jeder Lust hat, da ja viele
Rheumatiker auf Fleisch verzichten. Als ich mei-
nem Freund daraufhin die Einkaufsliste gab,
musste er etwas schmunzeln. Wir waren eine reine
Médelsgruppe und dementsprechend standen
nicht nur wenig Fleisch auf dem Zettel, sondern
auch samtliche Zutaten fiir GemisespieBe.

Um 16 Uhr kamen dann alle an und begriiBten vor
allem erst einmal unseren Hund Joschi, der sich
einfach an mir vorbei gemogelt hatte. Da wir alle
schon michtig Hunger hatten, wurde der Gasgrill
sofort ,angefeuert”. Erst mal waren wir damit be-
schaftigt, unsere GemisespieBe vorzubereiten und
wir hatten die Sorge, dass wir diese vertauschen
konnten. Das war allerdings vollig unndtig. Wah-
rend die anderen einfach auf die Reihenfolge des
Gemdiises achteten, hatten Sarah und ich noch we-
niger zu befiirchten. Sarah hatte nur Pilze und
Zwiebeln und ich nur Pilze, da kam mir meine
.Lekschheit" zu-

gute. Fiir diejeni-

gen, die das Wort

.leksch” nicht

kennen, das be-

deutet einfach,

dass ich sehr

wahlerisch beim

Essen bin und vie-

les nicht mag.

Nachdem wir uns
die Bauche voll-
geschlagen hat-
ten, war es Zeit
flir ein wenig Ar-
beit fiir RAY. Da-
nach war erst mal
Zeit zu quatschen,
denn beim Essen
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war das kaum mdoglich gewesen, wir hatten alle
einfach viel zu groBen Hunger gehabt.

Natiirlich durfte bei so einem Zusammentreffen
.Wizard" nicht fehlen, die Runde wurde allerdings
kurzzeitig von einem herein geflogenen Schneider
unterbrochen (wir wurden aber heldenhaft durch
meinen Freund gerettet).

Nachdem wir die Runde dann doch noch beenden
konnten war es langsam Zeit fiir die Heimreise.
Dies wurde zumindest gesagt... aber Joschi, der
den ganzen Abend fleiBig gestreichelt wurde, kam
immer wieder dazwischen.

Aber irgendwann verabschiedeten wir uns endgiil-
tig und Joschi sah ihnen mit traurigem Blick hin-
terher, aber ich denke, dass auch er sie wieder
sehen wird, denn solche Treffen mit tollen Men-
schen miissen einfach immer wiederholt werden.

Pia V.
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Treffpunkt Gottingen auf
Familienfreizeit im Harz

Auch in diesem Jahr konnte der Treffpunkt Kinder-
rheuma Gottingen mit sieben Familien (26 Perso-
nen) an einer Freizeit teilnehmen. Vom 14.06. bis
16.06.2019

trafen sich

die Familien

im Harz, in

St. Andreas-

berg. Dort

befindet sich

eine Jugend-

und Sport-

herberge,

das JANGS-

TEL INN. Es

gibt einen

rollstuhlge-

rechten

Wohntrakt,

ein Schwimmbad, einen Kletterparcours, eine
Sporthalle, einen Kletterturm, einen Bolzplatz, ein
Beachvolleyballfeld, eine Disco, einen Grillplatz -
einfach alles was das Herz begehrt.

Nachdem die Familien am 14.06.19 gegen 18.00
Uhr eintrafen, waren alle gespannt und voller freu-
diger Erwartung auf das Wochenende. Nach dem
Abendessen wurden die Familien auf ihre Zimmer
verteilt und nach der Hausbegehung trafen sich
alle zum gemiitlichen Beisammensein im Seminar-
raum. Die Kinder malten in Malblichern, bastelten
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bunte Lesezeichen, die mit Glitzersteinen und Auf-
klebern hiibsch dekoriert wurden. Dank der liebe-
vollen Planung von Bianca Miiller und Sarah
Hirschmann und
durch den finanziel-
len Zuschuss von der
AOK  Duderstadt,
konnte diese krea-
tive Aktion stattfin-
den.
Man hat schon am
ersten Abend ge-
spiirt und gesehen,
wie gut sich Eltern
und Kinder verste-
hen. Der Zusam-
menhalt in dieser
Gruppe ist einfach
toll! Gegen 24.00
Uhr traf sich noch eine kleine Gruppe zum Mitter-
nachtsbaden im hauseigenen Pool, was richtig
schdn und sehr spaBig war.
Am Morgen des 15.06.19, gab es gegen 8.00 Uhr
Frihstiick. Im Anschluss trafen sich alle zum ge-
meinsamen Austausch im Gruppenraum oder auf
der Sonnenterasse. Die Kinder malten in ihren
neuen Einhorn-, Feen- oder Tiermalbiichern bis um
10.30 Uhr, da dann unser erster Vortrag begann.
Frau Pallokat (Physiotherapeutin) und ihre Kollegin,
reisten aus Hannover an und referierten zum
Thema: Mobilisationsiibungen der Gelenke fiir den
Lymphabfluss. Das Wichtigste hierbei ist es, nicht
zu viel Druck auf die Gelenke aufzubauen, sondern
langsam und entspannt die Gelenke durchzuarbei-
ten, d.h. passives, achsengerechtes Beugen und
Strecken. Gerade in Phasen des Schubs wird durch
tdgliche, flinfminitige Mobilisationsiibungen Ent-
lastung spiirbar. Nach dem Schub kann man mit
sanfter Dehntechnik und kleinen Drehbewegungen
das Gelenk mobilisieren. Mit der Hilfe von Tapes
kann man zusatzlich das Lymphsystem anregen,



um den Stoffwechselriickfluss zu verbessern, so
dass man Schwellungen reduziert und Schmerzen
lindert. Dies wurde uns von den Therapeutinnen
anhand von Ubungen, die wir an unseren Kindern
praktisch anwenden konnten, anschaulich de-
monstriert. GroBartig war auch, dass unsere Ju-
gendlichen ihre Tapes eigenstandig am betroffen

Gelenk anbringen konnten. SpafB3 hatten die klei-
neren Kinder besonders bei den Ubungen, bei
denen es um Muskelstabilisierung und Gleichge-
wichtsschulung ging. Daflir nutzten die Kinder
einen Jumper, eine Slackline, die FuBballe und
Sportbdnder. Frau Pallokat gab uns anschlieBend
noch den Tipp, ""Retterspitz™" duBerlich als Wickel
oder Umschlag anzuwenden. Retterspitz ist eine
Fliissigkeit aus reinen 4therischen Olen und pflanz-
lichen Extraktstoffen zur unterstiitzenden physi-
kalischen Therapie, z.B. zur Regeneration bei
Sportverletzungen, bei chronischer Polyarthritis,
aktiver Arthrose, Schmerzverstarkungssyndrom,
Schwellungszustdnden an den Gelenken, etc.

Nach diesem sehr informativen und praxisorien-
tierten Vortrag, der ausschlieBlich von Sarah und
Christian H. organisiert worden war, gingen die Fa-
milien dann zur Mittagspause. Bis 14.00 Uhr war
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Freizeit angesagt. Im Anschluss konnten alle ge-
starkt zum zweiten Vortrag erscheinen.
Frau Tanja Oelmann, Facharztin fir Orthopadie,
Osteopathie, manuelle Medizin/Chirotherapie, kam
aus Goéttingen angereist und brachte uns mit ihrem
informativen und handlungsorientierten Vortrag
die Osteopathie ndher. Hierbei handelt es sich um
ein Diagnose- und Therapiekonzept, bei
dem der Behandler mit den Hénden
Dysbalancen aufspiirt und die zugehd-
rigen Spannungen geldst werden. Die
Behandlung schlieBt das Bewegungs-
und Organsystem sowie die Leitungs-
bahnen (Nerven u. GefiBe) mit ein.
Dabei steht das Losen von Blockaden
im Vordergrund. Das Zusammenspiel
von Korper, Geist und Seele dient zur
Férderung der Selbstheilung.
Wahrend des Vortrages vergnligten sich
unsere Kinder im Schwimmbad oder
beim Volleyball. Nach dem Abendessen
gab es fiir die Kleinen noch einen Kino-
abend mit Popcorn, der von Familie
Miiller perfekt vorbereitet wurde.
Der letzte Tag, der 16.06.19, begann
wieder um 8.00Uhr mit dem gemeinsa-
men Friihstlick. Kinder und Erwachsene deckten
wie auch am gestrigen Tag, den Tisch ein. Anschlie-
Bend mussten wir die Zimmer raumen. Leider reg-
nete es, so dass der geplante Ausflug zur
Sommerrodelbahn abgesagt werden musste. Un-
abhdngig vom Wetter konnten wir unseren letzten
gemeinsamen Ausflug in die Grube Samson aber
wahrnehmen. Das Bergwerkmuseum in St. Andre-
asberg zahlt zum UNESCO- Weltkulturerbe. Nach
der Verabschiedung am Bergwerk, waren sich alle
Familien einig, dass es wieder mal ein tolles Fami-
lienwochenende war.
Hiermit bedanken sich die Familien nochmals bei
allen, die an der Planung beteiligt waren. Ein be-
sonderer DANK geht an die AOK Duderstadt und
unsere Gottinger Treffpunktleiterin Mirja Bohlen-
der, ohne die das Ganze nicht mdglich gewesen
ware...Danke Mirja!l! Sylvia Pitz
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Treffpunkt Markischer Kreis
bei den Turboschnecken

LSportlich aktiv sein und Gutes tun." Unter diesem
Motto stand das Geburtstagsprogramm der Turbo-
Schnecken Ludenscheid e.V. im Mai 2019.
Anldsslich des fiinfjdhrigen Bestehens ihres
.Schneckenhauses” gab es am Tag der offenen Tiir
kostenlose Sportangebote zum Schnuppern und
ein buntes Rahmenprogramm.

Nach Herzenslust konnte eine Auswahl an diversen
Sportarten ausprobiert werden. Die Teilnehmer
spendeten anschlieBend fiir Kursbesuche oder fiir
jeden gelaufenen oder geradelten Kilometer.
Sandra  Diergardt

und Sabine Kuschel

vom Treffpunkt

Markischer  Kreis

waren mit einem

Info-Stand im

Schneckenhaus ver-

treten und zeigten

so Prasenz.

Unser Dank geht an

die  Turbo-Schne-

cken e.V., Liden-

scheid, sowie an alle

spendablen Sportler.

Treffunkt Osnabriick feiert
Jubilaum

Wie bitte? Unser Elterntreffpunkt feiert in diesem
Jahr schon sein 10 jahriges Bestehen?

Ich weiB noch genau als unsere Tochter Ida (22)
im Juli 2008 die Diagnose juvenile idiophatische
Arthritis in Sendenhorst, bekam. Gleichzeitig erfuhr
ich dort auch von einem Elternverein und der
Selbsthilfegruppe!

Und dass der Verein in dem Jahr ein Bundesver-
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band wurde! Somit sollten bundesweite Treff-
punkte gegriindet werden!

Im Familienbiiro erklarten mir Kathrin und die da-
malige Sozialarbeiterin Christine dann genau, was
es damit auf sich hatte!

Spontan sagte ich Ja! Eigentlich muss ich sagen,
dass WIR ja sagten, denn von nun an war auch
mein Mann Martin mit im Boot! Somit libernah-
men wir den Landkreis Osnabriick.

Wir versuchten, uns auf diese Herausforderung so
gut es ging vorzubereiten und luden zuerst einmal
die Presse zu uns ein! Nach einem ausfiihrlichen
Bericht in der Osnabriicker Zeitung klingelte unser
Telefon so einige Male! Anfang 2009 starteten wir
dann mit 4 Familien zu unserem ersten Treffen!
Schnell war klar, dass wir uns wieder sehen woll-
ten!

Der Abstand von drei Monaten war allen
recht! Meistens trafen wir uns zu einer Pizza in
Lotte! Es folgten jahrliche Zoobesuche, eine Erndh-
rungsberatung, Wochenenden auf einem Reiterhof
(Projekt ELLO), vom Modehaus LE&T in Osnabriick
bekamen wir sogar eine gréBere Geldspende, Som-
merfeste bei uns im Garten und, und ....

Hier feierten wir auch am 17.8.19 unser 10 jahriges
Bestehen! Der Vereinsvorstand schenkte uns ein
Essen (dafiir sagen wir: Dankeschdn!). Das nahmen
wir gerne an. Bei einem Finger Food Buffet ver-
brachten wir wieder einen lustigen Abend und fei-
erten uns!

Wir freuen uns immer auf unsere Treffen und wir
konnen nur sagen:



Wir sind Freunde geworden und die hatten wir
nie kennengelernt, wenn unsere Tochter Ida kein
Rheuma bekommen héatte!
In diesem Sinne, herzliche GriiBe

Heike und Martin Wermeier

Treffpunkt Nordhessen
Spielberg Aventura

Viel SpaB hatten die Familien der Selbsthilfe-
gruppe ,Kinderheuma Nordhessen" auf dem mo-
dernen, erlebnisreichen Spielberg Aventura in
Medebach.

