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Bundesverband zor Forderung und Untersiitzong
rheumatolagisch erkrankter Kinder und deren Familien oW,

www.kinderrheuma.com Ansprechpartner mit Herz,
Verstandnis und Kompetenz

Eine rheumatische Erkrankung fihrt oftmals zu einer Veranderung des alltaglichen
Lebens. Diese Veranderungen betreffen die gesamte Familie. Das Leben mit der
Erkrankung muss gelernt werden. Wir helfen lhnen dabei!

Trotz zunehmender medizinischer und therapeutischer Mdglichkeiten werden die
vielfaltigen Bedurfnisse rheumatisch erkrankter Kinder und deren Familien haufig
nicht ausreichend aufgefangen.

Seit der Grindung im Mai 1990 steht der Verein betroffenen Familien zur Seite,
um sie durch Aufklarungsarbeit und soziale Angebote bei der Bewadltigung des
Alltags zu unterstitzen.

Die derzeit ca. 400 Mitglieder des Vereins sind vorwiegend betroffene Familien.
Ein Netzwerk von Arzten, Therapeuten und Padagogen sowie Forderern aus Wirt-
schaft und Politik erganzt und unterstitzt unsere Arbeit.

In unserer Selbsthilfegruppe treffen Sie mit Menschen zusammen, die das gleiche
Schicksal teilen. Sie konnen offen tUber Gefiihle, Hoffnungen und Angste reden,
aber auch gemeinsam Spal3 und Erholung bei unseren Bildungs- und Familienan-
geboten erleben.

Aufgaben und Ziele des Vereins auf einem Blick:

@ Aufklarung der Offentlichkeit tiber @ Kinder-, Jugend- und Elternweiter-

Rheuma bei Kindern bildungen
@ Sicherstellung und Verbesserung @ Projekte fur betroffene Kinder- und
der Versorgungssituation Jugendliche zur Integration in Schu-

le, Beruf und Freizeit

@ Ansprechpartner fur betroffene Fa- @ Einrichtung und Koordination von

milien ortsnahen Treffpunkten
@ Forderung der Krankheitsbewalti- @ Psychologische und sozialpadago-
gung gische Unterstlitzung

Der Verein finanziert sich aus Spenden, Foérdergeldern und Mitgliedsbeitragen. Die
ehrenamtliche Vorstandsarbeit wird durch zwei Sozialarbeiterinnen und einen
Psychologen unterstitzt.
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VORWORT

Als ich ein Kkleiner Junge war und mein
Schultornister noch ganz frisch nach
Leder und Butterbroten roch, bekam ich
zu Weihnachten eine Schultafel ge-
schenkt. O.k., ich muss gestehen, die
Tafel war nicht gerade der grol3e Ge-
schenkknller und landete auch alsbald
aufgrund mangelnden Gebrauchs auf
dem Dachboden, aber an jenem Abend
verhalf die Tafel zu einem magischen
Moment. Ein Engel, so die Erklarung
meiner Eltern, hatte am Vorabend in
hebraischer Sprache (ich dachte immer,
Engel reden engelisch) und mit zart-
blasser Kreideschrift etwas Weihnachtli-
ches darauf geschrieben. Ich kam aus
dem Staunen nicht mehr raus und dieser
Abend sollte deswegen ein ganz beson-
derer werden. Erst viel spater erfuhr ich,
dass der Engel Franz-Josef hiel3 und im
wahren Leben mein groRer Bruder ist,
der tatsachlich des Hebraischen in Wort
und Schrift méchtig war (und noch ist).

Eine schéne und vor allem unvergessli-
che Geschichte. Und vermutlich nicht
mehr wiederholbar, denn wie soll heut-
zutage jemand mit Kreide auf das neue
Apple iPod oder die x-Box 360s hebréi-
sche Weihnachtsgriif3e kritzeln?
Obschon ich nicht unbedingt der grofRe
Vorweihnachtsenthusiast bin und eher
einen weiten Bogen um normale Ad-
ventsméarkte mache, gibt es tief in mei-
nem Inneren doch so eine Art Dezem-
berpathos. Und genau der wurde neulich
aufs Schlimmste erschittert. In unserem
Nachbarort war namlich ein findiger Tra-
ditionsverein auf die glorreiche Idee ge-
kommen, den Nikoklaus in einer — Ach-
tung! - Stretchlimousine vorfahren zu
lassen, also in diesem auseinanderge-
zogenen Gefahrt mit abgedunkelten
Scheiben, das normalerweise Menschen

mit ausgewachsener Profilneurose oder
sonnenbebrillte Gangsterrapper befor-
dert. Ein Verantwortlicher aus dem Ver-
anstalterkreis, der sich diesen tieferge-
legten Blodsinn ausgedacht hat, freut
sich - laut Lokalpresse - schon auf die
leuchtenden Kinderaugen, wenn der hei-
lige Mann aus dem uberlangen Sprit-
fresser steigt. Ich frage mich nur, was
den Kinderchen mehr leuchtende Augen
macht: der bartige Besucher oder der
motorisierte Lulatsch.

B,

Nun ja, vielleicht gehort das alles zu den
neuzeitlichen Erscheinungen und viel-
leicht ist es ja irgendwann normal, fur
solche Falle Stretchlimousinen einzuset-
zen. Man konnte ja mal vorschlagen,
kinftig St. Martin auf einer Harley-
Davidson herandisen zu lassen oder
eine Krippe im Otto-Benz-Design zu
entwerfen, naturlich nur der glanzenden
Kinderaugen wegen.

Familie geLENKIg, das sei versprochen,
wird auch im néchsten Jahr bescheiden
bleiben und auf Stretchmotorrader, so-
wie auf anderen Firlefanz verzichten. Wir
winschen allen Lesern frohe Weihnach-
ten und ein gutes Neues Jahr.

lhr/Euer Arnold lllhardt




Bundesverband zur Férderung und Unterstitzung
rheumatologisch erkrankter Kinder und deren Familien e.V.®

Freckenhorst 2013

Wochenendseminar vom 07.— 09.06.2013 in der

Landesvolkshochschule Freckenhorst
(Am Hagen 1, 48321 Warendorf/ Freckenhorst)

Fur Eltern

v Kinderrheuma - neue Erkenntnisse und Therapien*
Vortrag und Gesprachsrunde Uber alte und neue Behandlungsmoglichkeiten und
Impfungen
Frau Dr. Mrusek (Stationsarztin auf der Kinder- und Jugendrheumatologie)
v ,Mann-o-Mann*
Workshop zum Thema Krankheits- und Alltagsbewaltigung NUR fur Vater.
Arnold lllhardt (Dipl.-Psychologe)
v ,Einfach mal Loslassen*
Kunst- und Entspannungs-Workshop NUR fur Mutter.
Petra Schirmann (Kunst- und Entspannungspadagogin)
v Regionalgruppentreff
Fur alle Treffpunkt-Leiterinnen und Interessierte.

Kathrin Wersing (Dipl.-Sozialarbeiterin)
Gaby Steinigeweg (1. Vorsitzende)

v ,,Selbsthilfe macht stark*

Mitgliederversammlung am Sonntag.
Gaby Steinigeweg (1. Vorsitzende)
Rolf Schirmann (2. Vorsitzender)

Erfahrungsaustausch, Gesprache und gemuitliches Beisammensein kommen nicht zu kurz.
Parallel zu den Workshops findet an allen drei Tagen eine Kinderbetreuung statt!

Fur betroffene Kinder, Jugendliche und Geschwister

Vv Zirkusworkshop “Alles Zauberei!?*

Taucht ein in die Welt des Zirkus und verzaubert euer Publikum!
mit dem Zauberkiinstler Stephan Lammen
v “Erste Hilfe — das konnen wir auch”

Erste Hilfe Kurs fur Kinder / Wasserrettung fur Jugendliche DRK Telgte

v Extra fur Jugendliche: “Alles easy — auch mit Rheumal!?”
- Physikalische Therapien (z.B. praktische Ubungen mit TENS)

- Jugend-Gesprachsrunde “Drugs & More”
Frau Dr. POppe (Funktionsoberarztin Rheumatologie)

v Fur die Kleinen unter 6:
Ein buntes Programm drinnen und draufen mit Basteln, Backen, Bauen, u.v.m.!

Anderungen vorbehalten!

Anmeldung und Information;
Bundesverband Kinderrheuma e.V. Westtor 7, 48324 Sendenhorst
Tel./Fax 0 25 26/300 - 1175 oder familienbuero@kinderrheuma.com
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Spenden

Liebe Leser!

Auch in dieser Ausgabe finden Sie
wieder Berichte Uber Spenden zu-
gunsten des

Bundesverbandes. Es gab einige
Geld-Spenden, aber auch tolle
Spenden-Aktionen Uber die wir ger-
ne berichten.

Falls auch Sie besondere Anlasse
nehmen mdchten um zu Spenden,
stehen wir Ihnen bei Fragen im Fa-
milienblro gerne zur Verfiigung.

Promi-Kellnern
fur rheumakranke Kinder

.......

Im Oktober haben MatthiasGreifenberg
(Muko e.V. Sendenhorst) und An-
tonio Perrone (Pizzeria Roma) uns
einen Besuch abgestattet. Neben CDs
fur die Kinder der Polarstation, einer
Pressemappe ihrer Veranstaltung im
Juni hatten sie eine Spende tber 300€
im Gepack.

Beim Zusammensitzen erzahlten die
beiden wie diese Summe zustande
gekommen ist. Im Rahmen des ,Ger-
man Acapella“ BundesContest 2012 in
Sendenhorst war ein besonderer Pro-
grammpunkt fir die Uberbriickung der
Wartezeit bis zur Siegerehrung ange-
kindigt worden: ,Sendenhorster
Prominenz kellnert fir einen guten
Zweck."* Als Kellner waren, Dr. Horst
und Herr Strotmeier (St. Josef-Stift),

Bernd Gassner (Agentur B.C. Gass-
ner), Uschi Puke (Stadt Sendenhorst),
Claus Frontholt (Sparkasse Senden-
horst, Familie Hartleif (VEKA AG), An-
nette Watermann-Krass (LA) und
Herrmann Otto (Prasident des Chor-
verband NRW) fur den guten Zweck
angetreten. Allen Kellnern und dem
Veranstalter-Team ein herzliches Dan-
keschon. Wir werden das Geld fiir eine
besondere Aktion auf der Polarstation
verwenden.

