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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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WVORWORT

Ich glaub, ich werde altmodisch!

Eigentlich habe ich mich immer fir je-
manden gehalten, der weltoffen, mo-
dern, mit der Zeit gehend, halbwegs
trendy (grausames Wort) oder en
vogue (auch nicht viel besser) ist. Bei
dem Ausdruck ,konservativ* assoziiert
mein mentales Vergleichszentrum Be-
griffe  wie Angoraunterwasche oder
Schiesser Feinripp mit Eingriff.

Schon fruh, als die anderen noch ihre
LP’s (fur die jungen Leser. das sind
Langspielplatten, die beidseitig ab-
spielbar waren) mit teuren Bursten
vom Knistern zu befreien suchten,
dréhnte aus meinen kihlschrankgro-
len Boxen zur grof3en Freude der
Nachbarschschaft glasklare Rockmu-
sik via CD-Player. Und wurde woan-
ders noch auf der immerhin schon
elektronischen Triumph-
Schreibmaschine im Zweifinger-
Suchsystem geschrieben, nannte ich
bereits einen Computer mein Eigen,
der allerdings aussah, als hatte man
eine Nahmaschine mit einem tragba-
ren Fernseher gekreuzt (Ubrigens ei-
nes der ersten Lap- oder besser ge-
sagt: Schlepptopps). Und wer heute in
meiner umfangreichen Musiksamm-
lung stobert, wird feststellen, dass ich
nicht bei Tina Turner stehen geblieben
bin, sondern halbwegs brandaktuelle
Silberlinge im Archiv habe. Ich kann
blind SMS mit meinem Handy verfas-
sen, blogge wie ein Weltmeister, besit-
ze seit neustem sogar einen Navi und

verfuge uber eine Pendelhubstichséage
mit Laserlicht. So weit, so modern und
fortschrittlich. Ich lese gleichzeitig meh-
rere Blcher - und nun kommt's - aus
Papier! Sorry, aber ich kann mit soge-
nannten e-book-readern rein gar nichts
anfangen. Liebhaber dieser Elektronik-
schmoker wollen mir stdndig weisma-
chen, dass sie vor allem im Urlaub un-
gemein vorteilhaft, da platzsparend
seien. Gut, wir haben dafir eine kleine
Holzkiste mit Papierblchern fur alle
Falle, aber wie — bitte schon — soll ich
im eBook wichtige Stellen anstreichen
oder die Seiten mit Zettelchen verse-
hen? Neulich habe ich auf meinem
Lieblingsbicherflohmarkt ein  altes
Buch von Boris Vian aufgetrieben. Da-
rin die blasse Widmung: Meiner entzi-
ckenden Tanzerin von Engelbert. Ro-
mantisch, oder? Findet man so etwas
auch in Strombichern? Und dann der
leicht modrige Geruch von alten
~Schinken®; ich liebe es in Antiquaria-
ten rumzuschniffeln und meine Nase
zwischen die etwas angestaubten Ein-
bande zu halten.
Wie auch immer, was ich eigentlich
sagen wollte ist: Sollte jemals jemand
auf die Idee kommen, Familie geLEN-
Kig nur noch in Online-Version her-
ausgeben zu wollen, dann kindige ich
meinen Posten als ,,Chefredakteur”. Da
ist Schluss mit Modern und alles bleibt,
wie es ist! So, und nun winsche ich
allen Lesern einen wunderschdnen
Frahling mit vielen Spaziergangen und
Sonnenstunden — huch, wie altmo-
disch!

Ihr/Euer Arnold Illhardt

ER ST FEDERLEICHT!
LD BAESY TROT SDEM

SROERKT A, TEET LR, ROCH
F STLOTE P93 SUM S16L

MNEIYY 1CH HAB WVERGESSEN
DEN akMU AUFZULADENT!






Neues von den
Treffpunkten

Treffpunkt Kassel
Hilfe fur die Selbsthilfe

Sabina Klein und ans-J@Jrgen Altewischer
bei der Scheck-Ubergabe.

Die Krankenkasse fur den Gartenbau
unterstitzt im Rahmen ihrer bundes-
weiten Forderung vier Selbsthilfegrup-
pen und die Kontakt- und Informati-
onsstelle fir Selbsthilfegruppen (KISS)
in Kassel. Der Geschéftsbereichsleiter
der Krankenkasse, Hans-Jurgen
Altewischer, Uberreichte die Schecks
im Wert von je 1.000 Euro an die Ver-
treter der Selbsthilfeorganisationen.
Altewischer betonte anlasslich der
Scheckibergabe, wie wichtig der Ein-
satz und das Engagement in der
Selbsthilfearbeit seien, durch die be-
reits grol3e Erfolge erzielt worden sind.
Betroffenen mit den gleichen gesund-
heitlichen oder sozialen Problemen
helfen zu konnen, starke das Selbst-
wertgefuhl und trage dazu bei, dass
Patienten an Starke, Kraft und Kompe-
tenz gewinnen. Im Ergebnis helfen die
Forderungen von Selbsthilfegruppen
somit, die Krankenkassen von Kosten
zu entlasten. Als wichtige Ergadnzung
zum Gesundheitssystem sind bereits
seit langer Zeit die Leistungen der
Selbsthilfegruppen anerkannt und wer-
den finanziell unterstitzt. Durch die
finanzielle Unterstitzung haben Be-
troffene und Angehérige eine Basis,

um themenbezogene Projekte durch-
zufuhren.