Unser erlebnisreiches Treffen brachte Kinder und
Eltern in Bewegung und forderte das Gemein-
schaftserlebnis unserer Selbsthilfegruppe. Zum
gemeinsamen Austausch und zur gegenseitigen
Unterstiitzung haben sich in unserer Gruppe Fa-
milien mit an Rheuma erkrankten Kindern zu-
sammengeschlossen, die sich mehrmals im Jahr
treffen. Beim Balancieren, Hangeln, Wippen und
Klettern stellten die Kinder und Eltern ihre Ge-
schicklichkeit unter Beweis. Die innovativen
Spielanlagen forderten die Kinder heraus und
schwungvolle Bewegungen auf Spielgerdten er-
zeugten einen Riesen-SpaB fiir die Kinder, die
sonst oft mit eingeschrankter Beweglichkeit
leben miissen.

Der ausgedehnte Fernblick lber die Stadt Mede-
bach in das Waldecker Bergland lieB uns alle von
den sportlichen Anstrengungen schnell wieder
entspannen.
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Beim unbeschwerten Spielen auf modernsten
Spielgeraten verschwanden viele Probleme des All-
tags. So verlieBen wir gestarkt durch das naturbe-
lassene Umfeld und die familienfreundliche
Atmosphdre auf dem langsten zusammenhangen-
den Spielgerat Europas, das vor der Haustir liegt,
das Geldnde.

Beate Clement-Kliitsch

Treffpunkt Kinderrheuma
Gottingen kletterte im
Gottinger “ROXX”

Dem Schmerz "davonklettern”, das war das Motto
des Gottinger Treffpunktes am 8.09.2019. Sarah
und Christian
planten  mit
groBem Enga-
gement dieses
Erlebnis, Ulber
das wir alle
sehr gliicklich
waren. Es gab
fiir alle Kinder
ein eigenes T-
Shirt, welches
dem Motto angepasst war. Die Geschwisterkinder
sind natiirlich ebenfalls bedacht worden. Sarah gab
allen Kindern ein Proviantsackchen, in dem ein Ge-
trdnk und ein paar Mutmacherkekse verstaut
waren. Auch fiir alle Eltern gab es ausreichend Ge-
tranke und Kostlichkeiten, die Sarah und Christian
mitgebracht hatten. Gliicklicherweise konnten wir
an diesem Tag auch zwei neue Familien willkom-
men heiBen, die direkt in das Geschehen mit ein-
gebunden worden sind.

Alle waren voller Vorfreude und Begeisterung am
Sonntag um 10.00 Uhr zum Roxx gekommen, um
dem Schmerz endlich "davonklettern” zu kénnen.
Eltern und Kinder durften klettern und/ oder si-
chern. Viktor und Michael, zwei Angestellte der
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Kletterhalle, unterstiitzten die Kinder und Eltern in
ihrem Vorhaben, dem Schmerz davon zu klettern.
Zwei Stunden dauerte das Erlebnis. Alle Kinder
haben sich das Klettern zugetraut, obwohl manche
anfangs noch sehr zuriickhaltend waren. Ich sah
zum Ende des Tages in stolze und gliickliche Ge-
sichter.

Es war schon eine spannende Erfahrung, die viel
mit Vertrauen und Mut zu tun hatte.

AnschlieBend sind die meisten Familien noch zum
Essen und zum gemeinsamen Austausch zu Familie
Hirschmann gefahren. Sarah und Christian hatten
fiir alle gegrillt. Es gab Burger fiir alle- mit Fleisch,
glutenfrei, vegan und vegetarisch! Perfekt! Es war
ein wunderschoner Tag! Ich sah gliickliche Fami-
lien, die fiir ein paar Stunden ihre Sorgen und N&te
vergessen konnten. Der gemeinsame Austausch
zwischen den Eltern war auch an diesem Tag sehr
wichtig fiir uns. Die Kinder genossen das gemein-
same  Spielen, die  gemeinsame  Zeit.
Danke, Sarah und Christian, fiir den wundervollen
Tag und euer Engagement!

Mirja Bohlender
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Treffpunkt Gottingen -
“Dem Schmerz davonlaufen”

Der GREAT BARRIER LAUF in Gottingen begann fiir

uns vier am Samstag, 14. September, um 9.20 Uhr.

Bei diesem

Event gab es 23

Hindernisse und

insgesamt 3200

Teilnehmer. Wir

vier (Anton,

Emma, Frank,

Mirja) nahmen

am Kidslauf teil,

bei dem 450

Kinder in Be-

gleitung ihrer

Eltern liber rut-

schige und

steile Hinder-

nisse liefen und

kletterten. Es

war ein tolles

Ereignis und ein
groBes Erlebnis fiir uns. Anton und Emma
liefen, robbten, kletterten und rutschten
durch Matsch- und Wasserstationen und
tiber Hindernisse hinweg. Anton war der
schnellste Laufer von uns.
Wir hatten alle groBen SpaB! Am Ende
des Parcours bekamen die Kinder alle
eine Medaille fiir die groBartige Leistung.
Wir liefen mit unseren Vereinsshirts und
am Ziel angekommen, war Anton direkt
vom Sprecher interviewt worden. Wir
hatten einen tollen Tag und konnten
somit fiir den Moment dem "“Schmerz
davonlaufen”.

Mirja Bohlender



Treffpunkt Kreis Steinfurt-
Unser Jubilaumstag

Der Treffpunkt Kinderrheuma Kreis Steinfurt feierte
am 15. September sein 10-jdhriges Jubildum mit
einem ganz besonderen Programm. Zunachst war
ein gemeinsamer Ausflug in den Miinsteraner Zoo
von Gaby Steinigeweg geplant, den insgesamt 8
Familien mitmachten. Dass dieser sonnige Spat-
sommertag etwas ganz besonderes fiir unsere Klei-
nen wurde, verdanken wir Tatjana Liirwer, die uns
ganz spezielle Einblicke in den Zoo ermdglichte. So
konnten wir hinter die Kulissen im Warzen-
schweinhaus blicken und die Tiere streicheln und
flittern. Keiner hatte vermutet, dass die Haut dieser
Tiere so warm und weich ist und ein Warzen-
schwein sich fiir die Wohlflihimassage der Kinder
direkt an das Gitter legte. Der Nachwuchs hinge-
gen war quirlig und hungrig. Auf Pfiff wurden alle
Tiere richtig in ihr Gehege rein und raus geleitet -
da herrschte trainierte Disziplin. Unser Gruppen-
foto wurde dann im Léwenhaus aufgenommen. Die
Lowen haben wir im AuBengehege noch bestaunt
und dann war es doch ein komisches Gefiihl als wir
auf der Riickseite im Lowenhaus in deren Gehege
gefiihrt wurden. Ist die Klappe denn auch wirklich
zu? Der Gruppeneffekt machte uns stark und wir
haben einige Zeit fiir einen Vortrag im Lowenge-
hege verbracht. Doch ir-
gendwie ist man auch
erleichtert, wenn alle
wieder raus sind, die Tir
geschlossen ist und die
richtigen  Warnlampen
leuchten. An diesem son-
nigen Tag konnten wir
auch Tiger, eine Gepar-
denbande, Giraffen und
viele mehr aus ndchster
N&dhe beobachten. Nach
einem leckeren Mittag-
essen im Zoorestaurant
hatten wir einen weite-
ren Tageshohepunkt auf
dem Programm: Alle
konnten aus nachster
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Nahe die Elefanten flittern und viele Fragen den
drei Tierpflegern stellen. Da passte doch ganz
schdn viel Gemiise in so einen Elefantenriissel...
und nicht jedes Kind war direkt so mutig, die Ele-
fanten zu fiittern. Doch die lieben Augen der Dick-
hduter haben am Ende jeden iberzeugt. Nach
einem schonen Picknick auf dem groBen Spielplatz
sind alle mit tollen Eindriicken nach Hause gefah-
ren. Ein groBer Dank gilt Gaby, Tatjana und dem
Miinsteraner Zoo fiir diesen besonderen Tag!
Nora Schmitz

Dank der groBziigigen Spende des Allwetterzoos
Miinster mit Freikarten fiir ALLE Familien ist dieser
Ausflug flir uns tiberhaupt erst mdglich geworden.
Fiir die Familien wird dieses Event sicherlich noch
lange in schéner Erinnerung bleiben. Fiir ein paar
Stunden den Alltag mit der rheumatischen Erkran-
kung zu vergessen, vielleicht als ganz “normaler"”
Zoobesucher sich all die Tiere und die Aktivtaten
auf dem Zoogeldande anschauen zu konnen, reichen
manchmal schon, um auch in Zukunft weiter mit
dieser Erkrankung leben zu kénnen.

G. Steinigeweg
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Treffpunkte ,,Kinderrheuma*

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 Gefiihl, 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
Sabine Kuschel &
Kreis Gaby Steinigeweg Markischer | Sandra Diergardt
Steinfurt 48477 Horstel Kreis 58840 Plettenberg
Tel: 05454-7759 Tel: 02391-52084
steinfurt@kinderrheuma.com maerkischerkreis
@kinderrheuma.com
Rheinisch- Petra Nolting Kreis Britta Bockmann
Bergischer 51467 Bergisch Gladbach Reckling- 45701 Herten
Kreis Tel: 02202-2931669 hausen/ Tel: 0209-3593789
- . Gelsen- .
rheinisch-bergisch kirchen recklinghausen

@kinderrheuma.com

@kinderrheuma.com

Kreis Diiren

Tina Bongartz

Rhein-Erft- Andrea Herrlein
Kreis 50169 Kerpen Schmerz- 52379 Langerwehe
Tel: 02273-1260 verstirkung | Tel: 02423-6135
rhein-erft@kinderrheuma.com (8vS) dueren@kinderrheuma.com
Koln Iris & Frank Wagner Etr:'Ifsordl Sonja Niehaus
50354 Hurth-Efferen Bielefeld 32052 Herford
Tel: 02233-63103 Tel: 05221-80180
koeln@kinderrheuma.com herford@kinderrheuma.com
Kreis Ute Niermann Kreis Lippe | Ridiger Winter
Coesfeld/ 48727 Billerbeck 32825 Blomberg/Lippe
Miinster Tel: 02543-4187 Tel: 05235-6400
muensterland-sued lippe@kinderrheuma.com
@kinderrheuma.com
Hochsauer- .
Kreis Soest ) . Beate & Dr. Jurgen Fuhse
Manuela Birkenhof landkreis 57392 Schmallenberg
59556 Lippstadt Tel: 02972-92 17 57
Tel: 02945-201001
Hochsauerlandkreis
soest@kinderrheuma.com @kinderrheuma.com
Kreis Kleve/ | Regina Grund-Hennes Kreis Kirsten Klésener
Krefeld 47839 Krefeld-Hiils Giitersloh 33758 SchloR

Telefon: 02151-978765
kleve-krefeld
@kinderrheuma.com

Holte-Stukenbrock
Tel: 05257-977736

guetersloh@kinderrheuma.com
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Kein Treffpunkt in lhrer Ndhe?
Dann griinden Sie doch einen!

TREFFPUNKTE

Informationen und viel Unterstiitzung dabei gibt es im Familienbiiro.

Kontaki:
Telefon: 02526-3001175

E-Mail: familienbuero@kinderrheuma.com

Region Gruppenleiter Region Gruppenleiter
Treffpunkte in Hessen
Kassel Sabina Klein Nordhessen | Beate Clement-Klltsch
34933 Fuldatal (Frankenberg/ | 59964 Medebach
oe Tudaa Korbach/ Bad | Tel: 0160-92379087
Tel: 0561-819247 Wildungen) nordhessen
kassel@kinderrheuma.com @kinderrheuma.com
Osthessen . .
(Vogelsberg- Romina Schmidt o
kreis, Hersfeld- | 36110 Schiitz Hier kénnte Ihr Treffpunkt stehen! ©
Rotenburg, Tel: 06653-919655
Fulda) osthessen@kinderrheuma.com

Treffpunkte in Niedersachsen

Landkreis Heike & Martin Wermeier Gottingen Mirja Bohlender
Osnabriick 49504 Lotte 37075 Géttingen
Tel: 05404-3863 Tel: 0551-373218
osnabrueck goettingen@kinderrheuma.com
@kinderrheuma.com
Wolfsburg/ Christina Germer Oldenburg/ | Astrid & Karsten Schiider
Helmstedt 38446 Wolfsburg Bremen 27798 Hude
Tel: 05363-8102092 Tel: 04408-7825
oldenburg- bremen
wolfsburg@kinderrheuma.com @kinderrheuma.com
Treffpunkt in Sachsen
Vogtland- Sylvie Roch Bautzen/ Manja Gruenther
kreis 08261 Schéneck/Vogtland Gérlitz 02694 Malschwitz

Tel: 0176-22296344

vogtlandkreis
@kinderrheuma.com

Tel: 035932-39400

bautzen-
goerlitz@kinderrheuma.com

Treffpunkt in Baden-Wiirttemberg

Treffpunkt in Mecklenburg-Vorpommern

Nordbaden | o\ ira & 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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Neue Gesichter auf der Station

Wie heil3t Du?
Jessica Berning
Wie alt bist Du?
21 Jahre

Wo wohnst Du?
Miinster- Hiltrup

Was genau machst Du

auf der Polarstation?