G.Steinigeweg

Uber 8000€
fur unsere Projekte

Foto: J. Otto

Seitl995 sammelt die Zahnarztge-
meinschaftspraxis Dr. Ludger Elberg
aus Sendenhorst das Zahngold fur un-
seren Verein. Der hohe Goldpreis und
die jahrelange Verbundenheit zum El-
ternverein, machen die hohe Spen-
densumme moglich.Der Hinweis, dass
jeder Einzelne wenig fir sein Zahngold
erhalt, wenn sich aber viele zusammen
tun, auch viel zusammenkommt, macht
diese Aktion mittlerweile schon zum
Selbstlaufer. Hinzu kommt, dass die
Firma ,DeguDent” einen Teil der Auf-
bereitungskosten spendet.In diesem
Jahr Uberreichte Frau Elberg uns die
Summe von 8286€. Wir werden das
Geld in die Kunsttherapie und in die
Beratungstatigkeit unserer Sozialarbei-
terin Frau Goring flie3en lassen. Unser
Dank gilt allen Patienten, der Firma
,DeguDent* und der Familie Elberg mit

ihrem Team. G. Steinigeweg



Neue Spende von First Floor

Mitte September besuchte uns Melanie
Felsmann von der Band First Floor.
Frau Felsmann war stationar im St.
Josef-Stift und nutzte die Gelegenheit
uns einen Betrag von 500 € zu Uber-
geben. Die Gage flr einen Auftritt ha-
ben sie zu Gunsten der rheumakran-
ken Kinder im St. Josef Stift gespen-
det. Es war ein sehr netter Nachmit-
tag, in dem wir viel Uber die Band First
Floor, ihr Zustandekommen und die
Namensgebung erfahren haben. Vie-
len Dank noch einmal fur das informa-
tive Gesprach und die groRRzlgi-
geSpende.

.In 80 Tagen um die ganze
Welt"

Foto: A. Schmitz-Westphal '

Mit dieser Aktion hat die Firma VEKA
in Sendenhorst zum Einen ihren Mit-
arbeitern ein neues Fitnessprogramm
ermoglicht und zum Anderen auch an
die Kinder im St. Josef-Stift gedacht.

Ausgangssituation war: Pro gelaufener
km spendet die Firma 1Cent dem El-

ternverein. Der Verkauf der Schrittzéh-
ler wurde der Spendensumme hinzu-
gefugt. 211 Mitarbeiter haben sich an
der Gesundheitsaktion beteiligt und
sind in 80 Tagen 61678km gelaufen,
umgerechnet sind das 123 356 473
Schritte.
Zur Spendenibergabe hat Frau Hart-
leif uns im November eingeladen. Mit
ihrer Mitarbeiterin Christa Schluter
Uberreite sie mir die stolze Summe von
1290€. Diese werden wir fur das
Clown-Projekt ,Lachen ist die beste
Medizin“ verwenden.
Unser Dank geht an alle Mitarbeiter
und der Familie Hartleif, die uns schon
Uber viele Jahre verbunden sind.

G. Steinigeweg

Neue Spiele

fir das Spielzimmer

Ta

\

b

Am 07. November besuchten uns Herr
und Frau Steinbach zu einem gemditli-
chen Plausch im Familienbiro. Frau
Steinbach war schon 6fter Patientin im
St. Josef-Stift und kannte die alte
Schulstation noch. Sie war Uberrascht,
wie sehr sich die Abteilung der Kinder-
undJugendrheumatologie verandert
hat. Wir konnten viele ihrer interessier-
ten Fragen Uber den Bundesverband
beantworten und am Ende der netten
Gesprachsrunde uberreichten Herr und
Frau Steinbach dem Spielzimmer eine
ansehnliche Auswahl an unterschiedli-
chen Spielen, Malbichern und SuRig-
keiten.

Spendenaufruf fur Aurela
»2Aurela braucht dringend Hilfe!"



Unter dieser Uberschrift startete der
Bundesverband einen Spendenaufruf
fur Aurela Kastrati. Das kleine Mad-
chen, das im Juli 2012 mit ihrer Mutter
aus dem Kosovo kam, ist schwer
krank. In ihrem Heimatland konnten die
Arzte dem Madchen nicht mehr helfen
und so kam Aurela nach Sendenhorst
ins St. Josef-Stift. Mittlerweile weil3
man, dass Aurela mit grof3er Wahr-
scheinlich eine sehr seltene Autoim-
munerkrankung mit Befall der Haut und
Muskulatur hat.

Daneben wurde auch ein Herzfehler
festgestellt, der noch im Kindesalter
operativ behandelt werden muss. Weill
Aurela in Deutschland nicht kranken-
versichert ist, fehlt es fur die kostspieli-
ge Behandlung an Geld, da das Mad-
chen auch in Zukunft weiterhin behan-
delt werden muss. Diese spezialisier-
ten Untersuchungen sind im Heimat-
land leider nicht madglich, daher
braucht die Familie dringend finanzielle
Unterstiitzung. Der Bundesverband
nimmt darum Spenden fur Aurelas Be-
handlung entgegen. Die Ausstellung
einer Spendenquittung ist jederzeit
maoglich. Dazu bitte Namen und die
genaue Anschrift auf dem Uberwei-
sungstrager vermerken.

Bisher sind 930€ fur die Behandlung
auf dem Konto des Bundesverbandes
eingegangen. Den Spendern ein herz-
liches Dankeschon!
Fallschirmsportclub Minster

spendet

. R -

Zum zweiten Mal innerhalb kirzester
Zeit durfte sich der Bundesverband
Uber eine Spende des FSC Minster
e.V. freuen. Der 2. Vorsitzende Rein-
hold Fischedick uUberbrachte uns im
November 260 €, die bei einer Ver-
sammlung des Clubs spontan zusam-
men gekommen sind.

Neben diesen Spendenaktionen er-
reichten uns zahlreiche Spenden
von Privatpersonen und Firmen:

FKT Senior Experten 100,00 €
Eheleute Plimpe 50,00 €
aus Sendenhorst
Carsten Strauch 100,00 €
aus Drensteinfurt
Nicola Ratsch 300,00 €

aus Geseke
Marianne Lesker 150,00 €
aus Munster
Architekten Schoeps & 100,00 €
Schllter
aus Munster
Dr. Hendrik Behrmann 100,00 €
Rudolf u. Dorotea Schulte | 100,00 €
aus Sendenhorst
Michael Beichler 120,00 €
Renate Brenning-Betrams | 63,00 €

© Allen Spendern, die uns in

o )—-;-195 diesem Jahr mit Geld, Zeit

oder ldeen unterstutzt ha-
ben mochten wir herzlich
Danke sagen!



Bundesverband zur Férderung und Unterstitzung
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Schwimmwesten - Wochenende

Praventionswochenende fur Mutter
vom 13. - 15.09. 2013 im Vital Hotel in Bad Lippspringe

Wie pflege ich mich selber um pflegen zu kénnen?“ Eine chronische Erkrankung wie
Rheuma im Kinder —und Jugendalter ist meist flr die gesamte Familie eine Belastung.
Aber meist sind es die Mutter, die enorme Kraft benétigen um alle Therapien der Kinder zu
begleiten und zu unterstitzen. Die Sorge um das kranke Kind, das Gefuhl der
.,Rabenmutter” gegentber den Geschwisterkindern, der Lebenspartner, der oft zu kurz
kommt und vielleicht sogar noch die Berufstétigkeit, das sind viele Aufgaben, auf Dauer zu
viele, die gemeistert werden wollen.

Der ein oder andere von lhnen ist vielleicht schon einmal im Flugzeug unterwegs
gewesen. Zu Beginn gibt es die obligatorischen Sicherheitseinweisungen, die befolgt
werden sollen. Da heil3t es: Legen Sie sich zuerst Thre Schwimmweste an und helfen Sie
dann Kindern und hilflosen Personen. Egoismus? — nein! — Was nitzt es dem zuletzt
genannten Personenkreis wenn Sie ertrunken sind?? Wer hilft dann den Kindern und
hilflosen Menschen?

Deshalb moéchten wir lhnen diese ,Schwimmweste” reichen. Ein Wochenende zur
Pravention, damit Sie weiter in der Lage sind, auch lhre chronisch kranken Kinder und
ihrer Familie die Schwimmweste anzulegen.

Eine finanzielle Unterstitzung fur das Projekt wird bei den Krankenkassen beantragt. Wir
hoffen nattrlich auf positive Riickmeldung!

Deshalb bitten wir ab sofort um eine verbindliche Anmeldung. Bitte beachten Sie,
dass wir nur eine begrenzte Anzahl an Teilnehmerplatzen haben. Die Platze werden
entsprechend dem Eingang der Anmeldung vergeben.

Veranstaltungsort: VITAL Hotel der Westfalen-Therme,
Schwimmbadstr.14, 33175 Bad Lippspringe,
Tel.: 05252/964100, www.vital-hotel.de

Angebot:
2 Ubernachtungen im Komfortzimmer (Einzelzimmer)

Begriuflungscocktail

reichhaltiges Frihstucksbuffet

1x je ein 3-Gang-Wellnessmeni und 1x Schlemmerbiifett

Ayurvedische Ruckenbehandlung

Eintritt in die Bade-Freizeit-Saunawelt Westfalen-Therme ganztagig bis in die
spaten Abendstunden

Preis pro Person: 255,- € im Einzelzimmer (Verlangerungsnacht 74,- €)

<< <K<KKK

<

Auf eigene Kosten kénnen weitere Massagen- oder Kosmetikanwendungen gebucht
werden.

Anmeldungs-Unterlagen und weiter Informationen erhalten Sie im Familienblro:
Tel.: 02526/ 300 11 75 oder Email: familienbuero@kinderrheuma.com
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Alle Jahre wieder....
Aventsbasar im St. Josef-
Stift

....duftet es im Juppi-Stift nach Tan-
nengrin und frischen Waffeln. Auch
dieses Jahr fand der traditionelle Ad-
ventsbasar des Bundesverbandes
statt.

Am Samstag hiel3 es fir viele fleiBige
Helfer: ,\Wir treffen uns um 13 Uhr im
Juppi-Stift und bauen fur den Basar
alles auf.” Gesagt getan, mit vereinter
Kraft und vielen helfenden Handen
wurde im Handumdrehen die Mitarbei-
tercafeteria in einen sehr schénen Ad-
ventsbasar verwandelt.

Wie in jedem Jahr gab es viele Ad-
ventskranze, Gestecke und auch Tur-
kranze. Einer schéner als der andere.
Fur die Herstellung der Kranze danken
wir Magdalene Rehmann und der
Gartnerei Holscher aus Neuenkirchen.

Fur das Dekorieren der adventlichen
Floristik mochten wir bei drei Freun-
dinnen von Gaby Steinigeweg Danke
sagen. Sie haben sich 8 Tage téaglich
mehrere Stunden getroffen und all die
schonen Sachen angefertigt.J

Was naturlich auch schon Tradition
hat, war die grof3e Vielfalt an gebacke-
nen Keksen, Marmeladen und selbst-
gemachten  Schoko-Crossies.  Die
Kenner unter Ihnen wissen, dass diese
selbstgemachten Sachen eine echte
Suchtgefahr haben kénnen. Man fangt
einmal damit an und will gar nicht mehr
aufhoéren.

[ el it

Am Sonntag war die tatkraftige Unter-
stitzung sehr gut. Viele Mitglieder
nahmen daflr eine weite Anreise auf
sich, um zu helfen. So hatten sich u. a.
Marion Go6tz und Ruth Leisner bereit
erklart, die Kinderbetreuung zu Uber-
nehmen. Sie zauberten mit lhren
Schminkklinsten echte Kunststlicke
auf die Gesichter der Kids.

Schone Sachen wie selbstgenahte
Handytaschen aus Filz, Holzarbeiten,
Kornerkissen, leuchtende Sterne aus
Papier, Puppensachen u.v.m. konnten
bestaunt und natirlich auch gekauft
werden.

Wer zwischendurch eine Pause
brauchte, starkte sich bei frischen Waf-
feln, Kaffee, Kuchen oder auch mit
einer leckeren Bockwurst, um dann
noch auf dem Flur zur Polarstation wei-



ter zu stbbern. Dort waren der altbe-
kannte Blchertisch und der Schmuck-
stand von Elisabeth Bosse zu finden.

Viele Besucher sind hier sicherlich
fundig geworden. (Mit Sicherheit auch
einige Kinder und Ménner J ).

Wie auch schon im letzten Jahr hat
das Team aus dem Spielzimmer
Spiele und Bucher zum Verkaufen an-
geboten. Aus diesem Erlés werden im
kommenden Jahr neue Spiele ange-
schafft.

Alles in allem war es ein rundum ge-
lungenes Wochenende mit einer sehr
guten Stimmung und vielen Besu-
chern.

Wir mochten allen Helfern - ob grof3
oder klein - danken fur die fleiBige Ar-
beit im Vorfeld, an dem Wochenende
selber oder auch hinterher beim Auf-
und Wegraumen.

Nicht zu vergessen: Der ERLOS des
Basares flie3t in die verschiedenen
Projekte des Bundesverbands.

In diesem Sinne winschen wir lhnen

eine besinnliche Weihnachtszeit und

einen guten Rutsch ins neue Jahr!
Jessica Schnase

REDAKTIONSSCHLUSS

fur die néchste Ausgabe von Familie
geLENKIig ist der

28. Februar 2013.

Wir mochten Sie bzw. Euch bitten,
Artikel, Zeitungsausschnitte, Erleb-
nisberichte oder sonstiges Materia
bis zu diesem Datum an unsere An-
schrift (siehe Impressum auf der vor-
letzten Seite) zu senden.

Themenvorschlage oder Kritikpunk-
te bitte an illhardt@st-josef-stift.de

senden. Wir freuen uns Uber Patien-
ten oder Eltern, die fur die Familie
geL ENKig Artikel schreiben moch-

ten. Herzlich Willkommen im Team!
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Das Wunder von Telgte

Am 3. November 2012 fand im Telg-
ter Burgerhaus das 1. Benefiz-
Blues-und Rock-Konzert in der Ge-
schichte des Bundesverbandes
Kinderrheuma e.V. und des St. Jo-
sef-Stiftes statt.

Telgte—noch ganz ruhig!

Denk ich an Telgte, so habe ich als
Munsteranerin eher die Emsauen, all-
jahrliche  Krippenausstellungen und
Mittelalterfeste im Kopf als eine grol3e
Blues- und Rockszene. Auch das Bur-
gerhaus ist mir eher als Kleinkunst-
und Kabarettbiuhne ein Begriff. Also:
Lassen wir uns mal Uberraschen,
dachte ich und betrat als Teil der drei-
kopfigen Ergotherapie-Delegation das
Burgerhaus. Und ich war angenehm
Uberrascht:

Auf der Buhne glanzten vielverspre-
chend und bunt angestrahlt diverse
Musikinstrumente und die Wande zwi-
schen Buhnenraum und Foyer waren
entfernt, so dass sich die Getranke wie
in einer ordentlichen Blueskneipe stets
in angenehmer Reichweite befanden.
Sinnvoll angesichts des sehr gemisch-
ten Publikums war die Bestuhlung im
linken Teil des Raumes, sowie auf der
Empore. Im rechten Teil gab es bis auf
ein paar Stehtische viel Platz. Und das
war gut so, wie man spater sehen
konnte!

Dann ging es los: Uber die Startreppe
betrat Arnold lllhardt stilecht cool mit

Gitarre und Sonnenbrille die Buhne
und begriflte Gaste und Sponsoren.

Arnold bringt die Rockgitarre nach Telgte

Nach im wahrsten Sinne kurzweiliger
Information Uber den Bundesverband
und dessen Anliegen kindigte er auch
schon die Musiker an, die den ersten
Teil des Abends bestreiten wirden,
das Munsteraner Duo ,Musikpotpour-
rie" mit Tomi Basso und Morin Ost-
kamp. Die beiden hatten die Aufgabe,
das Publikum warm zu spielen und
nach und nach aus der westfalischen
Reserve zu locken, was bekannterma-
3en nicht ganz einfach ist, zumal sie
nicht mit geballter Dezibel-Kraft auf-
warteten. Aber sie machten ihre Sache

super:

Musikpotpourri heizen ein



Viele bekannte Songs aus Blues,
Funk, Rock und Soul wechselten mit
weniger bekannten, rockige mit eher
balladenhaften, lebhafte mit ruhigeren.
Der Clou waren aber sicher die beiden
Musiker selbst, die exzellent und mit
sichtbar viel Spald an der Sache spiel-
ten und jedem Stick einen eigenen
unverwechselbaren  Sound gaben.

Nach kurzer Zeit waren alle im Zu-
schauerraum warm und im Rockkon-
zertmodus und als dann die Pause
angekundigt wurde, durften die beiden
nicht ohne Zugaben verschwinden.

8 - _
Dogs On Dope in Aktion

Nach der Pause betraten dann die 5
Musiker von ,Dogs on dope“ die Bih-
ne, wieder mit Tomi Basso an den Sai-
ten, und allen war Klar: Jetzt geht’s ab!
Angekiindigt als Rock-, Bluesrock- und
Bluesband spielten sie Songs von allen
mit Rang und Namen in der internatio-
nalen Musikszene. Auch bei den ,ge-
dopten Hunden® sprang der Funke
schnell Uber, und wéahrend im ersten
Teil immerhin schon ein zunehmendes
Wippen einzelner Koérperteile im Publi-
kum wahrzunehmen war, kam jetzt der
stuhlfreie Raum vor der Bihne zum
Einsatz: Hier tummelten sich alle, die
es nicht mehr auf den Stihlen resp. an
den Stehtischen hielt, zumal Arnold ja
zu Beginn noch einen kleinen Rock-
konzert-Knigge zitiert und so die Er-
laubnis fir ausgiebigere Begeiste-
rungsbekundungen erteilt hatte. Man
merkte den Jungs auf der Bihne an,
dass sie in ihrem Element waren: Gut
aufeinander eingespielt, rockten sie

den Saal und wirklich toll waren die
verschiedenen Soli, die das Koénnen
der Musiker eindrucksvoll unter Beweis
stellten. Irgendwann tauchten im Zu-
schauerraum sogar die ersten Luftgi-
tarren auf... Auch die ,Dogs on Dope*
wurden nicht ohne zahlreiche Zugaben
von der Bihne gelassen, und ware es
nach mir gegangen, und héatte nicht der
Zug nach Munster gewartet, hatten wir
noch eine ganze Weile weitertanzen
konnen.

Dieses Konzert war eine sehr gelun-
gene Sache, und hat auf jeden Fall
eine Neuauflage verdient. Einen gro-
Ben Dank an Arnold, der das Ganze
ins Rollen gebracht hat.

Eines gibt es jedoch zu bemangeiln:
Die Zuschauerzahl. Sie war gut, ohne
Zweifel, aber der Abend hatte mehr
verdient. Und besonders ein paar mehr
aus den eigenen Reihen der Mitarbei-
ter/innen des St. Josef-Stiftes.

Ihr habt echt was verpasst, liebe Leu-
telll

Ruth Koch (Ergotherapie)

Abschluss (oder Rausschmeif3er?): Tomi
und Arnold







Weltrdlilthe Nachrichten

Blues-Rock-
Benefizkonzert Telgte
2012

Gute Laune zu ernstem Hin-
tergrund

(aus den Westfalischen Nachrichten,
5.11.2012)

Telgte und Rockmusik sind zwel
Begriffe, die bislang nicht allzu oft
in einem Atemzug genannt wurden.
Doch dies hat sich durch das Bene-
fizkonzert von Tomi Basso und Mo-
rin Ostkamp sowie der Band ,Dogs
on Dope" geandert. Sie spielten zu-
gunsten rheumakranker Kinder.
Von Frederike Scheibe

Telgte und Rockmusik sind zwei Be-
griffe, die bislang nicht allzu oft in ei-
nem Atemzug genannt wurden. Doch
dies hat sich durch das Benefizkonzert
von Tomi Basso und Morin Ostkamp
sowie der Band ,Dogs on Dope“ ge-
andert. Die Musiker aus Munster spiel-
ten im Burgerhaus fur rheumatologisch
erkrankte Kinder.

Die ldee zu diesem von der Volksbank
unterstitzten Projekt geht auf die Zu-
sammenarbeit zwischen Arnold Ill-

hardt, der als Psychologe am St.-
Josef-Stift in Sendenhorst arbeitet,
und dem Bundesverband zur Forde-
rung und Unterstitzung rheumatolo-
gisch erkrankter Kinder und deren
Familien zurick. Der Verein hat eben-
falls an der Sendenhorster Fachklinik
seinen Sitz. lllhardt und der Chefarzt
der Kinder- und Jugendrheumatologie,
Dr. Gerd Ganser, gehdren dem Beirat
an.

Ziel war es, mit einem gekonnt insze-
nierten Abend nicht nur das allgemei-
ne Interesse der Besucher auf eine
Krankheit zu lenken, die die meisten
fur eine bloRe Alterserscheinung hal-
ten. Es sollten auch Spenden fir Mu-
sik- und Kunstprojekte innerhalb des
Hospitals in Sendenhorst gesammelt
werden, um den erkrankten Kindern
den Alltag zu verschonern.

lllhardt wollte ,zwei Fliegen mit einer
Klappe schlagen®, da es ihm als Urtel-
gter und Rockfan sehr am Herzen lag,
diese Musik endlich auch nach Telgte
zu bringen.

Die beiden Bands des Abends, die
unentgeltlich fir den guten Zweck auf-
traten, gingen in ihrer Musik auf und
lebten den Rocke 'n’e Roll. Die Stim-
mung im gut besuchten Saal war her-
vorragend, was nicht zuletzt an der
amusanten Anmoderation lllhardts lag.

Alles in allem war es ein lustiger
Abend zu einem ernsten Thema, wel-
cher, wenn es nach Arnold lllhardt
geht, ab jetzt jahrlich in Telgte stattfin-
den konnte. Eine neue Band fur 2013
ist bereits im Gesprach.



Mustafas , Heimaturlaub® in
Afghanistan

,Das Schlimmste
ist die Einsamkeit*

Mit diesem Satz antwortete Mustafa auf
die Frage, wie es im gehe. Er beschreibt
damit seine Situation, wie es sich an-
fuhlt, fernab seiner Heimat und seiner
Familie zu leben. Mustafa ist mittlerweile
18 Jahre alt und lebt seit vielen Jahren
in Deutschland. Da es in seiner Heimat
Afghanistan keine ausreichende medizi-
nische Versorgung fir seine rheumati-
sche Erkrankung gibt, wird er auch in
Zukunft weiter in Deutschland bleiben
mussen.

Mithilfe vieler Spender und einer groé3e-
ren Spende der Otternasen Merfeld e.V.
konnten wir Mustafa wieder einmal er-
maoglichen, nach Afghanistan zu fliegen,
damit er zumindest einmal im Jahr seine
Familie sehen kann.