Ich begleite Kinder und ihre Eltern durch ihren
Tag und stehe ihnen in verschiedenen Situatio-
nen zur Seite. Auf der anderen Seite setze ich
mich mit den Kindern zusammen und bringe sie
2.B. durch spielen auf andere Gedanken auBer-
halb der Therapien.

Seit wann bist Du im St. Josef-Stift?
Seit dem 01.08.2019

Wie bist Du zu dieser Stelle gegkommen?
Diese Stelle wurde mir durch ein Gesprach mit
meinem Lehrer vorgeschlagen, weil ich einen be-
sonderen Platz mit neuen Herausforderungen ge-
sucht habe.

Was hat Dich gerade an dieser Stelle gereizt?
Die enge Zusammenarbeit mit den Kindern und
deren Eltern, sowie dem groBen Unterschied zu
meinen bisherigen Praktika.

Was gefallt Dir hier besonders gut?

Die unterschiedlichen pddagogischen Angebote
fiir die Kinder, sowie die enge Zusammenarbeit
unter den Kollegen.

Gibt es ein besonderes Erlebnis, das Du hier
hattest?

Ich freue mich immer wieder zu sehen, wie die
Kinder sich in der Zeit entwickeln und sich durch
ihre Therapien schmerzfreier bewegen konnen.
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Wie entspannst Du Dich nach einem an-
strengenden Kliniktag? Nach einem anstren-
genden Arbeitstag hore ich gerne Musik oder
beschaftige mich mit unseren Tieren.

Was Du sonst noch erwahnen mochtest:

Ich weiB es sehr zu schitzen, dass ich innerhalb
meiner Ausbildung als vollwertiges Teammitglied
angesehen und gesehen werde. Zudem wurde mir
bereits zu Beginn sehr viel Vertrauen in der Ar-
beit mit Kindern in unterschiedlichen Situationen
geschenkt.

Vielen Dank, Jessica.

Wie heif3t Du:
Theres Schéfer

Wie alt bist Du?

18 Jahre

Wo wohnst Du?
Enniger

Was genau machst
Du auf der Polarsta-
tion?

Ich mache ein Freiwilliges Soziales Jahr auf der
Polarstation.

Seit wann bist Du im St. Josef-Stift ?
Seit dem 01.08.2019

Wie bist Du zu dieser Stelle gekommen?

Ich bin durch Niklas, einem ehemaligen Freiwilli-
gen, der mir diese Stelle empfohlen hat, auf ein
FSJ auf der Polarstation gekommen.

Was hat Dich gerade an dieser Stelle gereizt?
Ich fand es toll zu sehen, wie man es hier schafft,
dass die Kinder trotz des Therapiealltags und der
Bewadltigung ihrer Krankheit eine Menge Spal3
haben und sich hier im Krankenhaus wohlfiihlen.
Dass ich als Freiwillige dazu beitragen und den
Kindern helfen kann, war ausschlaggebend fiir



meine Entscheidung, das FSJ hier auf der CO zu
machen. Zudem kam, dass man nicht nur mit
Kleinkindern, sondern auch Jugendlichen, also
Kindern aus verschiedensten Altersgruppen zu-
sammenarbeitet, was in anderen Einrichtungen
in den meisten Fallen nicht mdglich ist.

Was gefillt Dir hier besonders gut?
Besonders gut gefallt mir hier die herzliche At-
mosphare, sowohl unter uns, dem
Spielzimmerteam, als auch den Kindern. Ich
wurde mit offenen Armen empfangen und fiihle
mich hier sehr wohl, was mir von Anfang an sehr
wichtig war.

AuBerdem sind meine bzw. unsere Aufgaben breit
gefdachert und dadurch, dass tdglich neue Kinder
aufgenommen werden, ist unser Arbeitsalltag
sehr abwechslungsreich gestaltet.

Gibt es ein besonderes Erlebnis, das Du hier
hattest?

Ich finde es schwer, sich auf ein bestimmtes Er-
lebnis zu beschranken. Generell ist es immer
schdn zu sehen, dass die Kinder trotz ihrer Krank-
heit und den Therapien hier eine schéne Zeit ver-
bringen, Freunde finden und deshalb oft sogar
mit einem weinenden Auge nach Hause gehen.
Es ist fiir mich selbst auch immer ein tolles Ge-
fiihl, die Dankbarkeit der Kinder und Eltern fiir
meine Arbeit hier zu spiiren, denn das flihrt mir
jedes Mal vor Augen, dass ich als Freiwillige hier
gebraucht werde und meine Entscheidung, das
FSJ auf der Polarstation zu machen, auf jeden
Fall die richtige war.

Wie entspannst Du Dich nach einem an-
strengenden Kliniktag?

Nach einem anstrengenden Kliniktag mache ich
meistens Sport. Ich spiele seit zehn Jahren FuB3-
ball und gehe sonst auch gerne Laufen. Mindes-
tens genauso gerne singe ich (im Chor) und
spiele Klavier. Falls dann doch mal zu allem die
Motivation fehlen sollte, liebe ich es auch mich
einfach in mein Bett zu legen und Filme zu
schauen.

Vielen Dank, Theres.
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Rheumacamp 2019

Vom 02.05.19 bis
05.05.19 haben wir -
8 Madels aus Senden-
horst - gemeinsam
mit anderen Rheuma-
betroffenen an dem

Rheumacamp 2019
am Bodensee teilge-
nommen.

Das Camp begann mit

einer groBen Vorstel-

lungsrunde, in der wir

uns gegenseitig, aber
auch die Veranstalter, kennenlernen konnten. Hier-
bei ging es allerdings nicht um unsere rheumati-
sche Erkrankung sondern vor allem um uns als
Person und unser Leben - z.B. Familie, Hobbys,
Schule/Ausbildung/Studium. AuBerdem haben uns
zwei Rheumatiker - die schon lange erkrankt sind
- von ihren Erfahrungen mit Rheuma und dem
Leben drumherum berichtet. Danach hatten wir
etwas Zeit uns von der langen Anreise zu erholen,
bevor das gemeinsame Abendessen anstand. In den
Pausen zwischen den Seminaren haben wir die Zeit
genutzt, uns besser kennenzulernen und haben
unter anderem Uber personliche, sowie private
Dinge gesprochen, auch mal liber die Probleme des
anderen. Aber hauptséachlich haben wir viel mitei-
nander gelacht, Witze gemacht oder sind einfach
mal zum Bodensee spaziert!

Nach dem Abendessen stand Selbstverteidigung
bzw. Karate auf dem Programm. Hier haben wir ge-
lernt, uns zu verteidigen, falls wir mal in eine ge-
fahrliche oder Ubergriffige Situation gelangen
sollten. AuBerdem hat man bei jeder neuen Ubung
den Partner gewechselt. So wurde der Umgang und
die Stimmung miteinander aufgelockert. Auch als
eher zurlickhaltende Person ist man bei diesen
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Ubungen mit der Zeit automatisch etwas aufge-
taut. Nachdem wir einiges uiber Selbstverteidigung
lernen konnten, war auch bereits der erste Tag im
Rheumacamp am Bodensee vorbei.

Der Freitag startete um 08:00 Uhr mit dem Friih-
stlick und um 09:00 Uhr stand auch bereits das
erste Seminar an. In diesem Seminar ging es um
viele verschiedene Themen (Auslandsaufenthalt,
Studium/Schule/Ausbildung und weiteres) zu
denen in verschiedenen Gruppen Informationen
gesammelt wurden. Diese wurden am Ende zusam-
mengetragen und ausfiihrlich beredet. AuBerdem
stellte sich Mara von ,,Mein Rheuma wird Erwach-
sen” vor. ,,Mein Rheuma wird Erwachsen" ist ein
Projekt der Rheuma Liga und richtet sich an Ju-
gendliche und junge Erwachsene zwischen 16 und
20 Jahren. Das 10-kdpfige Team aus jungen Rheu-
matikern (die bereits den Ubergang in die Erwach-
senen Rheumatologie hinter sich haben)
unterstiitzt Betroffene vor und beim Wechsel in
die Erwachsenenversorgung. Man kann sich z.B. bei
Fragen an sie wenden oder wenn man Hilfe bei
etwas benétigt. Das Team wurde von der Rheuma
Liga geschult und bringt somit auch einiges an
Wissen mit. Jedoch wurde auch betont, dass sie
nur aus Erfahrungen sprechen kdnnen und bei
komplexen Fragen z.B. iiber die Medikation auch
nicht immer helfen kénnen. Nach diesem Seminar
stand auch bereits direkt um 12:30 das Mittages-
sen an. Danach hatten wir allerdings geniigend
Zeit, um uns etwas zu entspannen, bevor es um
14:00 Uhr mit dem Seminar ,Erfahrungsaustausch
zu Erndhrung/Medikamenten und Therapie: Alles
was ich schon immer mal wissen wollte" weiter-
ging. Wir haben in dem Seminar viel lber die ver-
schiedenen Medikamente (NSAR, Biologika,
Basistherapie uvm.) und auch deren Nebenwirkun-
gen gesprochen. Allgemein kamen, so gut wie alle
Themen zur Sprache, die mit der Behandlung von
Rheuma zu tun haben. Sei es das Vorbeugen von
Nebenwirkungen, die Wirkung der verschiedenen
Medikamente oder auch Punktionen - fast kein
Thema wurde ausgelassen. Dadurch hatten wir die
Madglichkeit, aus vielen verschiedenen Bereichen
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auch neue, unbekannte Dinge aufzugreifen. Falls
nach dem Seminar noch Fragen offen waren oder
man sonst noch andere Fragen/Probleme hatte,
gab es die Mdglichkeit, in der Zeit von 16:00-17:00
Uhr ein individuelles Gesprich mit den Arzten zu
fiihren. Da wir keine offenen Fragen mehr hatten,
nutzten wir die Pause und machten einen Spazier-
gang zum Bodensee.

Um 19:30 Uhr fand das nachste Seminar bei dem
Physiotherapeuten Mathias Georgi statt. Dort
haben wir uns liber Entspannungsmadglichkeiten
und physikalische Therapien unterhalten. Herr
Georgi stellte uns verschiedene Mdglichkeiten der
Entspannung vor und besprach die verschiedenen
physikalischen Therapien, die man mit Rheuma an-
wenden kann. Unter anderem ging es um die Tens-
Therapie, Kalte-Wdarme-Therapien wie Retterspitz
oder heiBe Rolle sowie um Sport. Uns wurde ge-
zeigt, wie wir die heiBe Rolle auch selbst Zuhause
machen kdnnen und wie wir sie richtig anwenden.
Um 21:00 Uhr war auch dieses Seminar zu Ende
und wir Sendenhorster sammelten uns noch in der
Sitzecke im Erdgeschoss fiir ein paar Runden Wer-
wolf. Es wurde sehr viel gelacht und gescherzt -
im GroBen und Ganzen war es ein sehr schoner
und gelungener Tagesabschluss!

Auch am Samstag ging es um 09:00 Uhr los mit
dem ersten Seminar - Gehirnfitness. Dort zeigte
uns Herr Felbermeier einige Ubungen, um unser
Gehirn zu trainieren. Davor hat er noch einige
grundlegende Dinge/Themen zum Thema Gehirn
und Gehirnfitness aufgegriffen und erldutert, so
dass man verstehen konnte, was und wieso so trai-
niert wird. Nach 1 2 Stunden Theorie und Praxis
konnten wir uns eine halbe Stunde erholen. Diese
Pausen nutzte jeder anders. Manche nutzten sie
zum Lernen, gingen spazieren oder legten sich ein-
fach mal eine halbe Stunde in ihr Bett.