Mustafa hat uns nun seine Eindricke
von seinem Besuch in den Sommerfeien
geschildert:

Erinnerungen an Kabul
vom Sommer 2012

Als ich aus dem Flugzeug ausgestiegen
bin, blies sofort der warme und weiche
Wind durch mich durch und erst dann
habe ich es realisiert dass ich in meiner
Heimat bin, denn ich konnte vorher mein
Glick nicht fassen. Ab da fing meine
schone Zeit, knapp 8 Wochen, in Kabul
an.

Ich habe Kabul von seinen schénen Sei-
ten gesehen und nicht wie man es hier
im Fernsehen immer sieht. Naturlich ist
dort immer noch Krieg, aber das

18.8.2012 03:44

Leben geht weiter und die Menschen
leben einfach weiter. Es war Ramadan
und abends als man nach drauf3en ge-
gangenen ist, konnte man die Freude
bei den Verkaufern, Kaufer, StralRen
Handler etc. spuren. Alle waren glick-
lich, auch viele die sehr arm sind.
Was mich sehr bertihrt hat war, dass ich
die ersten Schritte und Worte meines
kleinen Bruders, den ich zum ersten Mal
in meine Arme schlieRen konnte, mit
bekommen habe.

Kabul hat sich in den letzten Jahren sehr
positiv entwickelt. Es gibt viele Hoch-
hauser, sehr exklusive Restaurants und
Hochzeitséle im Uberfluss. Viele Kinder
spielen bis zum Sonnen-untergang Ful3-
ball, manche mit einem selbst gebastel-
ten Ball auf hartem Boden. Was beson-
ders auffiel war, das sehr viel alte Pri-
vathauser in kurzer Zeit zu Villen wur-



den.

Doch so schdn es auch war, es kam die
schwere Zeit Abschied zur nehmen, das
Schwerste was eine Mutter machen
kann, sich von ihre Kind zur trennen.
Und so bleibt nur die Hoffnung auf ein
Wiedersehen. Und das Anfang eines
Jahres die einem vorkommt die ein
Jahrhundert...

Allen Spendern, die Mustafa diese
Reise in seine Heimat ermoglicht ha
ben: ein Riesiges Dankeschdn!

Mochten Sie auch Sie spenden, damit
Mustafa auch in den Sommerferien 2013
nach Hause fliegen kann, dann Uberwei-
sen Sie mit dem Stichwort

.Mustafa“ auf eines der folgenden Kon-
ten:

Sparkasse Munsterland Ost
BLZ 400 501 50
Kto. 70 099 999

Vereinigte Volksbank eG
BLZ 412 626 21
Kto. 8 233 300

Gerne stellen wir lhnen eine Spenden-
bescheinigung aus. Dafir bendtigen wir
Ihren Namen und Anschrift. Bitte geben
Sie diese Information bei der Uberwei-
sung mit an.
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Wir michten wns
gern vorseellen!

Gerald Gotz, 41
Jahre jung,
wohnhaft in Os-
{ nabrick, Vater
| dreier Kinder (7,
5 und 3 Jahre
alt) ist neues

Ausschussmit-
glied im Bun-
desverband. Der
Lehrer macht in
seiner Freizeit gerne Sport u.a. An-
geln. Wir haben ihm ein paar Fragen
gestellt:

Seit wann sind Sie beim Elternver-
ein? Wir sind seit 2010 Mitglied. Im
August 2010 erkrankte unser Kind an
Juveniler Polyarthritis im Alter von ei-
nem Jahr.

Wie sind Sie zum Verein gekom-
men? Anlass war unser Besuch und
die Unterbringung im St. Josef-Stift.
Die Gesprache mit anderen betroffe-
nen Eltern waren sehr wichtig. Wir
konnten so Kontakte knupfen und ha-
ben einen regelméRigen Austausch.
Was waren lhre bisherigen und was
sind Ihre augenblicklichen Amter im
Verein? Dies ist mein erstes Amt.
Welche Aufgaben haben Sie in Ih-
rem Amt? Ich stehe als Beratung und
Ansprechpartner fur schulische und
padagogische Fragen zur Verfligung.
Der Schwerpunkt liegt dabei auf der
schulischen Seite.

Was gibt fur Sie den Ausschlag, die
viele ehrenamtliche Arbeit zu leis-
ten? Bis heute habe ich noch nicht viel
Arbeit in dem Amt gehabt. Aber moti-
viert bin ich natirlich schon. Ich freue
mich, wenn ich durch meine berufliche

Sachkenntnis, anderen Betroffenen
Hilfe zukommen lassen kann.

Was sind flur Sie die wichtigsten
Grunde im Verein zu bleiben? Der
Kontakt und Austausch mit anderen
Eltern.

Welche Aktionen oder Projekte des
Vereins sind Ihnen besonders wich-
tig? Das Wochenende in Freckenhorst
ist jedes Jahr ein wichtiger Pflichtter-
min.

An welche erinnern Sie sich am
Liebsten und warum? An das Reit-
wochende im Osnabricker Umland
(Projekt Ello). Mit meinen Kindern zu
zelten und mit Pferden in der Natur zu
sein war ein sehr schénes Erlebnis.
Welche Wiinsche haben Sie fir die
Zukunft des Vereins? Ich winsche
mir mehr Mitglieder um eine noch brei-
tere Basis ansprechen zu kdnnen.

Wer kommt, wer geht? Wir informie-
ren die Leser Uber neue Gesichter
im Team der Polarstation oder Mit-
arbeiter, die uns verlassen haben.

Der Beckumer Jan Weinert, 20 Jahre
jung, verstarkt seit dem 15. August
2012 das Spielzimmerteam. Im Som-
mer hat er das Abitur gemacht und
absolviert nun, bevor er ein Studium
.S0ziale Arbeit* aufnimmt, ein Freiwilli-
ges Soziales Jahr (FSJ). Besonders
interessant fand er die Stelle, da er viel
Erfahrungen mit Kindern sammeln
kann (und sie vor allem auch argern
kannJ). Besonders mag Jan die At-
mosphare, die im Spielzimmer und auf
der Station herrscht. Jan ist als FSJler,
wie viele FSJler und Zivis vor ihm, fir



die Betreuung und
Aufsicht im Spiel-
zimmer zustandig.
AuRerdem leitet er
ein Abendangebot
fir die Kids und
verstarkt Judith
und Phyllis beim
Vorlesen fur die
~Lauschmause".

Nach einem anstrengenden Klinikar-
beitstag entspannt er sich auf der
Couch und hért Musik (vor allem Me-
tal). Wenn Jan mal nicht auf der Arbeit
ist telefoniert er gern, hort Musik und
argert Kinder J. Zu seinen Lieblings-
filmen (oder —sendungen) zahlen One
Piece, die ,Batman“-Reihe und ,The
Expendables” 1 und 2.

Jch hoffe, dass ich in diesem Jahr
sehr viel Spal3 haben werde und viele
nette und interessante Menschen ken-
nen lernen werde. Ich freue mich auf
die Zeit hier"

menarbeit zwischen verschiedenen
Arbeitsgruppen und die angenehme
Arbeitsatmosphare.

Nach einem harten Klinikalltag kocht
Frau Dimitrova gern oder telefoniert
mit Freunden. Zu den liebsten Hobbys
gehort vor allem das Reisen und Ko-
chen. Eine spezielle Lieblingsmu-
sikrichtung hat sie nicht, sondern hort
unterschiedliche Musikrichtungen, je
nach Stimmung. Zu ihren Lieblingsfil-
men und —sendungen zéhlen ,Ziemli-
che beste Freunde” und ,Dr. Quinn“.
Far ihre Zukunft winscht sich Teodora
Dimitrova weiterhin viel Spal3 an der
Arbeit und dass sie Privatleben und
Beruf gut verbinden kann.

Die in Bulgarien
geborene Dr. Te-
odora Dimitrova
ist 26 Jahre jung
ist seit September
neu im St. Josef-
Stift. Auf die Stelle
im St. Josef-Stift
ist sie durch eine
Anzeige im Arzteblatt gekommen.

Sie hat in Freiburg Medizin studiert,
obwohl wie bis kurz vorm Abitur sehr
an Architektur interessiert war. Zu ih-
ren Lieblingsfachern in der Schule
zahlte u.a. Mathe. Ausschlaggebend
fur die Entscheidung als Arzt arbeiten
zu wollen war, dass sie sich mit etwas
beschaftigen wollte, was ihr Gber lan-
gere Zeit Spal macht und der
Wunsch, dass sie gern mit Menschen
zu tun hat, vor allem mit Kindern zu-
sammen arbeiten, da diese viel Opti-
mismus mitbringen. Im St. Josef-Stift
geféllt ihr vor allem die gute Zusam-

Laura Naumann, 21 Jahre alt, macht
seit dem
1.8.2012 eine
Ausbildung  zur

medizinischen
Fachangestellten
in der Ambulanz
bei Dr. Ganser.
Zuvor hat die
Ahlenerin eine
Ausbildung zur Gestaltungstechni-
schen Assistentin  mit Schwerpunkt
Produktdesign in Bielefeld gemacht.
Auf die Stelle im St. Josef-Stift ist sie
durch eine Zeitungsannonce aufmerk-
sam geworden. Gereizt hat sie vor al-
lem der Umgang mit vielen Menschen
bzw. Kindern, aber auch der medizini-
sche Hintergrund.

Nach einem anstrengenden Klinikau-
fenthalt geht Frau Naumann gerne
joggen. AulRerdem spielt sie in ihrer
Freizeit gerne Tennis oder trifft sich mit
Freunden. Eine spezielle Lieblingsmu-
sikrichtung hat Laura Naumann nicht,
sie hort alles was ihr gefallt.

Zurzeit steht Frau Naumann noch am
Anfang ihrer Ausbildung. Sie hofft
aber, dass sie in Zukunft ihre Ausbil-
dung mit Erfolg abschlieRen wird.



Das Schmerzverstarkungs-
syndrom (SVS)

Dr. Sven Hardt
Dipl.-Psych. Arnold lllhardt

Die Inhalte dieses Textes berucksichti-
gen die aktuelle Fachliteratur, sowie
die durch die Gesellschaft fur Kinder-
und Jugendrheumatologie erstellten
Leitlinien. Zudem flieBen Klinikeigene
Erfahrungswerte in den Artikel mit ein,
so dass es starke Abweichungen zu
den Vorgehensweisen anderer Einrich-
tungen gibt.

gemalter Schmerz

In der Kinderheilkunde wird der Begriff
Schmerverstarkungssyndrom  (SVS)
zur Abgrenzung von der prognostisch
ungunstiger verlaufenden Fibromyalgie
im Erwachsenenalter verwendet. Wei-
tere Bezeichnungen sind: chronisches
Schmerzsyndrom, Juveniles Fibromy-
algiesyndrom (JFMS), generalisiertes
Schmerzsyndrom, complex regional
painsyndrom (CRPS), chronicwides-
preadpain (CWP nach Sherry) und
somatoforme Schmerzen.

Definition:

Unter  Schmerzverstarkungssyndrom
versteht man chronische Schmerzen
am Bewegungsapparat in mehreren
Kdrperregionen ohne erklarende
strukturelle  Organschadigung oder
biochemische/laborchemische Befunde

Uber mindestens 3 Monate. Dabei be-
steht haufig ein deutliches Missver-
haltnis zwischen den subjektiv starken
Beschwerden und den eher unbe-
trachtlichen Untersuchungsbefunden.

Man unterscheidet folgende Formen:
Generalisiertes Beschwerde-
bild mit diffusen Schmerzen an
verschiedenen Stellen des Be-
wegungsapparats (an mind. 3
Korperregionen) dber mind. 3
Monate (v.a. Muskulatur sowie
Muskel- und Sehnenansatz-
punkte und Gelenke)
Lokalisiertes Beschwerdebild
mit umschriebenen Schmerzen
des Bewegungsapparats Uber
mind. einen Monat
(Bemerkung: lokalisierte Formen
treten bei Kindern haufig auf, ein
lokalisierter Schmerz kann ge-
neralisieren und eine generali-
sierte zeitweise als lokalisierte
Form in Erscheinung treten)

Weitere Unterscheidungen:

Priméres  Schmerzverstarkungssyn-
drom ohne weiter umschriebene Er-
krankung im Vorfeld und

sekundares Schmerzverstarkungs-
syndrom (bei begleitender chronisch
entzundlicher Erkrankung z.B. juvenile
idiopathische Arthritis).
Als zusatzliche Begleitsymptomatik
findet man haufig:
verschiedene Funktionsstorun-
gen (Schlafstorung, Kopf-
schmerzen, Bauchschmerzen,
Mudigkeit, subjektive Weichteil-
schwellung,  Empfindungssto-
rung)
Psychische Auffalligkeiten wie
Antriebsstorung, vermindertes
Selbstvertrauen, verminderte
Belastbarkeit, Traurigkeit usw.

Das Wortteil "Syndrom" in der Diagno-
se "Schmerzverstarkungssyndrom”
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weist auf ein Zusammenspiel ver-
schiedener Krankheitszeichen (Symp-
tome) hin, die bei vielen Patienten
eventuell gleichzeitig anzutreffen sind.

Epidemiologie

Die Krankheitshaufigkeit (Pra-
valenz) des Schmerzverstar-
kungssyndroms liegt zwischen 1
und 15% der Jugendlichen in
der Allgemeinbevolkerung (Eu-
ropa) - in den letzten Jahren gibt
es dazu steigende Patienten-
zahlen
Schmerzverstarkungssyndrome
betreffen Uberwiegend Madchen
(65-90%)

Die Beschwerden
meist in der Pubertat

beginnen

Krankheitsentstehung (Atiologie)

Die Ursachen fur die Entstehung sind
bisher nicht bekannt; es fehlen kontrol-
lierte Studien, man geht allerdings da-
von aus, das mehrere Faktoren an der
Entstehung beteiligt sind.

Das SVS und das "erwachsene" Fib-
romyalgiesyndrom treten familiar ge-
hauft auf.

Eine genetische Veranlagung wird
zwar angenommen, allerdings wurden
bisher keine spezifischen Genverande-
rungen beschrieben. Ausléser sind
haufig chronische psycho-soziale oder
korperliche Uberlastungen, sowie aku-
te mechanische oder psychische
Traumata oder auch Infektionen.

Als begunstigende Faktoren lassen
sich unterscheiden:

- Innere Faktoren (intrinsisch):
Niedrige Schmerzschwelle,
weibliches Geschlecht, Hyper-
mobilitat der Gelenke, fehlende
Bewaltigungsstrategien,
Selbstuberforderung, Schlafst6-
rungen, reduzierte Fitness, eine
fur die Schmerzentstehung for-

derliche Personlichkeit und ver-
starkte Schmerz- bzw. Korper-
wahrnehmung

AuRere Faktoren (extrinsi-
sche): frihere Schmerzerfah-
rungen, Entbehrungen im sozia-
len Bereich, Leistungsdruck,
gestorte familiare Schmerzver-
arbeitung (Lernen am Modell),
Uberbehiitung, belastende Er-
fahrungen

Diese Faktoren konnen vorliegen; sie
stellen aber keine Bedingung im Sinne
von ,immer wenn — dann* dar.

Pathophysiologie

Was geschieht bei einem SVS im Kor-

per und was verandert sich?
Tiefgreifende Stérung der Reiz-
wahrnehmung mit Einbeziehung
des vegetativen Nervensystems
(Nozizeption)
Chronische Uberlastung (me-
chanische oder psychische). Am
Ende einer korperlichen Reakti-
onskette steht schlielich eine
erhohte  Empfindlichkeit  auf
Schmerzreize.
In den Muskeln findet man z.T.,
krankhafte Veranderung.
Veranderte Konzentration wich-
tiger Botenstoffe des Korpers
(z.B. Serotonin und Tryptophan)

Schmerzcharakteristik

Typische Befunde und Begleitsymp-
tome

Es gibt eine Reihe von Befunden und
Begleitsymptomen, die bei einem SVS
vorliegen. Das sind u.a.
Wiederkehrende (haufig tagli-
che) generalisierte, aber auch
lokalisierte Gelenk- und Muskel-
schmerzen, sowie druck-
schmerzhafte Punkte an Mus-
kel- und Sehnenansatzen.
2



Haufige Lokalisation: Die
Schmerzen finden man vor al-
lem an den Hand-, Knie- und
Sprunggelenken, aber auch die
Rucken- und Extremitatenmus-
kulatur (Schulter-, Nackenbe-
reich, Beckenkamm) kann be-
troffen sein.

Die schmerzhaften Gelenke sind

meist frei beweglich, z.T. sogar

uberbeweglich (hypermobil).

Spezielle Entzindungswerte im

Blut fehlen in der Regel.

Im Vergleich zu entzindlichen

Gelenkserkrankungen lasst sich

haufig eine hohere Schmerz-

starke feststellen.

Mogliche Begleitsymptome:

@ Weichteilschwellung in der
Umgebung der Gelenke
(kein Gelenkerguss!).

@ Funktionelle Beschwerden:

Chronische  Bauchschmer-
zen, Kopfschmer-
zen/Migrane, Mudigkeit,

Schlafstérungen  (haufigste
Begleitsymptomatik bei Kin-
dern und Jugendlichen).

@ Morgensteifigkeit (hier sollte
die Differentialdiagnose der
juvenile idiopathische Arthri-
tis abgeklart werden).

Bei der erwachsenen Form der Fibro-
myalgie kennt man die Einteilung der
ACR* als auch nach Yunus?; diese se-
hen bestimmte Druckpunkte, soge-

lFUr die Diagnose der Fibromyalgie werden heute die vom
American College of Rheumatology (ACR) urspriinglich fir
die Klassifikation der Erkrankung aufgestellten Kriterien
benutzt. Wolfe F, Smythe HA, Yunus MB, Bennett RM,
Bombardier C, Goldenberg DL, Tugwell P, Campbell SM,
Abeles M, Clark P et al. The American College of Rheuma-
tology 1990.Criteria for the Classification of Fibromyal-
gia.Report of the Multicenter Criteria Committee. Arthritis
Rheum 1990; 33: 160-72

2Yunus MB, Masi AT. Juvenile primary fibromyalgia syn-

drome: a clinical study of thirty-three patients and matched
normal controls. Arthritis Rheum 1985; 28:138-145

nannte tender points vor, die bei Druck
an zahlreichen Sehen- und Muskelan-
satzen als schmerzhaft wahrgenom-
men werden.

Beide Klassifikationssysteme sind
fiur das Kinder- und Jugendalter
nicht erwiesen und die Kriterien
werden haufig nicht erfullt.

Schmerzqualitat
- Schmerzen maximaler

Schmerzstéarke bestehen haufig
bereits bei Berlhrung, v.a. bei
leichtem Druck auf die betroffe-
nen Strukturen (Sehnenansatze,
Muskulatur); man spricht auch
von jump sign“. Es gibt durch-
aus unterschiedliche Auspra-
gungsgrade mit auch abge-
schwachten und mittelausge-
pragten Formen.
Eine Ablenkung im Umfeld (z.B.
.peer-groups”) fuhrt haufig zur
Normalisierung des Bewe-
gungsmusters mit reduziertem
Schmerz und regelrechten Be-
wegungsablaufen und korperli-
chen Belastungen.
Der Schmerz kann stechend
und einschiel3end sein und wird
oft nicht durch &ul3ere Reize
hervorgerufen. Bei Gesprachen
Uber den Schmerz kann dies
durchaus verstarkend wirken.

Schmerzintensitat

Beim SVS handelt es sich haufig um
sehr ausgepragte Schmerzen, die auf
einer visuellen Analogskala von 0-10
durchschnittlich mit 7-10 angegeben
werden (z.T. als unertraglich empfun-
dener Schmerz). Dennoch beobachtet
man haufig ein scheinbar nicht zum
Beschwerdebild passendes Verhal-
tens. Je nach Auspragungsgrad kann
man abgeschwéchte, mittelausgeprag-
te und sehr starke (klassische) For-
men unterscheiden.



Zeitlicher Verlauf:

Haufig wechselhafter Verlauf mit
beschwerdearmen oder —freien
Intervallen sowie mit Phasen
starkerer Beschwerden.

Haufig chronische Verlaufe mit
zunehmender Inaktivitat (korper-
lich/soziale Interaktion) und
Schulprobleme aufgrund von
Fehlzeiten und Uberforderung.
Bei einem Teil der Kinder und
Jugendlichen tritt haufiger als
bei Erwachsenen im Verlauf ei-
ne Reduktion der Symptomatik
auf. Zum Teil wird im weiteren
Verlauf auch eine weitgehende
Schmerzfreiheit beobachtet.

Diagnostisches Vorgehen:

Befragung (Anamnese), Einsatz
von spezifischen Fragebdgen
(bisher liegen noch keine eigens
fur diesen Bereich erprobten
Fassungen vor). Hier werden oft
klinikinterne Instrumente einge-
setzt.

Klinischer Befund (Ganzkérper-
status, inklusive Gelenksta-
tus/Status des Bewegungsappa-
rates) und Untersuchung durch
einen padiatrischen Facharzt
mit fundierten Kenntnissen des
Bewegungsapparates des Kin-
des und des Jugendlichen
Laborchemische Basisdiagnos-
tik: Blutsenkung, Blutbild mit Dif-
ferentialblutbild, CRP, CK.

Gegebenenfalls ist eine weitere Diag-
nostik bei klinischem Verdacht auf an-
dere Erkrankungen als Ursache des
Schmerzes (wie ANA, Rheumafaktor,
Bildgebung, EEG, EKG, Genetik, Biop-
sie) notwendig, ggf. muss auch eine
kinder- und jugendpsychiatrische Un-
tersuchung bei Hinweisen auf psychiat-
rische Grunderkrankungen angedacht
werden.