Um 11:00 Uhr folgte dann ein doch sehr ernstes
und auch wichtiges Seminar fiir uns alle. Und zwar
ging es um uns und was wir tun kdnnen, wenn es
uns mal nicht so gut geht. Wir haben besprochen,
wie man erste Warnzeichen einer psychischen Er-
krankung erkennt und was man tun kann, wenn
man sich alleine nicht mehr aufrappeln kann. Es
ging auch um unsere Ressourcen und darum, wie



man sich selbst ein Stiick weit helfen kann. In die-
sem Seminar merkte man deutlich, dass jeder
Mensch andere Bediirfnisse hat, wenn es einem
schlecht geht. Dem einen Menschen tun Ablen-
kung und Aktivitaten gut, andere wiederum brau-
chen Zeit fiir sich selbst. Im GroBen und Ganzen
wurde aber auch klar gemacht, dass es vielen Men-
schen nicht gut geht und dass man sich Hilfe zur
Seite holen sollte, wenn es zu viel wird.
Damit auch Abwechslung zu der Theorie vorhan-
den ist, fand um 14:00 Uhr ein Ausflug in Form von
.Nordic Walking" zum Bodensee statt. Auf dem
Weg haben wir alle viel gemeinsam geredet und
uns ausgetauscht. Am Bodensee angekommen hat-
ten wir alle noch etwas Zeit, um uns zu unterhal-
ten, Gruppenbilder zu machen und uns mit Apfeln
und Miisliriegeln zu starken. Auch auf dem Riick-
weg wurde wieder viel geplaudert und gelacht. Der
Ausflug war fiir eigentlich alle mal eine sehr
schéne Abwechslung zu den theoretischen Teilen
wiahrend der Seminare. Nachdem wir wieder am
Gastehaus angekommen waren, haben wir uns
noch kurz zusammengesetzt und tiber Sport sowie
andere Aktivitdten rund um Rheuma geredet.

Aufgrund des langen Ausflugs hatten wir auch eine
relativ lange Pause um zu entspannen. Um 18:00
Uhr gab es wie jeden Abend das Abendbuffet und
um 19:30 Uhr begann das Seminar ,Partnerschaft
und Liebe mit und trotz Rheuma - geht das?" mit
der Gynakologin Frau Dr. Argenton. Wie der Name
des Seminars schon verrdt, ging es um Partner-
schaft, Liebe und auch Sexualitdt mit Rheuma. Na-
tlirlich ist all dies auch mit Rheuma mdglich,
jedoch ist es manchmal schwierig, richtig an die
Dinge heranzugehen und in der Hinsicht war das
Seminar sehr aufkldrend, angstnehmend und in-
formativ. Auch iber die verschiedenen Verhiitungs-
methoden wurden wir aufgeklart.

Nach 1 72 Stunden ging dann auch das letzte Se-
minar des Tages zu Ende und wir versammelten
uns wieder, um den Abend mit Spielen ausklingen
zu lassen.

Am Sonntag, dem letzten Vormittag im Rheuma-
camp, fand noch ein letztes Seminar um 09:00
statt, bevor wir um 12:00 Uhr die Heimfahrt an-
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traten.

Dieses Mal ging es darum, uns verbal zu verteidi-
gen. Wir lernten einiges lber die Kérpersprache der
Menschen und wie wir geschickt auf Angriffe ant-
worten konnen (z.B. mit einer Gegenfrage). AuBer-
dem ging es ganz haufig um das Thema Respekt
und was Respekt fiir uns bedeutet (Akzeptanz,
Wertschatzung, Achtsamkeit...). Aus diesem Semi-
nar hat man sehr viel mitgenommen, gerade was
es heiBt, zu sich selbst zu stehen. Wir selber sind
die wichtigste Person fiir uns und wir sollten uns
alle selbst respektieren, achten und lieben so wie
wir sind. Ebenfalls wurde uns das ,,Esmi-Monster"
mit auf dem Weg gegeben. Dieses Monster soll
aussagen: ,,Einen Schei8 Muss Ich! " Und das
stimmt auch. Denn wir miissen nichts tun, was wir
nicht wollen. Wir selber entscheiden, was wir
wieso tun wollen. Es wurden auch viele weitere
Themen angesprochen, die sich um das Thema
Kommunikation drehen. Fiir uns alle war dieses Se-
minar das wahrscheinlich effektivste von allen. Die
Sendenhorster sind ja bekanntlich sehr aufgeklart
bei Themen wie Medikamente, Akzeptanz des
Rheumas, Entspannungsverfahren etc... Daher
waren uns viele der besprochenen Dinge bereits
bekannt, jedoch war es durchaus hilfreich all diese
Themen auch noch aus einem weiteren Blickwinkel
zu besprechen. Wahrscheinlich kann man im
Namen aller sagen, dass das letzte Seminar dem
ganzen Camp ,die Krone aufgesetzt hat". Denn es
war auch ein sehr personliches, fast intimes Semi-
nar. SchlieBlich ging es auch um unsere personli-
chen Erfahrungen durch verbale Gewalt. Und dass
man Ulber diese Thematik so offen, ehrlich und in-
tensiv gesprochen hat, hat einigen geholfen, neue
Kraft zu tanken und positiv in die Zukunft zu
schauen!

Somit mdchten wir - 8 Médels aus Sendenhorst -
uns noch einmal flir diese Mdglichkeit bedanken.
Wir alle haben in diesem Camp wichtige Erfahrun-
gen fiir unser Leben mitgenommen und sind froh,
Teil dieses Camps gewesen zu sein! :-

Paula Szallies
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Sommerferienprogramm 2019

Feucht fréhlich starteten wir am 16. Juli mit einem
Paddelausflug auf der Ems in unser Sommerferi-
enprogramm. In drei Booten paddelten wir die Ems
runter. Das eine oder andere Boot hatte zwar eher
einen Zickzack- Kurs drauf, aber wir kamen nach
ein paar Pausen alle erfolgreich wieder am Boots-
haus in Telgte an.

In diesem Jahr konnte die Feuerwehr ganz ohne
zwischenzeitlichen Einsatz zu uns kommen. Wir
konnten die Feuerwehrleute mit Fragen l6chern,
alles ausprobieren, anschauen und zum Schluss
noch eine ordentliche Wasserschlacht veranstal-
ten.

Unser geplanter Ausflug zum Streichelzoo musste
aufgrund der Temperaturen am heiBesten Tag des
Jahres leider ausfallen. Dafiir fuhren wir in der
Woche danach mit einer richtig groBen Gruppe
zum Swin Golfen. Dann hieB es Swing Golfen auf
Junsere Art" und trotz (oder gerade wegen) Miss-
achtung samtlicher Regeln fluppte das Spiel . Eine
Gruppe hat sogar tatsdchlich alle Bahnen ge-
schafft.

Ein Hohepunkt des Sommerferienprogramms ist ja
immer unser Sommerfest, welches in diesem Jahr
seinem Namen ganz besonders Ehre machte. Bei
fast tropischen Temperaturen machten sich die
Kids in Gruppen im Park auf zur Olympiade, bei der
es auch die eine oder andere Abkiihlung gab. In
diesem Jahr konnten wir auch wieder im Park gril-
len- wobei Phyllis vor dem Grill schon ordentlich
am Gliihen war.

Traditionell darf der Zoobesuch in Miinster nicht
fehlen. Wie immer war der Bus voll, die Station
leergefegt und wir besuchten vom Affen bis zum
Zebra fast jedes Tier. Die Zootiere waren trotz der
warmen Temperaturen relativ aktiv und wir pen-
delten zwischen den einzelnen Gehegen hin und
her. Ein Highlight waren natiirlich wie immer die
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Erdmannchen . Pas-
send zur Elefanten-
futterung waren wir
natiirlich zur Stelle
und auch die ,Fiitte-
rung” unserer zwei-
beinigen Raubtiere kam
natiirlich nicht zu kurz .

Die Herzen unserer Pferdefans schlugen am 15.
August wieder hoher, als es Richtung Drensteinfurt
ging. Dank vieler freiwilliger Kinder und Jugendli-
cher mit ihren Pferden und Ponys, die von Annika
und Carolin GaBméller organisiert wurden, konn-
ten unsere groBen und kleinen Patienten fast end-
los ihre Runden drehen und wollten gar nicht mehr
aus dem Sattel.

Unsere Dorfpolizisten Robert und Bodo lieBen es
sich auch in diesem Jahr nicht nehmen, uns auf der
Polarstation zu besuchen und die vielen neugieri-
gen Fragen der Kinder zu beantworten. Im An-
schluss durften wir das Polizeiauto genauestens
unter die Lupe nehmen und alles einmal auspro-
bieren- von der Kelle bis zum Martinshorn.

.Wie hoch traue ich mich hinaus?"- ,Ach, doch soo
weit?" hieB es wieder am 22. August bei unserer
Fahrt zum Hochseilgarten in Diilmen. Die Begeis-
terung war groB, als es an die einzelnen Stationen
ging. Dort bewiesen dann alle Kinder und Jugend-
lichen auBerordentlich viel Mut und trauten sich
auch auf der Schaukel- dem Highlight des Hoch-
seilgartens- in schwindelerregende Hohen. Der
Teamgeist war in diesem Jahr wirklich auBeror-
dentlich groB und die Unterstiitzung untereinander
wirklich bemerkenswert. Der ein oder andere
konnte nach dem Tag sicherlich gut schlafen.

Wir méchten uns an dieser Stelle noch einmal ganz
herzlich bei allen Helfern, Freiwilligen und Unter-
stiitzern bedanken, die unsere Sommerferienaktio-
nen ermdglicht und unterstiitzt haben. Ein ganz
besonderer Dank gilt vor allem unserem Kiichen-
team, welches uns bei jeder Aktion hervorragend
verpflegt hat!

Phyllis und Judith



Kinderrheuma an der
Grundschule

Wer kennt es als selbst erkranktes Kind oder auch
als Elternteil nicht? Dieses stdndige Erklédren,
Rechtfertigen und Organisieren insbesondere Leh-
rern gegeniiber... Warum darf das Kind keinen
Sport mitmachen? Wieso kann es am Wanderaus-
flug oder an der Skifreizeit nicht teilnehmen und
welche Méglichkeiten gibt es, einen Ausflug so zu
gestalten, dass auch ein rheumakrankes Kind pro-
blemlos daran teilnehmen kann? Und warum fehlt
es eigentlich so hdufig im Unterricht und wie kann
ich als Lehrer den Schulalltag ,rheumagerecht” er-
leichtern?

Hier anzusetzen war unser Anliegen und es traf
sich dabei gut, auf offene Ohren der eigenen
Schulleitung zu stoBen. Ausgestattet mit diversen
Info-Materialien des Familienbiiros und einer
Powerpoint-Prdsentation, ausgearbeitet vom be-
troffenen Junior selbst, wurde nun also das ge-
samte  Lehrerkollegium  der  Grundschule
Waldschule Eichelkamp in Wolfsburg (Niedersach-
sen) fiir das Thema ,Kinderrheuma" sensibilisiert.
Auch, wenn dort z. Z. kein erkranktes Kind beschult

47

ARTIKEL VON PATIENTEN

wird, war es uns aufgrund unserer eigenen (leider
mitunter auch negativen) Erfahrungen wichtig, ein
wenig lber rheumatische Erkrankungen im Kindes-
und Jugendalter aufzuklaren.

Im Vordergrund stand dabei zundchst eine kurze
Powerpoint-Prdsentation, in der der Begriff
.Rheuma" an sich, die Symptome, die Folgen (kor-
perlich, wie auch schulisch/sozial) und die Therapie
thematisiert wurden. Die anschlieBende Frage-
runde zeigte dann auch deutlich, dass Interesse fiir
das Thema geweckt wurde. Aber was ist schon ein
Vortrag ohne anschlieBende Gruppenarbeit, um
das Gehorte und Gelernte zu vertiefen? Genutzt
wurden dafiir die Gruppenarbeitskarten des Pro-
jektordners ,Schule", ausgearbeitet vom Familien-
biiro. Diese eignen sich ganz hervorragend, um
tiber Kinderrheuma und die daraus resultierenden
Einschrankungen einmal intensiver nachzudenken.
Insgesamt wurden 6 unterschiedliche ,Rheuma”-
Fille bearbeitet und Lésungen gesucht, diesen (fik-
tiven) Schiilern den Schulalltag zu erleichtern. In
samtlichen Gruppen wurde eifrig diskutiert, was
spater in der groBen Plenums-
runde auch mit Hinweisen auf
mdgliche Nachteilsausgleiche
in Schule und Unterricht fort-
gefiihrt wurde.

Insgesamt gesehen war die
zur ,Kinderrheuma"”- Diskus-
sion umfunktionierte Lehrer-
dienstbesprechung ein voller
Erfolg und wir bedanken uns
noch einmal ganz herzlich bei
Frau Weber und dem Famili-
enbliro Sendenhorst, die uns
mit Informationen und Mate-
rial so umfangreich unter-
stiitzt haben.