Da zur Diagnosestellung bislang keine
symptom- und diagnosesichernden
Befunde zur Verfigung stehen, son-
dern eine charakteristische Symptom-
/Befundlage im Vordergrund steht,
kommt der Differentialdiagnostik ein
besonderer Stellenwert zu. Insbeson-
dere bei einem lokalisiertem SVS sollte
z.B. an eine Osteomyelitis, aber auch
an lokalisierte Tumore, z.B. Osteoidos-
teom gedacht werden.

gemalter Schmerz

Therapeutisches Vorgehen
Schmerztherapeutisches Vorgehen

Es gibt keine standardisierte Rang-
folge der Therapiemodule. Das Be-
handlungskonzept st individuell
hinsichtlich des Therapiefortschrit-
tes abzustimmen.

Therapieziele:

Verbesserung der Schmerzbe-
waltigung mit dem Ziel einer
deutlichen Schmerzreduktion
Verminderung von Stressfakto-
ren und bessere Balance zwi-
schen Aktivitat und Erholung.
Forderung der sozialen Einglie-
derung mit Wiederaufnahme
sportlicher Aktivitaten und akti-
ver altersgerechter Freizeitge-
staltung, Reduktion von Fehlzei-
ten in der Schule und Ausbil-
dung.



Starkung des Selbstbewusst-
seins (eigene Starken erkennen
und Realisation eigener Wun-
sche ermoglichen) & Aktive
Regulation des Schmerzverhal-
tens.

Veranderung von z.B. innerfami-
lidren, schmerzunterstitzenden
Interaktionsstrukturen
Erprobung der Therapieerfolge
im Alltag sowie die Therapie
begleitender seelischer Belas-
tungen

Zur Erreichung dieser Ziele ist ein
multimodales Therapiekonzept un-
ter Einbeziehung der gesamten Fa-
milie unverzichtbar.

Multidisziplinadrer Ansatz:

Hier erfolgt eine enge Kooperation von
Arzt, Psychotherapeutin (Psycholo-
ge/Arzt), Physio-/Ergotherapeut, ggf.
Sozialpadagogen und Lehrer Uber Wo-
chen und Monate. Es besteht eine
Vernetzung von psychologischer und
padagogischer Betreuung sowie Be-
wegungs- und Trainingstherapie und
gegebenenfalls medikamentdser The-
rapie.

Die kontinuierliche Betreuung, die
Vermittlung eines biopsychosozialen
Schmerzmodells und Schaffung eines
Vertrauensverhaltnisses verbessert
den Verlauf und die Prognose:

- Es ist wichtig fur eine gute Zu-
sammenarbeit mit dem Patien-
ten, die Diagnose zu Beginn
ausfuhrlich zu erlautern.

Vor allem dann, wenn im Vor-
geld eine rheumatologische Di-
agnose gestellt wurde (siehe
sekundares SVS), ist es unab-
dingbar, das SVS und die ent-
sprechende Therapie in den
Vordergrund zu stellen.

Die angegebenen Schmerzen
des Patienten sollten immer
ernst genommen und nicht als
Einbildung bewertet werden.

Dabei sind Aussagen wie ,deine
Beschwerden sind psychischer
Natur® oder ,das ist alles Kopf-
sache* sind nicht sinnvoll.

Durch eine Kontinuitat der Be-
handlung kann der wechselhaf-
ten Verlauf der Erkrankung be-
ricksichtigt und begleitet wer-
den.

Ein offener Umgang beziglich
der Schmerzwahrnehmung und
Prognose mit dem Therapieziel
der Schmerzveranderung/-
linderung, nicht jedoch der voll-
standigen Beseitigung ist ent-
scheidend fur den Aufbau einer
therapeutischen Beziehung

Es ist hilfreich Plane zu erstellen, die
Etappenziele festlegen und somit eine
Kontrolle durch den Patienten selbst,
als auch durch die Therapeuten ge-
wabhrleisten.

Therapie
Psychotherapie

Da die Patienten haufig die Erfah-
rung machen, dass ihre Schmerzen
nicht ernst genommen werden und
sie daher eine Psychologisierung
ihrer Beschwerden flrchten, ist der
Aufbau einer tragfahigen und vor
allem vertrauensvollen Klienten-
Therapeuten-Beziehung eine ele-
mentare Voraussetzung. Weiterhin
sind folgende Aspekte bei einer
fundierten psychotherapeutischen
Behandlung wichtig:

Als psychotherapeutische Vor-
gehensweise bietet sich vor al-
lem die Kognitive Verhaltensthe-
rapie an (CBT — Cognitivebeha-
viour Therapy). Es zeigte sich in
grol3 angelegten Studien, dass
sie der medikamenttsen Thera-
pie Uberlegen ist.

Sinnvoll sind sowohl Gruppen-,
als auch Einzeltherapien mit
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dem Ziel der Verbesserung der
Schmerzbewaltigung, Erlernen
von Entspannungsibungen
(Muskelrelaxation nach Jacob-
son), Thematisierung von Kon-
flikten/Stressoren, Erlernen von
Bewaltigungsstrategien, Ande-
rung der Koérperwahrnehmung
und Visualisierung des Schmer-
zes.

Dartber hinaus ist es wichtig,
die Eltern durch Beratungsge-
sprache mit einzubeziehen und
ihnen Informationen zu (pada-
gogischen) Verhaltensweisen im
Alltag an die Hand zu geben.

In Sendenhorst hat sich seit vie-
len Jahren die l6sungsorientier-
te Kurzzeittherapie bewahrt, die
von Anfang an mit den Moglich-
keiten (Ressourcen) arbeitet,
die der Patient mitbringt.

Es werden Schmerzseminare
(Edukation) und Antistresspro-
gramme mit altersspezifischen
Modellen angeboten. Dabei wird
auch auf Schlafstérungen, Um-
gang mit Konflikten, sowie mit
offenem und verdecktem Stress
eingegangen- Gemeinsame
werden in der Gruppe und im
Einzelsetting mogliche Veréande-
rungen erarbeiten und Ressour-
cen aktivieren.

Durch den Einsatz psychodiag-
nostischer Verfahren, die z.T.
eigens fur die klinische Situation
entwickelt wurden, werden mog-
liche Schmerzverstarker analy-
siert. Es erfolgt zudem eine aus-
fuhrliche Eigen- und Familien-
anamnese, sowie eine Analyse
der verschiedenen Lebensbe-
reiche wie Schule, Freizeit,
Freunde und Personlichkeit.
Weiterhin  kénnen eingesetzt
werden: diagnostisches Inter-
views (z.B. Kinder-DIPS, Gie-
Rener Beschwerdebogen fur
Kinder und Jugendliche), Test-
verfahren zur  Aufgliederung

schmerzverstarkender Faktoren
(z.B. Fragebogen zur Erhebung
von Stresserleben und Stress-
bewaltigung im Kindesalter,
Aussagen-Liste zum  Selbst-
wertgefuhl fur Kinder und Ju-
gendliche).

Die Patienten lernen ihre
Schmerzen zu beschreiben (Ad-
jektivliste) und zu unterschei-
den: z.B. in Grundschmerz,
Uberbelastungsschmerz und
Stressschmerz.

Die Schmerzstarke wird auf Ra-
tingskalen eingeschatzt. Wich-
tig: Eine solche Einschatzung
sollte nicht taglich und nicht von
jedem Therapeuten bzw. Eltern
durchgefuhrt werden, da so eine
Fokussierung auf die Schmer-
zen erfolgt. Der Schwerpunkt
sollte vielmehr auf Ressourcen
gelegt werden, z.B. durch die
Frage: ,Was ging heute trotz-
dem?*.

Vielfach hat sich eine problem-
orientierte psychotherapeuti-
sche Herangehensweise beim
klinischen Aufenthalt bewahrt,
bei der der Fokus schon fruh auf
die Aufdeckung und Behand-
lung von mdglichen psychosozi-
alen Belastungsaspekten z.B.
durch Strategien zur Stressbe-
waltigung oder sozialen Kompe-
tenz  gelegt wird. Dies kdnnen
auch Veranderungsansatze im
familiaren oder schulischen Be-
reich sein. Es sollte dem Patien-
ten verdeutlich werden, dass es
sich bezuglich einer Wirksam-
keit der Psychotherapie um ei-
nen Langzeiteffekt im Gegen-
satz zu z.B. medikamentdsen,
physikalischen oder physiothe-
rapeutischen MalRRnahmen han-
delt.

Zusammen mit den anderen
Therapeuten, sowie dem Pfle-
geteam und Erziehern/Lehrern
kbnnen sogenannte Stresstage
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vereinbart werden. Dabei erlernt
der Patient den Zusammenhang
zwischen psychischem Stress
und/oder korperlicher Uberbe-
lastung und Schmerzprozessen.
Diese werden im Anschluss in
einem geeigneten Setting aus-
gearbeitet und Anderungsstra-
tegien besprochen.

Von Fall zu Fall ist eine Psycho-
therapie am Heimatort notwen-
dig. Nach unseren Erfahrungen
hat sich eine ambulante Psy-
chotherapie als prognostisch
gunstig bewahrt. Hier kann tber
Ablenkungs- und  Entspan-
nungsverfahren schmerzthera-
peutisch und/oder problemorien-
tiert gearbeitet werden.

Mit dem Patienten und seiner
Familie wird eine aktive
Schmerzbewaltigung im Frei-
zeitbereich, mit den Freunden
und in der Schule geplant und
eine Umsetzung zuhause vo-
rangetrieben. Dabei ist eine
weitmogliche  (Wieder-) Teil-
nahme am normalen Alltagsle-
ben das unbedingte Ziel.
Eingesetzt werden aulRerdem
verhaltenstherapeutische Stra-
tegien wie z.B. Selbstsicher-
heitstraining, Ablenkungsverfah-
ren, u.a. durch Nutzung der ver-
schiedenen Sinneswahrneh-
mung (u.a.)

Ein weiterer wichtiger Baustein bei der
Schmerztherapie sind Entspannungs-
techniken. Die bekanntesten sind:
Biofeedbackverfahren (v.a. zur
Sensibilisierung fur die eigene
Beeinflussung korperlicher Pro-
zesse).
Autogenes Training oder Pro-
gressive Muskelrelaxation nach
Jacobsen
Hypnotherapie
Imaginationsverfahren

In Sendenhorst wurde ein hypnothera-
peutisches, mehrschichtiges Verfahren
entwickelt und langjahrig erprobt, dass
aus folgenden Bausteinen besteht:

- Reflexion des Tagesablaufs

- Achtsamkeitstibung

- Kdrperreise

- Fantasiereise.
Die Patienten konnen dieses Verfah-
ren, kombiniert mit der Progressiven
Muskelentspannung als CD mit nach
Hause nehmen.

Bei der Entspannung geht es weniger
darum, einem bestimmten Verfahren
den Vorzug zu geben, sondern Uber-
haupt Entspannung in den Alltag ein-
zupflegen. Das gilt auch fur sogenann-
te Auszeiten oder ,Hangemattenzei-
ten“, in denen beispielsweise nur Mu-
sik gehdrt, gelesen oder nichts getan
wird. Der Gebrauch von TV, PC etc-
gehort nicht dazu.

Verlaufskontrolle

Die Verlaufskontrolle soll Verdnderun-
gen aufzeigen, die sich sowohl auf die
Schmerzbewertung, also auch auf die
Verbesserungen von Bewegung und
Tagesstrukturierung beziehen. Dies
geschieht durch:

- Auswertung der verschiedenen

Therapien und Anwendungen:
Bewertung mittels Schulnoten
(oder anderer Ratingverfahren).
Der Einsatz von Schmerztage-
bichern sollte nur vorsichtig
eingesetzt werden, da hier
Schmerzfokussierung  moglich
ist.
Erstellen von ,Zieltreppen®, wo-
bei die jeweiligen Ziele in Ab-
sprache mit dem Patienten und
in realistischer Form festgelegt
werden sollten.

Medikamentdse Therapie

Die medikamenttse Therapie ist als
alleinige Therapie unzureichend und
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kann bei fehlenden Studien nicht
empfohlen werden. Medikamente
kdnnen aber, zeitlich begrenzt ver-
abreicht, eine unterstitzende Funk-
tion im Gesamttherapieplan haben.

Eine Schmerzmedikation wird
bedarfsorientiert eingesetzt und
vom Patienten nach vorheriger
arztlicher Anweisung selbst ge-
steuert.

Eine Fokussierung auf Medika-
mente ist zu vermeiden.

Eine medikamentdse Therapie
ist insbesondere bei hartnacki-
gen Schmerzen und bei Uber-
lappenden  Symptomen  wie
Schlafstdrungen usw. zu erwa-
gen.

Eine medikamentdse Therapie
ist fur Kinder nicht ausreichend
geprift. Langzeitstudien fehlen.

Symptomorientierter Uberblick

1. Schmerz

Einsatz von Nichtsteroidalen An-
tirheumatika (NSAR) wie Ibuprofen,
Naproxen, Diclofenac, Meloxicam, Pa-
racetamol plus Codein. Es sollten be-
vorzugt langer wirksame Praparate
angewandt werden!

2. Schlafverbesserung

Auf gute Schlafhygiene achten,
z.B. 4-6h vor dem Schlafen kein
Kaffee; Fernsehen und Compu-
ter (-spiele) etwa eine Stunde
vor der Nachtruhe ausschalten.
Gute Liegeflache, gute Beluf-
tung im Schlafraum.
Durchfihrung von
nungsmethoden
Gegebenenfalls kdnnen nach
sorgfaltiger Abwagung durch
den Arzt weitere Medikamente
wie Baldrian oder Amytryptilin
(Saroten) abendlich verabreicht
werden.

Entspan-

Lokale und physikalische Maflinah-
men

Solche Therapien werden in der Regel
subjektiv wirksamer empfunden als
Medikamente.

~ TENS

Zur Anwendung kommen: Warme,
Kryotherapie, Interferenzstrom, Hoch-
voltbehandlung, Ultraschall/Phono-
phorese, transkutane elektrische Ner-
venstimulation (TENS), Hydrotherapie
(Thermal-, Bewegungs-, Stangerbad),
Unterwasser-Massage, Kneipp-
Anwendungen, Akupunktur, Reflexzo-
nenmassage, Kraniosakraltherapie,
Lymphdrainage.

Krankengymnastik und Ergothera-
pie

Es konnen spezielle aktive Ubungen
und Malnahmen aus der Kranken-
gymnastik und Ergotherapie, sowie
Aquatraining, Tanztherapie, Ausdauer-
training, medizinische Trainingsthera-
pie, moglichst in Gruppen (gruppendy-
namische Alltagsbewaltigung wird als
sehr effektiv erlebt!) angeboten wer-
den. Vor allem in der Ergotherapie
wurden Verfahren (z,B. Spiegelthera-
pie) entwickelt, die individuell einge-
setzt werden. Darliber hinaus erlernen
die Patienten krankengymnastische
Malnahmen, die sie eigenstandig zu-
hause durchfiihren kénnen. Ziel ist es,
dass die Patienten lernen, Schonhal-
tungen zu vermeiden und nach Mdg-
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lichkeit aufgegebene Sport- oder Frei-
zeitaktivitaten wieder aufzunehmen.

Die Zeitdauer von zwei bis drei Wo-
chen bei einem stationarer Aufenthalt
hat sich bewéhrt. Viele Patienten ge-
hen mit einem deutlich verbesserten
Beschwerdeprofil nach Hause. Vor
allem geben viele Schmerzpatienten
an, sich im Umgang mit den Schmer-
zen sicherer zu fuhlen und die erlern-
ten MalRnahmen gut in den Alltag in-
tegrieren zu kénnen.

Alle Therapien sollten in einem Thera-
pieplan  ubersichtlich  dokumentiert
werden, um so auch die Compliance
des Patienten darstellen zu kdnnen. In
regelmaRig stattfindenden interdiszipli-
naren Teamsitzungen wird der Thera-
pieerfolg, die Mitarbeit des Patienten,
aber auch sein psychosoziales Verhal-
ten, sowie mogliche Reaktionen in
Stresssituationen besprochen und do-
kumentiert. Des weiteren werden Ziel-
vereinbarungen und Empfehlungen fur
zuhause festgelegt.

Behandlung der Begleitsymptome:

Es wird eine genaue Anamnese
maoglicher Storfaktoren und psy-
chischer Auswirkungen durch-
gefuhrt.

Nur wenn Therapien in keinster
Weise anschlagen, sollten me-
dikamentose Ansatze erwogen
werden.

Ernahrungsberatung (z.B. bei
Adipositas)

Vorgehen bei ,Therapieversagern®
und Prophylaxe

Ein dauerhafter Therapieerfolg st
nicht immer maoglich, bei diesen Pati-
enten halt die Schmerzsymptomatik an
und z.T. zeigen sich auch Einschran-
kungen an der Teilhabe am o&ffentli-
chen Leben. Daher kommt der kontinu-
ierlichen Betreuung gerade in Belas-

tungssituationen und bei Rezidiven

eine besondere Bedeutung zu.

Bei erneut auftretenden bzw. zuneh-

menden Beschwerden
frihzeitige Kontaktaufnahme mit
den behandelnden Therapeu-
ten, v.a. Psychotherapeuten.
Wesentliches Ziel bleibt die All-
tagsbewaltigung und Integration
in ,peer-groups”, damit die er-
forderlichen Entwicklungsschrit-
te absolviert werden kdnnen.
Wiederholte stationare Thera-
pie- Intensivierungen koénnen
zur Krankheits- und Alltagsbe-
waltigung mafigeblich beitragen.

Prophylaxe/Ruckfallprophylaxe

RegelmaRige Ubungsprogram-
me mit aktiver Freizeitgestal-
tung.

Soziale Integration in einer
.peer-group”, in Familie, Schule
und Beruf.

Unterstitzung der altersent-
sprechenden Entwicklung und
bei fortbestehender Erkrankung
im jungen Erwachsenenalter im
Sinne eines »rransitions-
Prozesses”.

Wiederaufnahmekriterien

Bei wieder auftretenden starken Be-
schwerden kann eine stationare Wie-
deraufnahmen der Patienten nach ca.
6 Monaten sinnvoll sein. Diese sollte
nach einer ausfihrlichen arztlichen
Diagnostik erfolgen. Zudem sollte der
Patient nachweisen kdnnen, dass die
fur Zuhause empfohlenen MalRnhahmen
zwischenzeitig umgesetzt wurden. Da-
zu zahlt gegebenenfalls auch die Be-
mihung um eine ambulante Psycho-
therapie.
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Kurz und knapp erfahren Sie hier
Neuigkeiten vom Bundesverband,
sowie von der Abteilung fir Kinder
und Jugendrheumatologie.

Abstimmungs-Aktion

Wir
b et ialiil ™ . bedanken
i 'ﬂiwdﬁ?ﬂlﬂ“ Em“ uns  bei
B 4.« allen, die
uns bei der Aktion DiBaDu und dein
Verein unterstitzt haben und online fur
uns gestimmt haben. Leider sind wir
nicht unter die ersten 250 Teilnehmer
geschafft, sodass wir leider nicht zu
den glicklichen Gewinnern der 1000 €
gehdren. Aber: dabei sein ist alles und
beim nachsten Mal versuchen wir es
halt wieder!

Bundesverband Kinderrheuma e\,

Jus Sendenharss

Rang SEiMmEen Mitgheder
M1 - 5060

GKV Gemeinschaftsforderung
der Selbsthilfe auf
Bundesebene

Unser Verein durfte sich in diesem
Jahr Uber eine Forderung in Hohe von
3000 € durch die Krankenkassen im
Rahmen der  Selbsthilfeférderung
freuen (8 20c SGB V). Mit dieser

Forderung konnen selbsthilfebezogene
Arbeiten finanzierte werden. Darilber
freuen wir uns sehr und bedanken uns
recht herzlich!

ARNOLD - der Flaschenoffner

Die nun folgende Geschichte hat
sich wirklich so zugetragen:

Ich ging hier in Mulnster in das Ge-
schaft GLASHAUS und fragte die Ver-
k&uferin:" Es gibt von der Firma Koziol
so eine Hilfe, womit man Flaschen
besser aufbekommt. Gibt es die hier?"
Die Verkauferin fragte ihre Kolle-
gin:"(Name), hast Du den ARNOLD
gesehen?" und ich fragte unglaubig:
"ARNOLD heif3t das Ding?" Darauf die
Verkauferin:" Jaaa! Das ist so eine
kleine niedliche Schildkrote." :)

Jetzt haben auch wir einen kleinen
ARNOLD zuhause und der darf nicht
etwa in die Schublade, sondern muss
schon auf der Arbeitsplatte liegen blei-

ben. :)

| & -
| .
’a I.q.
! =
—

Ahnlichkeit mit lebenden Personen ist rein
zufallig und nicht gewollt!

Sehr passend hierbei ist auch, dass wir
tatsachlich eine Schildkréte besitzen,
die aber nicht so knallrot wie ARNOLD
ist und CHARLIE heif3t.

Das Beweisfoto flige ich zur Belusti-
gung bei :D

Den Bericht schickte uns Heike Kopka
aus Munster

Weihnachtliche Zeit
im Krankenhaus
Auch mit fast 20 Jahren habe ich fest-
gestellt, dass der Nikolaus immer noch
mega cool ist, er war namlich da und



hat nicht nur die Kinder von der Polar-
station verzaubert, sondern auch die
Jugendlichen von der C1 inklusive
mich, da ich eigentlich nicht mehr so
ganz zu den Jugendlichen gehore. Es
war wirklich ein super Erlebnis fur
mich, da er auch sein Gehilfen Knecht
Ruprecht mitgebracht hat.

Phyllis und Judith und die anderen
Mitarbeiter haben natirlich auch eine
Belohnung fur ihre super tatkraftige
Arbeit von ihm bekommen. AulRerdem
wurden wir mit vielen leckeren Platz-

chen versorgt und der Nikolaus konnte
Uber jedes einzelne Kind etwas sagen,
das ist echt eine grof3e Leistung mei-
ner Meinung nach.

Und da wir ja nun super auf Weihnach-
ten eingestimmt waren, hatten wir Lust
Kekse zu backen. Das wurde naturlich
gehort und wir haben dann mit dem
Reha-Zentrum und Kinder und Jugend-
lichen zusammen ganz viele Kekse
gebacken, die jetzt alle hier von uns
Patienten gegessen werden.