Elias und Silke Hiibner
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Sprechstunde

Mit Sebastian Schua (Oberarzt der Klinik fiir
Kinder- und Jugendrheumatologie) und
Arnold lllhardt (Diplom-Psychologe)

Arnold lllhardt (Al): Hallo Sebastian! Unsere
Sprechstunde geht inzwischen in die dritte Runde.
Und beim diesjahrigen Familienwochenende in
Freckenhorst konnten wir Zwei mal eine Sprech-
stunde sozusagen live prasentieren. Interessanter-
weise meldeten einige Teilnehmer zuriick, die
knapp dreistiindige Veranstaltung in der Land-
volkshochschule hatte noch langer dauern kénnen.
Da kommt natiirlich die Frage auf: Wodurch ent-
steht dieser groBe Bedarf an Information? Unsi-
cherheit? Mangelndes Wissen? Zu wenig
Angebote?

Sebastian Schua (SSch): Hallo Arnold und liebe
Leserinnen und Leser. Diese Riickmeldung fand ich
auch sehr interessant. Man meint ja immer, wir als
Kinderrheumatologen bedienen so ein ,kleines
Fach" in der Medizin, da gibt es eigentlich nicht so
viele Inhalte, wie beispielsweise in anderen Medi-
zin-Fachern. Aber ich denke es sind mehrere Fak-
toren, die hier zusammen kommen. Einerseits sind
die Erkrankungen, die wir behandeln und mit
denen unsere Eltern/Kinder/Jugendlichen konfron-
tiert werden, sehr schwierig im Zusammenhang zu
verstehen. Einige Dinge, was die Betroffenen inte-
ressiert, wie beispielsweise das Warum, kann man
heute immer noch nicht génzlich erklaren. Ferner
sind diese Erkrankungen sehr eingreifend in das
Leben der Betroffenen. Das heiBt, wir sprechen von
chronischen Erkrankungen, von chronischen Ver-
anderungen, vielleicht von bestehenden oder wer-
denden Einschrankungen des Lebens, von
verschiedensten Medikamenten und und und. Ge-
rade die Medikamententhemen miissen sehr um-
fangreich erkldrt werden und brauchen viel
verstandliche Wissensvermittlung. Es ist enorm
wichtig, zu wissen, warum ich dies und das ma-
chen muss. Denn nur so kdnnen Eltern akzeptieren,
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beispielsweise ihren Kindern regelmaBig Medika-
mente zu verabreichen. Wir missen also den Pa-
tienten und deren Eltern, die in der Regel Laien
sind, einen umfassenden Uberblick iiber eine Fiille
von medizinischen Zusammenhéangen erklaren. Das
ist wirklich sehr komplex. Dies kann auch nicht in
einem Gesprach nur geklart werden, viele Inhalte
miissen erst ,sacken” und im Verlauf kommen dann
immer wieder Fragen hierzu. Das heiBt, es gibt
trotz des ,kleinen Faches" Kinderrheumatologie
viele Inhalte, der Bedarf an versténdlicher Infor-
mation ist sehr groB.

Zudem entstehen beziiglich chronischen Erkran-
kungen auch immer Angste und Sorgen iiber die
Gesundheit und Zukunft des Kindes. Das ist aus
meiner Sicht vollig verstédndlich und mir wiirde es
als Betroffener nicht anders gehen. Deswegen sind
es manchmal nicht nur die Fakten, die die Eltern
wissen wollen, sondern auch Erfahrungswerte oder
einfach nur zwischenmenschliche Zuwendung.
Und diese Gesprdche bendtigen oft auch viel Zeit,
es aber wichtig ist, sie zu haben.

Ich denke nicht, dass es zu wenig Angebote fiir
Wissensvermittlung im stationédren Setting gibt. Es
ist im Allgemeinen eher ein Problem im ambulan-
ten Bereich, da hier zeitlich weniger an Aufklarung
moglich ist, es keine Schulungen gibt und man, wie
gesagt, nicht alles in nur ein kurzes Gesprach pa-
cken kann.

Al: In der Klinik fiir Kinder- und Jugendrheumato-
logie werden schon seit iiber zwei Jahrzehnten
Schulungen und Seminare fiir Eltern und Patienten



angeboten. Es gibt Seminare zur Krankheits- und
Schmerzbewidltigung, zu sozialrechtlichen Hinter-
griinden oder Therapien wie Ergo- oder Physiothe-
rapie. Darliber hinaus werden auch von euch
Arzten Infoveranstaltungen durchgefiihrt. Worum
geht es im medizinischen Part hauptsachlich?

SSch: Beziiglich der Angebote fiir Wissensvermitt-
lung sind wir in Sendenhorst wirklich gut aufge-
stellt. Jeder Fachbereich kann so mit seinem
Blickwinkel und seiner Expertise die Patienten in-
formieren, aufkldren, anleiten etc. Unsere Starke
sind daher die vielen Berufsgruppen, die mit uns
téglich zusammen arbeiten und lber die vielen
Jahre ist hier eine enorme Kompetenz zum Rheuma
in den einzelnen Bereichen entstanden.

In unserem drztlichen Part der Schulung und Wis-
sensvermittlung (Edukation) geht einerseits alles
um die rheumatische Diagnose, die Einordnung der
einzelnen Rheumaformen, das Verstandnis liber die
Erkrankung, Diagnostikmdéglichkeiten, Zusammen-
hdnge, Krankheitsverlauf und Erkennung von
Krankheitszeichen.

Ein weiteres Thema sind die Behandlungsmdglich-
keiten des Rheumas und ihre Bedeutung. Vor allem
wird die medikamentdse Therapie ausfiihrlich the-
matisiert. Die Patienten sollen auch die Medika-
mentengruppen, ihre Wirkungen und Wirkweisen
kennenlernen. Sie sollen wissen, warum sie Medi-
kamente nehmen miissen und sollen.

Al: In friiheren Zeiten ware es undenkbar gewesen,
Patienten im gréBeren Stil aufzukldren oder zu in-
formieren: Da hat der Arzt angeordnet und der Pa-
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tient bzw. die Eltern befolgten diese Anwei-
sungen. Das ist zum Gliick vorbei! Heute
wiinscht man sich informierte Patienten
und Eltern. Wie sind beziiglich solcher In-
formationsveranstaltungen deine Erfahrun-
gen, inwieweit sie sich auf die
Krankheitsbewaltigung auswirken?

SSch: Die Auswirkungen einer guten Wissensver-
mittlung (Edukation) auf die Bewiltigung einer Er-
krankung sind enorm und das ist auch belegt.
Wenn die Diagnose einer rheumatischen Erkran-
kung, eigentlich jeder chronischen Erkrankung ge-
stellt wird, bedeutet das einen groBen
Lebens-Einschnitt. Vor der Diagnosestellung war
alles ,gut”, man war unabhidngig und frei. Jetzt
muss man sich mit kdrperlichen Beschwerden und
belastenden Lebensumstdnden beschaftigen und
diese vor allem akzeptieren. Akzeptieren, dass diese
grundlegende Situation nun zum eigenen Leben
gehdrt und man dies ursachlich nicht dndern kann.
Die Akzeptanz ist jedoch eine wichtige Vorausset-
zung dafiir, dass ich die Krankheit gut bewaltige.
Dass ich also trotz Krankheit mein Leben und mei-
nen Alltag, meine Lebensfiihrung gut bewaltigen
kann. Je mehr ich Bewaltigungsstrategien habe
und je mehr ich liber meine Krankheit, den Verlauf
und die Therapiemdglichkeiten weiB, desto mehr
kann ich sie kontrollieren und mit ihr leben.
Deswegen ist es grundlegend, die Patienten zu in-
formieren, sie auch in die Therapieentscheidungen
mit einzubeziehen, gemeinsam die bestehenden
Maoglichkeiten durchzugehen. Es ist zudem enorm
wichtig flir Patienten, dass auch das soziale Um-
feld entsprechend informiert ist, denn nur so kann
dies eine Unterstlitzung fiir die Patienten sein.
Auch der Austausch der Eltern und Patienten un-
tereinander, die organisierte Selbsthilfe wie bei-
spielsweise in unserem Elternverein mit den
Ortsgruppen sind Bestandteile einer aktiven Krank-
heitsbewaltigung und kénnen ausgesprochen gut
unterstiitzend wirken.
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Oft ist es auch sinnvoll, in die Krankheitsbewalti-
gung eine psychotherapeutische Anbindung zu in-
tegrieren. Ich bin diesbeziiglich hier groBziigig,
diese zu veranlassen und euch als psychotherapeu-
tisches Team in unsere gemeinsame Betreuung mit
einzuschalten.

Wie sind da deine Erfahrungen?

Al: Heute noch sprach mich eine jugendliche Pa-
tientin mit einer rheumatischen Erkrankung an,
warum sie eigentlich keine Psychotherapie bei mir
Lverschrieben” bekdme. Ich habe vielfach erlebt,
dass Patienten erst nach vielen Jahren bei mir auf-
tauchten, bei denen man immer dachte, alles liefe
nach Plan. Es stellte sich aber im intensiven Ge-
sprach heraus, dass dies nicht der Fall war. Die Ju-
gendlichen hatten nur mit den Jahren gelernt, gute
Schauspieler zu sein und auf Fragen im Sinne von
.wie geht es dir?" mit ,alles ok" zu antworten. Ich
glaube, dass wir auf diese Weise viel ibersehen. In
der psychotherapeutisch ausgerichteten Krank-
heitsbewdltigung oder - wie ich sie benenne - Be-
waéltigungstherapie werden noch einmal anders als
im drztlichen Gesprdch Aspekte wie Lebensverlauf,
Personlichkeit, Denkprozesse, emotionale und so-
ziale Kompetenz miteinbezogen. So kann es durch-
aus sein, dass bei drei Patienten eine
Wissensvermittlung im psychotherapeutischen
Sinne dreimal anders aussieht. Inzwischen ist der
Einbezug von Psychotherapeuten auch in den Leit-
linien verankert, die flir jedes Behandlungsteam
wegweisend sein sollten. Leider gibt es bei der
ganzen Sache ein Problem: Uns fehlen die zeitli-
chen Ressourcen, alle Patienten zu sehen.
Aufféllig ist leider, dass viele Betroffene oder Eltern
sich den SchulungsmaBnahmen entziehen, keine
Lust oder Zeit angeben. Das ist natiirlich schade,
weil — wie Studien zeigen und ich ja grade ausge-
fiihrt habe, die Effektivitdt belegt ist. Hast du eine
Idee, warum diese Schulungsmiidigkeit besteht?
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SSch: Die ,Schulungsmidigkeit" ist immer ein Pro-
blem, auch in anderen Bereichen und bei anderen
chronischen Erkrankungen. Es gibt hier aus meiner
Sicht einige Griinde, warum dies so sein kann. Oft
denken Betroffene, ich weiB3 schon alles, hab ich
schon gehort, da gibt's nichts Neues. Anderseits
bedeutet ein Auseinandersetzen mit einem belas-
tenden Problem auch ,Arbeit” und es kostet Ener-
gie, es wihlt auf und kann erst einmal
verunsichern und Angste hervorrufen.

Andererseits muss man auch liberlegen, ist eine
Standard-Schulung liberhaupt fiir den einzelnen
Patienten geeignet, ist der Patient liberhaupt zum
Beispiel vom Alter her in der Lage die Inhalte zu
verstehen. Man muss Schulungen also mit ihren
Inhalten auch an das Alter der Patienten anpassen.
Es ist zudem ratsam, sich zu lberlegen, sind die In-
halte meiner Schulung liberhaupt verstandlich. Die
medizinischen Begriffe beispielsweise, sollten,
wenn sie nicht umgangen werden kdnnen, gut er-
klart werden. Es muss darauf geachtet werden,
dass die Teilnehmer nicht Gber- oder unterfordert
werden. Denn wer etwas nicht versteht, hort auch
nicht zu.

Die Kunst ist es, die Teilnehmer, egal ob medizi-
nisch erfahren, weil schon langer krank, oder un-
erfahren, an derselben Stelle des
Informationsstandes abzuholen und mitzunehmen.

Vielleicht muss man auch Schulungsinhalte - und
darbietung ab und zu lberarbeiten, die neuen Me-
dien integrieren, sich hierfiir Konzepte erarbeiten
und sie inhaltlich dynamischer gestalten. Es soll
flir die Patienten informativ, interessant und inter-
aktiv sein und dann bringt eine Schulung auch
was. Wenn es nur eine reine ,Pflichtveranstaltung”
ist, dann wird der Effekt der Schulung nicht in
einem verniinftigen MaBe vorhanden sein.

Al: Das Ziel einer Schulung ist es, die Compliance
eines Patienten zu verbessern. Unter Compliance



versteht man die Bereitschaft zur Mitarbeit und
Umsetzung der empfohlenen Therapien. Heute
spricht man von Adhdrenz. Damit ist eher die
Ubereinstimmung zwischen Patient und Arzt bzw.
Therapeut gemeint. Worin liegt eigentlich genau
der Unterschied?