Jana D.

++ Termine ++ Termine ++
++ Termine ++

Hier ein erster Uberblick tiber die
wichtigen Termine fir 2013 :

Veranstaltung Datum

Familienfortbildung 07.-
in Freckenhorst | 09.06.2013

Mitgliederversammlung | 09.06.2013
in Freckenhorst

Schwimmwesten - 13.-
Wochenende 15.09.2013
in Bad-Lippspringe
Weltkindertag 22.09.2013
in K&In
2. Benefiz Konzert 19. 10. 2013
in Telgte
Ehemaligen Treff 8.+9.11.2013
in Freckenhorst
ACHTUNG TER-
MINANDERUNG
Adventsbasar 24.11.2013

in Sendenhorst

DAS VERZEIH'
ICH DIR NIE.




Wehnachtsgedichte

Der Winter ist gekommen

Der Winter ist gekommen

und hat hinveggenommen

der Erde grines Kleid;

Schnee liegt auf Blutenkeimen,
kein Blatt ist auf den Baumen,
erstarrt die Flisse weit und breit.

Da schallen plétzlich Klange
und frohe Festgesange

hell durch die Winternacht;

in Hutten und Palasten

ist rings in griinen Asten

ein bunter Friihling aufgemacht.

Wie gern doch seh ich glanzen

mit all den reichen Kranzen

den grinen Weihnachtsbaum;

dazu der Kindlein Mienen,

von Licht und Lust beschienen;

wohl schonre Freude gibt es kaum.
(unbekannt)

Es treibt der Wind im
Winterwalde

Es treibt der Wind im Winterwalde

die Flockenherde wie ein Hirt,

und manche Tanne ahnt, wie balde

sie fromm und lichterheilig wird,

und lauscht hinaus, den weifl3en Wegen
streckt sie die Zweige hin, bereit -

und wehrt dem Wind und wachst entgegen
der einen Nacht der Herrlichkeit.

von Reiner Maria Rilke

Kinder kommt und ratet

Kinder kommt und ratet,

was im Ofen bratet.

Hort, wie es knallt und zischt,
bald wird er aufgetischt:

der Zipfel, der Zapfel,

der Kipfel, der Kapfel,

der gelbrote Apfel.

Kinder lauft schneller,

holt einen Teller,

holt eine Gabel,

sperrt auf den Schnabel,
fur den Zipfel, den Zapfel,
den Kipfel, den Kapfel,

fur den goldbraunen Apfel.

Sie pusten und prusten,

sie gucken und schlucken,

sie schnalzen und schmecken,

sie lecken und schlecken,

den Zipfel, den Zapfel,

den Kipfel, den Kapfel,

den knusprigen Apfel.
(Volksgut)
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Bundesverband zur Férderung und Unterstiitzung

rheumatologisch erkrankter Kinder und deren Familien e.V.®

Treffpunkte ,Kinderrheuma“

Bei den regelmalligen Treffen kbnnen Sie andere Familien mit einem rheumakranken Kind
kennenlernen. Dabei geht es um Information, gegenseitige Unterstitzung und Aufklarung vor
Ort. Aber auch einfach nur darum zu wissen, dass man mit der Krankheit zu Hause nicht allein
da steht. Die Themen bestimmen die Gruppenteilnehmer selbst. Machen Sie doch einfach mit!

Sie brauchen kein Mitglied des Bundesverbandes sein,
um an den Treffen teilnehmen zu kénnen.

Region

Gruppenleiter

Region

Gruppenleiter

Treffpunkte in Nordrhein-Westfalen

Ober- Thorsten Stricker Markischer | Sabine Kuschel
bergischer Am Brunsberg 1 Kreis Grabenstr. 36
Kreis 51647 Gummersbach (NRW) 58840 Plettenberg
(NRW) Tel: 02261 / 588033 Tel: 02391 / 52084
oberberg@kinderrheuma.com
maerkischerkreis@kinderrheuma.com
Rheinisch- Petra VoR Kreis Britta Béckmann
Bergischer Amselweg 14 Reckling- Muhlenkampstr. 10
Kreis 51467 Bergisch Gladbach hausen/ 45701 Herten
(NRW) Tel: 02202 / 9424875 Gelsen- Tel: 0209 / 3593789
kirchen
rheinisch-bergisch@kinderrheuma.com (NRW) ] )
recklinghausen@kinderrheuma.com
Rhein-Erft- Andrea Herrlein sl Rhein- Annette Herbertz
Kreis WeilBer Weg 16 Kreis SchubertstraBe 8
(NRW) 50169 Kerpen Ll Neuss 41539 Dormagen
Tel: 02273/ 1260 | (NRW) Tel: 02133 / 227245
rhein-erft@kinderrheuma.com neuss@kinderrheuma.com
Koln Frank Wagner Kreis Stephan Schroers
(NRW) Bourtscheid Str. 3 Heinsberg/ Elsenkamp 6a
50354 Hurth-Efferen Monchen- 41169
Tel: 02233 /63103 gladbach Monchengladbach
(NRW) Tel: 02161 / 557489
koeln@kinderrheuma.com
moenchengladbach@kinderrheuma.com
Kreis Ute Niermann Kreis Rudiger Winter
Coesfeld/ Lilienbeck 9 Lippe Hermsdorfer Str. 8
Minster 48727 Billerbeck (NRW) 32825 Blomberg/Lippe
(NRW) Tel: 02543 / 4187 Tel: 05235 / 6400

coesfeld@kinderrheuma.com

lippe@kinderrheuma.com
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Bundesverband zur Férderung und Unterstlitzung

rheumatologisch erkrankter Kinder und deren Familien e.V.®

Region Gruppenleiter Region Gruppenleiter
Kreis Gaby Steinigeweg Kreis Sandra Kerlen
Steinfurt Bachstr. 1 Wesel/ Pulverweg 32
(NRW) 48477 Horstel Duisburg/ | 47051 Duisburg
Tel: 05454 / 7759 Ober- Tel: 0203 / 3467876
hausen duisburg@kinderrheuma.com
steinfurt@kinderrheuma.com (NRW)
Kreis Soest
(NRW)
Ruth Leisner Manuela Birkenhof
Singelers Garten 5 Hoher Weg 4 Flachsweg 4
59457 Werl 59494 Soest 59556 Lippstadt
Tel: 02922 -862121 Tel: 02921-341019 Tel: 02945-201001
soest@kinderrheuma.com
Kreis Duren
(NRW) Tina Bongartz
Treff Kt Hospitalstr. 19
S::ehrr?grnz- 52379 Langerwehe
verstarkung Tel: 02423 / 06135

dueren@kinderrheuma.com

Treffpunkte in Hessen

Kassel
(Hessen)

Sabina Klein
Herderstr. 4
34233 Fuldatal
Tel: 0561 / 819247

kassel@kinderrheuma.com

Antonia & Claus Stefer
Am Schitzenplatz 8
35039 Marburg

Tel: 06421 / 690681

giessen@kinderrheuma.com

Treffpunkte in Niedersachsen

Landkreis
Osnabrick
(Nieder-
sachsen)

Heike Wermeier
Am Botterbusch 5a
49504 Lotte

Tel: 05404 / 3863

osnabrueck@kinderrheuma.com

Landkreis
Schaum-
burg
(Nieder-
sachsen)

Regina Lumpp
Heidbrink 15
31655 Stadthagen
Tel: 05721 / 4930

schaumburg@kinderrheuma.com
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Bundesverband zur Férderung und Unterstiitzung
rheumatologisch erkrankter Kinder und deren Familien e.V.®

Treffpunkt in Sachsen

Vogtland- | sSylvie Roch

kreis Am Sohr 60m

08261 Schoneck/Vogtland
Tel: 0176 / 22296344

vogtlandkreis@kinderrheuma.com

Die aktuellen Termine der Treffpunkte finden Sie auf unserer
Homepage www.kinderrheuma.com.

._ Kein Treffpunkt in Ihrer Nahe?
Dann griinden Sie doch einen!

Alle Infos dazu gibt's im Vereinsbdro.

Neue Flyer und Plakate fur die Treffpunkte

Mit Unterstitzung der regionalen Krankenkassen konnten wir in diesem Jahr alle aktiven
Treffpunkte mit professionellen Flyern und Plakaten ausstatten. Das Grafikbiro Lohrke &
Korthals half uns bei der professionellen Gestaltung, damit die Medien alle ein einheitliches
Layout haben aber dennoch die individuelle Gruppenarbeit widerspiegeln.

Die Gruppen kdénnen mit den neuen Flyern und Plakaten nun auch vor Ort besser auf ihre Arbeit
hinweisen oder Spenden sammeln.

AulRerdem hoffen wir, noch mehr Eltern fir die Mitarbeit bei einem Treffpunkt bewegen zu
konnen.
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BUNDESVERBAND ZUR FORDERUNG UND UNTERSTUTZUNG
RHEUMATOLOGISCH ERKRANKTER KINDER
UND DEREN FAMILIEN e.V.

So erreichen Sie das Vereinsbiiro:

Adresse: Westtor 7

48324 Sendenhorst
Tel./Fax: 02526-300-1175
Handy: 0176-96476194
E-mail: familienbuero@kinderrheuma.com

Weitere Informationen Uber den Verein und
rheumatische Erkrankungen bei Kindern und
Jugendlichen erhalten Sie auf unseren
Internetseiten:

www.kinderrheuma.com

Bankverbindungen:
Sparkasse Munsterland Ost  Vereinigte Volksbank eG

BLZ 400 501 50 BLZ 412 626 21
Kto. 70 099 999 Kto. 8 233 300
Impressum

Familie geLENKIg ist eine Zeitschrift des Bundesverbandes zur Forderung und
Unterstiitzung rheumatologisch erkrankter Kinder und deren Familien e.V.

Leitende Redaktion und Gestaltung: Arnold lllhardt
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mailto:familienbuero@kinderrheuma.com
http://www.kinderrheuma.com
mailto:illhardt@st-josef-stift.de

Er ist nicht mal ausAfrika und doch so braungebrannt.

Wo kommt er her? | ch dacht mir'sja: Aus Pfefferkuchenland!
Hat Augen von Korinthen und Mandeln drum und dran.

Wie schon ihn alle finden - den Pfefferkuchenmann!

(Autor unbekannt)

Liebe Leser der Familie geL ENK:ig,

wieder neigt sich ein ereignisreiches Jahr dem Ende zu. I n seinen letzten
Tagen schauen wir noch einmal zurtick auf daswaswir erreicht haben
und auf daswas auch im neuen Jahr noch vor unsliegt.

Wir danken allen herzlich, die unsim vergangenen Jahr unterstitzt
haben: Mit ihren Ideen, mit ihrem personlichen Engagement, mit ihren
Spenden.

Was waren wir ohne diese wertvolle Hilfe! ?

Wir wiinschen allen ein schones Welthnachtsfest, Zeit zur Entspannung,
Besinnung auf die schonen Dinge des Lebens und viele Lichtblickeim
kommenden Jahr.

Und nattrlich — einen stif3en Lebkuchenmann unterm Baum!

Herzichst,
lhre
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Gaby Steinigeweg
1. Vorsitzende