SSch: Adhérenz bezeichnet ,,das Ausmal3, zu dem
das Verhalten einer Person hinsichtlich Medika-
menteneinnahme, Didtbefolgung und/oder Lebens-
stildnderungen mit den vereinbarten
Empfehlungen eines medizinischen Behandlers
libereinstimmt" (World Health Organization. 2003).
Compliance bedeutet dhnliches, aber anders und
zwar Einverstandnis, Einhaltung, Fligsamkeit und
wird definiert als ,Ausmaf in welchem ein Patient
medizinische Instruktionen befolgt" (World Health
Organization. 2003). Dies ist ein Unterschied.
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Dieser Begriff Compliance kommt aus der friiheren
Zeit, wo die Arzt-Patienten-Beziehung noch sehr
einseitig, also arztlastig, ausgelegt war. Das bedeu-
tet, der Arzt ordnet an, der Patient hat dies zu be-
folgen. In diesem Fall liegt die Verantwortung fiir
eine Therapie und deren Erfolg beim Patient. Wenn
er nicht hort, hat er halt Pech, sozusagen. Dies ist
natirlich eine veraltete Sichtweise auf die Arzt-
Patienten Beziehung und nicht mehr zu halten.
Denn Patienten sind informierter und miindiger als
je zuvor. Das hei3t, man muss den Patienten in die
medizinischen Entscheidungen mit einbeziehen,
beraten, empfehlen und informieren. So fordert
man auch die Selbstwirksamkeit des Patienten,
beispielsweise werden Therapien besser akzeptiert
und damit auch regelméBiger durchgefiihrt, damit
chronische Krankheiten besser fiihrbar und akzep-
tierter werden. Diese neue Sichtweise kommt im
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Begriff Adhdrenz besser zur Geltung, deswegen
|6st dieser den Begriff Compliance ab.

Al: Wenn zum Beispiel ein jugendlicher Patient
oder ein Elternteil ein von euch empfohlenes Me-
dikament ablehnt, weil man dariiber Nachteiliges
im Internet gelesen hat und statt dessen das an-
geblich bessere Medikament XYZ eingefordert
wird, sollte dann im Rahmen der Adhdrenz darauf
eingegangen werden? Ich denke mal, dass die Ver-
gabe von Medikamenten mit hoher Erfahrungen,
individuellen Faktoren und Forschungsergebnissen
zusammenhangt, oder?

SSch: Friiher hitte man (ich dbrigens nicht) dann
vielleicht jetzt etwas lberspitzt gesagt, entweder
du machst es so wie ich sage, oder ich behandele
dich nicht. Das ist natiirlich keine gute Interaktion
und trdgt nicht dazu bei, dass sich der Patient gut
aufgehoben fiihlt. Man muss dann natdrlich in die
Materie einsteigen, fragen, wo hast du das denn
gelesen, was hast du gelesen, warum das schlecht
sein soll usw. Also erst einmal herausfinden,
warum diese unterschiedlichen Ansichten und die-
ses Wissen bestehen (so mache ich das). Mir bleibt,
wenn ich dem Patienten helfen mochte, als Arzt
nichts anderes librig, als auf die Unklarheiten und
Unsicherheiten einzugehen. Dann kann ich aufkla-
ren, informieren und natiirlich anhand aktueller
Studienlage, Leitlinien, zugelassenen Therapien
und auch anhand eigener Erfahrungen Therapien
aufzeigen und auch iiber Nebenwirkungen, Unter-
schieden und Grenzen von Therapien hinweisen.
Dann kann und muss am Ende der Patient mit ent-
scheiden, ob er dem Internet glauben méchte oder
dem Fachmann.

Al: Apropos Internet: Viele jugendliche Patienten,
vor allem aber Eltern, informieren sich liber das In-
ternet. Doch nicht alle Informationen, die man dort
findet, sind fundiert, manche sogar falsch. Was
sind da deine Erfahrungen? Ist Internet hilfreich
oder ein Storfaktor?
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SSch: Das ist flir mich leicht zu beantworten, denn
ich bin kein Freund des allgemeinen Internetwis-
sens. Aber man muss hier sicher gut unterscheiden.
Es gibt gute Seiten von den medizinischen Fach-
gesellschaften oder beispielsweise des Bundesver-
bandes Kinderrheuma oder der Rheumaliga etc.,
wo verldssliche Informationen fiir Patienten zu
finden sind. Diese sind geeignet, um einen ersten
Uberblick tiber Erkrankungen und weitere Behand-
lungen zu bekommen. Von zwielichtigen Seiten,
vor allem von den Foren rate ich jedoch dringend
ab. Dies kann kein Arztgesprdach oder fachmanni-
sche Information in keinster Weise ersetzen. Und
im schlimmsten Fall wird man total verunsichert
oder gar die Diagnose nicht oder zu spat gestellt,
weil sich selbsternannte Experten ohne jeglichen
fachlichen Hintergrund hier zu allem duBern. Lei-
der kann heute jeder alles und liberall zum Besten
geben, es wird immer schwieriger aus dem Wust
an Informationen den wahren Sud zu erkennen.
Viele Informationen werden von anderen wieder
aufgegriffen, dann als eigene Wahrheit interpre-
tiert und wieder weiter verwendet.

Deswegen ist es wichtig, die Quelle der medizini-
schen Information zu kennen, diese zurlickzuver-
folgen und zu priifen. Ich rate hier zu Vorsicht und
Skepsis.

Ich bin der Meinung, dass man anstelle des Inter-
nets immer einen Arzt des Vertrauens, bspw. Kin-
derarzt, Hausarzt hinzuziehen sollte, dieser kann,
auch wenn er vielleicht erst einmal nicht weiter
weifB3, zumindest eine weitere spezialisierte Abkla-
rung in die Wege leiten. Wenn dies schwierig ist,
dann kann ich aber das Internet sehr wohl nutzen,
zum Beispiel flr die spezialisierte Facharztsuche.

Al: Aus eigener Erfahrung bei Arztbesuchen kann



ich sagen, dass das A und O das Gespréach ist, die
Art und Weise wie der Mediziner mit mir und mei-
nen Hintergriinden umgeht und wie er mir meine
Beschwerden oder meine Erkrankung beschreibt.
Vielleicht kann man sogar so weit gehen, dass ein
gutes Aufklarungsgesprach bereits eine Art Thera-
pie darstellt. Leider ist die sogenannte ,sprechende
Medizin" eine Raritat. Schaut man sich die Vergii-
tung von medizinischen Tatigkeiten an, spielt al-
lerdings dieser Aspekt keine groBe Rolle. Wie siehst
du das und wie sind deine Erfahrungen in Arzt-Pa-
tient-Gesprachen?

SSch: Das ist wirklich ein spannendes und vor
allem extrem wichtiges Thema. Ich gebe dir voll-
kommen Recht, dass ein gutes Erstgesprach Tiiren
und Tore 6ffnen kann und die grundlegende Basis
fiir die weitere Arzt-Patientenbeziehung darstellt.
Wenn am Anfang was ,schief” 1duft, weil man sich
beispielsweise nicht ernst genommen gefiihlt hat,
kann das in den folgenden Kontakten auch unbe-
wusst immer wieder eine Rolle spielen. Ich habe
die Erfahrung gemacht, sich gerade am Anfang
einer Arzt-Patienten-Beziehung Zeit zu nehmen,
ist wirklich sehr wichtig und vor allem nachhaltig.
Die Patienten fiihlen sich ernst genommen, kénnen
ihre Fragen zur Géanze stellen und alles weitere
kann in allen Nuancen besprochen werden. Ich
habe zudem alle Informationen, die ich brauche,
erhalten und kann mir ein umfassendes Bild von
dem betroffenen Menschen und seinem Lebens-
umfeld machen.

Mit der Kostenentwicklung unseres Gesundheits-
wesens geht es leider in die genau falsche Rich-
tung. Gerade im Bereich der chronischen
Erkrankungen, wo sehr viel Rede- und Aufkla-
rungsbedarf bendtigt wird, bildet sich das durch

53

SPRECHSTUNDE

die politischen Entscheidungen zum Thema Kos-
tenoptimierung und die Krankenkassen nicht ab.
Fiir Reden gibt es leider kein Geld. Wenn sich ein
Arzt besonders aufopferungsvoll um einen Patien-
ten intensiv kiimmert, ist das sein eigener Wunsch
und er muss dafiir ggf. Uberstunden machen oder
an anderem Stellen seinen Zeitplan kiirzen. Es soll
jedoch noch weiter alles zeitlich kiirzer, kosten-
glinstiger und effektiver laufen. Das Fazit, im Alltag
bleibt weniger Zeit fiir Gespréche. Somit leidet
auch die Arzt-Patienten-Beziehung und am Ende
der Patient darunter.

Wir in Sendenhorst haben jedoch das Gliick, dass
wir uns noch ausreichend Zeit fiir unsere Patienten
nehmen konnen und diirfen, weil dies auch ein
wichtiges Qualitdtsmerkmal flir eine Abteilung und
Klinik in der heutigen Zeit der Kostenreduzierung
darstellt und dies die Behandlungsqualitat und
damit auch die Patientenzufriedenheit nachhaltig
beeinflusst.

Al: In der Klinik fiir Kinder- und Jugendrheumato-
logie spielt ja auch das Thema Schmerz eine groBe
Rolle. Als ich damals mit einem groBen Team aus
allen maoglichen deutschen Kinderrheumazentren
die Patientenschulung fiir Kinder und Jugendliche
aufgebaut habe, wurden jede Menge Seminare zu
allen moglichen Themenschwerpunkten erstellt
und zum Teil bis heute angeboten. Interessant war
fiir mich damals, dass es kein Seminar oder - wie
es genannt wird: Modul - zum Thema Schmerz in
der Kinderrheumatologie gab. Damals hieB3 es, dass
dieses Thema durch die Medikamente abgedeckt
sei. Wie denkst Du dariiber: Miisste das Thema
Schmerz bei Rheuma nicht eigens thematisiert
werden? Welche Rolle spielt dies im klinischen All-
tag? Sind da tatsdchlich Medikamente ausrei-
chend?

SSch: Nein, Medikamente kénnen eine Rolle spie-
len, miissen es aber nicht. Allein ausreichend sind
sie beim Thema chronischer Schmerz meist so-
wieso nicht. Ich finde, dass gerade das Thema
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Schmerz ein eigenstandiges und mindestens
ebenso komplexes Thema wie die rheumatischen
Erkrankungen ist und beides oft auch eng mitei-
nander verkniipft sein kann.

Hier greift das Modell, was die biologischen, psy-
chischen und sozialen Begleitumstande und Fak-
toren einer Erkrankung des einzelnen Patienten
beachtet. Hier kennst du dich ja besser aus als ich.
Aber das zeigt, wie kompli-

ziert ein chronischer Schmerz

sein kann und welche indivi-

duellen Faktoren einen Ein-

fluss hierauf haben.

Deswegen kann eine Tablette

oder ein Medikament alleine

nicht ausreichend sein.

Hier muss eine gute Zusam-

menarbeit eines Arztes mit

dem psychotherapeutischen

Team (und natdirlich auch mit

den anderen Berufsgruppen)

erfolgen, damit man sich abstimmen kann und die
Aufgaben in der Patientenbetreuung verteilt. Die
allgemeine Wissensvermittlung (Edukation) steht
immer am Anfang der Behandlung, dann erfolgt
das individuelle Therapieprogramm und die Nach-
sorge sowie Umsetzung der erlernten Inhalte fiir
den hduslichen Bereich.

Aber zu diesem Thema wollen wir ja im Verlauf in
eine der ndchsten Ausgabe uns nochmal genauer
beschaftigen.

Al: Noch eine letzte Frage zum Thema Information
und Schulung. Der Aspekt spielt nach wie vor eine
groBe Rolle; so gibt es bundesweit Arbeitskreise,
um die Patienten- und Elternschulungen zu ver-
bessern, die groBen Selbsthilfeorganisationen
haben sich das Thema auf ihre Fahnen geschrieben,
hier in der Klinik ist es — wie schon berichtet - seit
jeher ein wichtiger Teil innerhalb des Therapiepro-
gramms und auch die ,Familie geLENKig" will ja
mit ihren Texten zur Information der Leser beitra-
gen. Hast Du eine Vision, wie man Schulung oder
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Edukation optimal oder vielleicht auch ganz anders
im Stationsalltag einbauen kann?

SSch: Das ist echt schwierig zu beantworten. Ich
habe jetzt gerade keine schnelle Vision hierzu im
Kopf. Aber wenn ich das Thema bearbeiten miisste,
wiirde ich mich als erstes mit meinen Patienten
unterhalten und diese fragen, in welcher Schu-
lungsform sie sich wohl fiihlen
wiirden und sie glauben, wo sie
viel mitnehmen konnen, ohne nur
ihre Zeit abzusitzen. Wir missen
ja letztlich wie Lehrer Inhalte ver-
mitteln, die manchmal einfach
auch langweilig sind, aber eine
wichtige Basis fiir Verstdndnis und
weitere Inhalte sind. Ich habe aber
keine spezielle padagogische Aus-
bildung. Deswegen arbeite ich
eher interaktiv mit den Kindern.
Ich mach mir immer erst einmal
klar, wer sitzt da vor mir, mit welchen Erkrankun-
gen habe ich es zu tun. Ich muss den Wissensstand
des einzelnen abschadtzen, um dann alle an dhnli-
cher Stelle abzuholen und mitzunehmen. Die Pa-
tienten sollen selber mit meiner Hilfe erarbeiten,
was fiir sie selbst wichtig ist. Aber da du auch
immer sehr gute Ideen und einen guten Draht zu
den Patienten hast, kdnnen wir uns gern mal zu-
sammensetzen und hier gemeinsam tiberlegen, wie
man die ,perfekte Schulung” konzipiert. Ich bin
gern mit dabeil

Al: Vielen Dank fiir die Beantwortung dieser vielen
Fragen. In der ndchsten Sprechstunde wollen wir
uns schwerpunktmaBig dem Thema Schmerz und
dem chronischen Schmerzsyndrom widmen. Soll-
ten Sie bzw. Ihr - liebe Leser - dazu Fragen haben,
die wir in einer der ndchsten Sprechstunden be-
riicksichtigen sollen, dann schickt sie gerne an
mich: illhardt@st-josef-stift.de

Bis dann!



Ressource Krankenhaus
Ambulante vs. klinische Therapie

Kiirzlich traf ich eine inzwischen {iber 30jdhrige
Patientin wieder, die vor vielen Jahren in der Klinik
fir Kinder- und Jugendrheumatologie betreut
wurde. Mit strahlenden Augen erinnerte sie sich
an die ,alten Zeiten" auf der damaligen ,Schulsta-
tion", einem Pavillonbau mit Sechsbettzimmern,
auf der die rheumatologisch erkrankten Kinder oft-
mals 6 bis 10 Wochen stationdr behandelt wurden.
Da die medikamentdse Therapie damals noch nicht
so ausgereift war wie heute, waren Aufenthalte
von dieser Dauer hdufig notwendig, um mit dem
umfangreichen Therapieprogramm eine Verbesse-
rung der Beschwerden und damit eine optimale
Alltagstauglichkeit zu erzielen.

Die langen Krankenhauszeiten schienen der jungen
Frau nicht geschadet zu haben. Im Gegenteil: Sie
habe damals viel liber sich und ihre Krankheit ge-
lernt, habe mehr soziale Kompetenz erlangt und
sieht heute in ihrem Rheuma sogar eine Art Res-
source, wodurch sie starker geworden sei.

Gliicklicherweise ist diese Ara der langen Liegezei-
ten vorbei. Heute bestimmen sogenannte diagno-
sebezogene Fallgruppierungen (DRG's), wie lange
ein Patient in einer Klinik stationdr aufgenommen
werden kann. Die Verantwortlichen im Gesund-
heitssystem befanden, dass in einigen Krankenhadu-
sern Liegezeiten unndtig ausgeweitet wurden. Im
Gegensatz zu den Komplexbehandlungen in der
Klinik fir Kinder- und Jugendrheumatologie in
Sendenhorst hatten die jungen Patienten in ande-
ren Kliniken vielfach keinen ausgefiillten Wochen-
plan mit unzdhligen und unterschiedlichen
Therapien. Noch heute berichten Patienten von
ihren Erfahrungen aus anderen Kliniken, in denen
der Aufenthalt vor allem aus Warten und Rumlie-
gen bestehe. Oftmals sind sie liber das multipro-
fessionelle und vielfdltige Angebot in der
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Sendenhorster Klinik erstaunt. Der jeweilige Tages-
plan ist nicht selten bis zum Abend vollgepackt. Je
nach Erkrankung kdnnen das sein: Physio- und Er-
gotherapie, Beratung in der orthopadischen Werk-
statt, Bewegungsangebote, Visiten, Kalte- oder
Warmeanwendungen, medizinische Bader, MTT,
Elektrotherapie, Bewegungsbad, Seminare im Rah-
men der Patientenschulung, Entspannungsthera-
pie, Gesunde Erndhrung, sozialrechtliche Beratung,
Psychotherapie, Kunst- oder Musiktherapie, Anti-
Pieksangst-Gruppe, Gruppen zur beruflichen Ori-
entierung, Anti-Schulstress-Gruppe und nicht zu
vergessen: Unterricht in der Klinikschule. Und in
den therapiefreien Zeiten gibt es ein Freizeitange-
bot, in dem ressourcenfordernde Strategien zum
Einsatz kommen.

Da vor allem bei den kleineren Kindern die Eltern
mit vor Ort sind, gibt es fiir die Miitter und Vater
zudem Fortbildungsangebote, um sie in der Krank-
heits- und Alltagsbewaltigung anzuleiten und zu
stiarken. Dafiir steht auch das Familienbiiro, die
Zentrale des Bundesverbands Kinderrheuma e.V.,
mit Rat und Tat zur Seite.

Manchmal ist so ein Tagesablauf durchaus stressig,
sagen manche Patienten, dennoch werden die auf-
bauenden Effekte fiir eine Verbesserung der Be-
schwerden vordergriindig gesehen. Doch bei allen
positiven Aspekten, die so ein Krankenhausaufent-
halt mit sich bringen kann, gibt es zahlreiche Ge-
genstimmen: Zu teuer, zu wenig effektiv, zu
alltagsfern und zu sehr an Defiziten orientiert.
Diese Stimmen stammen nicht nur von Kostentra-
ger oder Verantwortlichen in der Gesundheitspoli-
tik, sondern auch so mancher Mediziner, mit dem
ich gesprochen habe, stellt eine férderliche Wir-
kung von Krankenhausaufenthalten in Frage. Inte-
ressant in diesem Zusammenhang ist fiir mich die
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Tatsache, dass diese Arzte zumeist aus Einrichtun-
gen mit geringer therapeutischer Dichte kamen!
(,Was ich selbst nicht anbieten kann, ist auch nicht
effektiv!") Und auf Symposien oder Fachverbanden
gibt es langst die Diskussion, ob beispielsweise eine
Schmerztherapie nicht genauso gut ambulant ab-
laufen kdnne. So werden haufig Kostenlibernah-
men seitens der Krankenkassen durch medizinische
Dienste, leider hdufig jenseits jeglicher Erfahrung
mit dem Krankheitsbild, verweigert.

Szenario mit Jugendlichen

Mit zwei Gruppen von jugendlichen Patienten (ins-
gesamt ca. 40 Personen) habe ich im Rahmen eines
Transitionsseminars eine Art Szenario durchge-
fiihrt. Die Ausgangslage: Ich stellte mich als Ver-
treter der Krankenkassen vor und beschrieb die
Bedenken beziiglich Effektivitat, Kosten und Sinn-
haftigkeit eines etwa 21/2 bis 3wdchigen Kranken-
hausaufenthalts. Bereits wahrend meiner
Ausflihrungen gab es heftigen Protest. Danach
sollte in Arbeitsgruppen das Fiir und Wider eines
Krankenhausaufenthalts erarbeitet werden; und
zwar unabhdngig von der Erkrankungsform
Rheuma oder chronische Schmerzstérung. Es
wurde danach zwar liberaus kontrovers diskutiert,
aber in beiden Gruppen waren die Ergebnisse weit-
gehend identisch: Man sprach sich in tiber 90% fiir
einen Krankenhausaufenthalt aus. Man darf dabei
nicht vergessen, dass so ein stationdrer Aufenthalt
eine Menge Nachteile mit sich bringt: Es wird Un-
terricht in der Heimatschule verpasst, man sieht
seine Familie und Freunde nicht oder selten, man
kann seinen Hobbys nicht nachgehen und vor
allem in den Ferien ist hier in der Klinik Einsatz ge-
fragt, wahrend die Mitschiiler zuhause ,chillen”.

Im Weiteren mochte ich zusammengefasst die
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Aussagen der Jugendlichen wiedergeben. Vorteile
einer ausschlieBlich ambulanten Versorgung wur-
den nicht benannt!

= Als wichtigste Variabel wurden der Austausch
und der dadurch entstehende Selbsthilfeaspekt
unter Gleichaltrigen und Betroffenen gewertet. In
der ambulanten Therapie sieht man sich eher als
Einzelkampfer, was dazu beitrdgt, sich tatsachlich
krank und andersartig zu fiihlen. Bei einem klini-
schen Aufenthalt entsteht ein starkes Gruppenge-
fuihl, das insbesondere im Jugendalter wichtig ist.
In der Gruppe erfolgt nicht nur ein Austausch, son-
dern wichtig seien das gegenseitige Auffangen und
Unterstiitzen, sowie das allgegenwartige Verstand-
nis. Vielfach wurde das Zusammensein mit Gleich-
betroffenen als Team oder Teamarbeit bezeichnet,
in dem man sich einfach starker, aber auch getra-
gen fiihle.

=» Vor allem im Kontakt mit ,alten Hasen" kénne
man viel erfahren, Behandlungsdngste abbauen
und lernen, seine Erkrankung in einem positiveren
Licht zu sehen. Solche Erfahrungen habe man aber
nicht im Wartezimmer eines niedergelassenen
Rheumatologen.

=» Die Jugendlichen sahen den Vorteil eines sta-
tiondren Aufenthalts zudem in der Therapiedichte
und der dadurch entstehenden Intensitat in ihrer
Wirksamkeit. Man sehe so auch die Erfolge schnel-
ler, als bei einer Therapie zuhause, die einmal die
Woche stattfindet. Dabei sei ausschlaggebend,
dass die verschiedenen Therapeuten im Gegensatz
zum ambulanten Bereich alle in Verbindung ste-
hen, was fiir die Patienten aufgrund der aufeinan-
der abgestimmten Vorgehensweise deutlich
spiirbar sei.

=» Aufgrund des duBerst facettenreichen Ange-



bots in der Sendenhorster Klinik kdnne man hier
Therapien ausprobieren und sie schlussendlich in-
dividuell abstimmen: Was passt? Was hilft mir?
Und was hilft mir in dieser Kombination besonders
gut?

=» Bestimmte Ziele wie bessere Beweglichkeit
oder weniger Schmerzen lieBen sich im klinischen
Setting deutlich besser realisieren als in einer am-
bulanten Behandlung. So entwickelt sich eine
schnellere Kontrolle von Ergebnissen, was mehr
Mut fiir den Alltag mache und daher auch nach-
haltige Wirkung habe.

=» Auch die Rolle der Pflege und der Erzieherin-
nen aus dem Spielzimmer wurde eigens erwédhnt.
Uber diese Mitarbeiter der Klinik habe man stindig
professionelle und kompetente Ansprechpartner,
die einem in Krisen- oder Problemsituationen Un-
terstiitzung geben. Die Gesprdche mit den Mitar-
beitern aus der Pflege oder dem Spielzimmer
wurde als ungemein wichtig gewertet, da sie vor
allem bei Problemen im Zusammenhang mit der
Erkrankung selbst, aber auch bei der Einnahme
oder Verabreichung von Medikamenten Hilfestel-
lungen anbieten, die lber die eigenen Eltern nicht
moglich waren und zudem einen Transfer auch in
den Alltagsbereich gut ermdglichen.

=» Im ambulanten Bereich, so die jungen Patien-
ten, bestdnde hdufig ein groBer Zeitdruck. So
kénne man Fragen oft nicht in einem derart um-
fangreichen Rahmen ansprechen wie in der Klinik.
Hier gdbe es Visiten, aber auch edukative Veran-
staltungen, die zwar manchmal nervten, schluss-
endlich aber dazu beitragen wiirden, mehr
Sicherheit im Umgang mit der Erkrankung zu
haben. Vor allem das auf der Jugendlichenstation
ibliche ,Meet-The-Doc"-Verfahren, bei dem sich
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der Arzt bzw. die Arztin mit der Patientin oder dem
Patienten im Zweiersetting trifft, wurde hervorge-
hoben, da hier auch Platz fiir sehr intime Fragen
sei. Manche Fragen wiirden aber auch erst dadurch
beantwortet, weil sie in der Gruppe von anderen
gestellt wurden.

= Die Forderung nach vermehrter ambulanter
Therapie wurde von den Jugendlichen aber auch in
ihrer Umsetzbarkeit kritisiert: Die Wartezeiten
seien enorm, die niedergelassenen Arzte sihen
haufig keine Notwendigkeit in der Verordnung ge-
wisser Therapien, was nicht selten eine Budget-
frage sei. Vor allem im Schmerzbereich
beméngelten die Betroffenen fehlende Kenntnisse;
sowohl die Diagnose der chronischen Schmerzsto-
rung, noch ihre umfassende Therapie sei bei vielen
Arzten, noch weniger bei Therapeuten bekannt. So
passiere es immer wieder, dass man als Simulant
tituliert wiirde oder die Beschwerden als reine
Kopfsache oder psychisch bedingt gesehen wiirden
(.Wo hast du denn die Diagnose her? Aus dem In-
ternet?").

=» Wenn man im Gesundheitssystem vermehrt
ambulante Therapie fordere, so die jungen Patien-
ten, miisse man auch dafiir sorgen, dass es eine
flaichendeckende Versorgung gibt. Man miisse
manchmal viele Kilometer fahren, um einen der
liberaus raren Termine zu ergattern.

= Auch die Wirkung der Psychotherapie in der
Klinik wurde immer wieder zitiert. Durch das gut
abgestimmte Konzept von Gruppenseminaren und
Einzelterminen konnten die Therapeuten in Sen-
denhorst oftmals in einem Aufenthalt mehr errei-
chen, als in einem Halbjahr in einer ambulanten
Praxis. Und auch hier wurde eine deutliche Kritik
in Richtung Gesundheitsversorgung geduBert:
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Wartezeiten von einem halben bis dreiviertel Jahr
seien in der Psychotherapie Gang und Gebe. Die
Krankheits- und Schmerzbewdltigung durch die
Sendenhorster Psychotherapeuten, sowie die Mog-
lichkeit, auch per Email im Kontakt zu bleiben,
habe dariiber hinaus eine sehr effektive Langzeit-
wirkung. Fiir viele sei der unkomplizierte Kontakt
mit den Therapeuten, auch auBerhalb der Thera-
pien, maBgeblich wichtig, um die Bereitschaft fiir
eine ambulante Therapie zuhause erst zu entwi-
ckeln. Man lerne hier, nicht als psychisch beein-
trachtigt abgestempelt, sondern wie in einem
Coaching begleiten zu werden.

=» Dass es auch eine Klinikschule gibt, wurde
von fast allen Patienten positiv gesehen. Nicht nur,
dass hier eine z.T. individuelle Beschulung unter
Beriicksichtigung des jeweiligen Lernstands er-
folge, sondern man konne auch auf fachkundige
Beratung im Zusammenhang mit Rheuma/Schmerz
und Schule zuriickgreifen. Auch fiir Patienten mit
Schulfehlzeiten oder sozialen Problemen an der
Heimatschule sei die Klinikschule eine Art Lernzen-
trum Uber die Schulfacher hinaus. Da die hiesigen
Lehrer die Erkrankung besser einschatzen konnten
als in der Heimatschule, wiirden so zahlreiche Pro-
bleme durch den Kontakt der beiden Einrichtungen
beseitigt.

=» Viele Patienten hatten auch Erfahrungen mit
der sozialrechtlichen Beratung und hier auch mit
einer Begleitung bei der beruflichen Orientierung
gemacht, die offenbar weit tiber die ,hausgemach-
ten" Empfehlungen der Familie oder der Agentur
flir Arbeit hinausgehen. Haufig wurden erst hier
Ausbildungs- oder Studiums Plane gefestigt.

=» Eine besonders aufmerksame Patientin erin-
nerte mich an meine in einem Seminar getatigten
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Ausflihrungen zum Thema Psychoneuroimmunolo-
gie, die sich mit der Wechselwirkung der Psyche,
des Nervensystems und des Immunsystems be-
schéaftigt. Sie kdnne nicht verstehen, warum man
ein System verdndern wolle, das genau an dieser
Schnittstelle ansetze. ,Wenn wir in der Klinik ler-
nen, was unserer Psyche gut tut, hat das doch auch
Auswirkungen auf unsere Krankheitsaktivitat!" Ob
dies auch Kosten reduziert, bliebe zu erforschen!

=» Man fiihle sich in einer Klinik tatsachlich in
einer Schaltstelle, wo man mit all seinen Be-
schwerden, aber auch seiner Individualitdt wahr-
genommen wiirde. In manchen Praxen flihle man
sich vielmehr als Fall, der abgearbeitet werden
miisse. Hier sei stets Zeit — auch zum Ausprobieren
neu erlernter Strategien.

Es sei angemerkt, dass dieses Szenario keinem wis-
senschaftlichen Standard mit unabhdngigen Stich-
proben oder Probanden aus anderen Kliniken
entspricht. Auch geht oder ging es mir nicht
darum, eine Imageveranstaltung fiir die Senden-
horster Klinik mit den Jugendlichen durchzufiihren.
Dennoch sind die Argumente der Jugendlichen sehr
interessant, reflektiert und vielsagend. So wie in
vielen gesellschaftlichen, kulturellen oder politi-
schen Bereichen werden Entscheidungen oftmals,
wenn nicht sogar standig im Sinne einer Genera-
lisierung geféllt: Da es in einigen Kliniken subop-
timal 1duft, muss das in dem Rest der Kliniken
ahnlich sein. Offenbar ist das ein mehr als unstim-
miges Resultat, was bei weiteren Uberlegungen in
Richtung ambulant versus stationar berticksichtigt
werden sollte.

Arnold Illhardt



Kur oder Reha fiir pflegende
Angehorige

Pflegen, Motivieren, Erinnern, Arbeiten, Einkaufen,
Waschen, Putzen, die Geschwisterkinder nicht ver-
gessen...und doch bleibt das Gefiihl, nicht alles zu
schaffen. Die Kréfte schwinden, erste korperliche
oder psychische Probleme tauchen auf... Viele El-
tern mit chronisch kranken und pflegebediirftigen
Kindern kennen das Gefiihl, in einem Hamsterrad
zu stecken.

Der Pflegereport der BARMER aus dem Jahr 2018
beschreibt die Situation von pflegenden Angeho-
rigen eindriicklich. ,Viele pflegende Angehdrige
sind an der Belastungsgrenze angekommen. Hilfs-
mdglichkeiten werden aus Qualitats- und Kosten-
griinden nicht genutzt. Pflegepersonen sind
haufiger krank."

Seit dem 1.1.2019 ist es einfacher geworden, eine
Kur oder Reha fiir pflegende Angehdrige bewilligt
zu bekommen. Bislang galt die MaBgabe, dass erst
alle ambulanten Behandlungsmdglichkeiten aus-
geschopft sein miissen, inzwischen ist eine statio-
nare Reha auch ohne diese Vorgabe mdglich.
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B Unterscheidung Reha und Kur
Berufstdtige pflegende Angehdrige konnen eine
Reha iliber die Rentenversicherung beantragen.
Das Recht auf Reha fiir pflegende Angehérige ist
im Pflege-Neuausrichtungsgesetz (PNG) geregelt
und verankert. Wer Kinder unter 18 Jahren im
Haushalt hat, kann eine Kur mit dem Schwerpunkt
Pflege liber die Krankenkasse beantragen.
Bei der Auswahl der richtigen MaBnahme macht
es Sinn, nach dem Schweregrad der eigenen Be-
schwerden zu schauen. Eine Kur dient in der Regel
einer Vorsorge und Vorbeugung von Erkrankungen
und ist angeraten, wenn sich erste Erschopfungs-
symptome zeigen. Eine Reha hingegen soll nach
einer Erkrankung, Operation oder bei chronischer
Krankheit die Gesundheit wiederherstellen.
B Wichtig ist die friihzeitige Beantragung
Jeder Mensch, der Angehérige pflegt und sich be-
lastet flihlt, kann diese Leistungen in Anspruch
nehmen. Achten Sie daher friihzeitig auf Alarm-
signale wie Schlafstérungen, Kopf- und Riicken-
schmerzen oder Uberforderungsgefiihle.
Beantragen Sie die Kur oder Reha also bitte nicht
erst, wenn sie kurz vor dem
Zusammenbruch  stehen,
denn in der Regel gibt es
eine mehrmonatige Warte-
zeit auf einen Platz in einer
passenden Einrichtung.
B Beantragung einer Kur
oder Reha
Der erste Ansprechpartner
sollte der Hausarzt sein.
Schildern Sie dort ihre Si-
tuation, Beschwerden und
auch psychische Belastun-
gen moglichst ohne zu ba-
gatellisieren. Der Antrag fiir
eine Kur oder Reha kann bei
der Krankenkasse oder der
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Rentenversicherung angefordert werden. Arztliche
Befundberichte dem Antrag beizufiigen erleichtert
die Antragstellung.

B Ablauf der Kur oder Reha

In der Regel dauert eine solche MaBnahme 3 Wo-
chen. Eine Verldngerung aus medizinischen Griin-
den ist moglich. Inhalte einer Kur oder Reha fiir
pflegende Angehdrige kdnnen Themen sein, wie:
Abstand finden vom Pflegealltag, achtsam mit sich
selbst umgehen, Strategien im Umgang mit Stress
sowie Entspannungstechniken kennenlernen oder
auch Entlastungsmdglichkeiten fiir den Alltag zu
Hause finden.

B Wer iibernimmt die Pflege zu Hause?
Eine Haushaltshilfe kann beantragt und finanziert
werden, wenn zumindest ein Kind unter 12 Jahren
im Haushalt lebt. Somit kann der Partner daheim
entlastet werden oder Lohnausfallkosten erstattet
bekommen, wenn er oder sie selbst die Betreuung
der Kinder Gibernimmt.

Zudem ist in den Anderungen zum 1.1.2019 auch
Folgendes festgelegt worden: Wenn pflegende An-
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gehorige eine stationdre medizinische Reha in An-
spruch nehmen wollen, kénnen sie parallel auch
ihre pflegebediirftigen Familienmitglieder in der
gleichen Einrichtung betreuen lassen. Fiir Eltern
mit Kindern kommt ggf. dann eine Mutter/Vater-
Kind-Kur in Betracht. Diesbeziiglich helfen die
zahlreichen Beratungsstellen des Miittergene-
sungswerks bei der Beantragung gut weiter.

B Nur wer selbst gut fiir sich sorgt, kann auch
fiir andere da sein.

Vielen Pflegenden fallt es schwer, sich aus der Pfle-
gesituation fiir einige Wochen zu l6sen. Womdg-
lich taucht auch das schlechte Gewissen auf, sein
Kind bzw. den Partner im Stich zu lassen. Aber be-
denken Sie immer: Wenn Sie zusammenbrechen
oder langfristig ausfallen niitzt das am Ende Nie-
mandem!

Daher wiinsche ich allen pflegenden Angehdrigen
den Mut, friihzeitig nach Unterstlitzungsmdglich-
keiten zu suchen und diese auch fiir sich in An-
spruch zu nehmen.

Quellen:
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/ver
besserungen_2019

BARMER-Pflegereport 2018
www.qualitatskliniken.de

Bei Fragen rund um das Thema Kur oder Reha kdn-
nen Sie sich gerne an das Familienbliro wenden.
familienbuero@kinderrheuma.com,

Telefon: 02526-3001175

Der Inhalt dieser Informationsschrift wurde
sorgféltig erarbeitet. Dennoch kénnen Irrtiimer
nicht ausgeschlossen werden. Auch kdnnen seit der
Erstellung  dieser  Information  rechtliche
Anderungen eingetreten sein. Es wird daher keine
Gewdhr fiir die Richtigkeit und Vollstandigkeit der
Informationen, insbesondere keine Haftung fiir
sachliche Fehler oder deren Folgen iibernommen.

Kathrin Wersing



KONTAKT

So erreichen Sie das Familienbiiro und
die Redaktion der Familie geLENKig:

Adresse: Westtor 7, 48324 Sendenhorst
Telefon: 02526-300-1175

Telefax: 02526-300-1179

E-mail: familienbuero@kinderrheuma.com

Bankverbindungen:

Sparkasse Minsterland Ost Vereinigte Volksbank Miinster eG

BIC:  WELADED1MST BIC:  GENODEM1MSC

IBAN: DE55 4005 0150 0070 0999 99 IBAN: DE75 4016 0050 8608 2333 00

Der Vorstand des Bundesverbandes Kinderrheuma e.V.

Weitere Informationen liber uns, den Verein, Rheuma und Schmerzverstarkungssyndrome bei Kin-
dern und Jugendlichen erhalten Sie auf unseren Internetseiten: www.kinderrheuma.com.
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Allen Lesern unserer

Zeitschrift und Thren Familien
wiinschen wir eine besinnliche
Weihnachtszeit sowie Zuversicht und moglichst viel Gesundheit fiir
das kommende Jahr 2020. Herzlichen Dank fiir IThre Unterstiitzung.

Wir freuen uns, wenn Sie unserem Verein auch im kommenden Jahr
mit ihrer Spende oder ihrem Engagement weiterhelfen!

Alexander Penner Sandra Diergardt
1. Vorsitzender 2. Vorsitzende

Ihre Spende hilft!
Sparkasse Minsterland Ost - BIC: WELADEDTMST - IBAN: DE55 4005 0150 0070 0999 99
Westtor 7 - 48324 Sendenhorst - Telefon: 02526-3001175 - www.kinderrheuma.com
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