Treffpunkt Schaumburg
Tag der offenen Tur im Land-
grafenhaus Bad Nenndorf

Am 29.11.12
fand der Tag
der offenen
Tar anlasslich
des Doppelju-
bilaums 10
Jahre Physio-
und Ergothe-
rapie  sowie
15 Jahre
Denkspirale
im  Landgra-
fenhaus in
Bad Nenndorf statt. Seit vielen Jahren
gibt man unserem Treffpunkt dort die
Maglichkeit unsere regelmaldigen Tref-
fen stattfinden zu lassen. Da war es
fir uns doch selbstverstandlich auch
mit einen Stand zum Gelingen mit bei-
zutragen. Flr uns war es eine gute
Gelegenheit das Thema Kinderrheuma
mehr offentlich zu machen und uns ins
Gesprach zu bringen.Fiur die kleinen
Besucher hatte Sabine Bock ein gro-
Bes Glucksrad organisiert an dem es
tolle Preise zu gewinnen gab. Der Er-
[6s kommt unserem Treffpunkt zu Gu-
te.

Regina Lumpp (rechts) an ihrem Info-Tisch.

Regina Lumpp



Treffpunkt Osnabriick
Infostand in

Physiotherapie Praxis
Am 13.01.2013 fand in der Praxis fur
Physiotherapie von Sonja Bahr und
Silke Kénemann in Leeden einen Tag
der offenen Tur statt, da die Praxis
umgezogen ist.

Bastel-Tisch fur Gro3 und Klein
Der Elternverein durfte sich an diesem

Tag mit einem Infostand prasentieren.
Marion Gotz, Heike, Martin und Ida
Wermeier waren vor Ort. Es war ein
toller Tag und wir haben einigen Kin-
dern einen schénen neuen Hut gezau-
bert, sowie Kinderschminken undBas-
teln angeboten. Aul3erdem haben eini-
ge interessante Gesprache fuhren
kénnen.

Der Tag war sehr gut besucht, Kom-
pliment an die Leedener die zahlreich
erschienen sind.Danke an Sonja und
Silke, dafur das wir uns prasentieren
und die Spendenboxen aufstellen durf-
ten.Somit haben wir fur den Elternver-
ein an diesem Tag 312,55 € als Spen-
den entgegen nehmen durfen.

Strahlende Geichter J
Martin Wermeier

Treffpunkt Sudl. Minsterland
Treffpunkt - Treff

Viele Interessierte fragen sich: Was
macht man eigentlich bei so einem
Treffen der regionalen Selbsthilfegrup-
pe ,Treffpunkt Kinderrheuma“? Wir
haben mal eine Teilnehmerin befragt
und das ,Mysterium“ geldst, wie so ein
Treffen ablaufen kann:

Wir treffen uns ca. alle 3 Monate ab-
wechselnd bei uns zuhause, damit je-
der einmal eine langere oder kirzere
Strecke fahren muss, weil wir ja doch
sehr weit voneinander entfernt woh-
nen.Wir sind z.Zt. 6 Familien, die sich
auch privat schon gut kennen, weil wir
z.T. auch das Familienwochenende in
Freckenhorst oder das Schwimmwes-
tenwochenende in Bad Lippspringe
miteinander verbringen, oder bei Akti-
onen vom Elternverein zusammen mit-

arbeiten...

Gute Laune beim T-r-eff

Bei einem Treffen im Jahr kommen die
Vater auch mit und wir gehen alle zu-
sammen in ein Restaurant zum Essen.
Wir halten auch zwischendurch Uber
SMS, E-Mail oder Whats App Kontakt
und freuen uns immer sehr auf unser
nachstes Treffen!!!
Natdrlich unterhalten wir uns auch
Uber unsere Kinder und es gibt auch
immer wieder Neuigkeiten, die man
noch nicht wusste, aber wir reden auch
tber 1000 andere Dinge, was man sich
ja gut vorstellen kann, wenn 6 Frauen
zusammenhocken ;-)))))

H. Kopka



Treffpunkt Steinfurt
Neue Prasentationshilfe

Dank der finanziel-
len Foérderung der
T Krankenkasse BKK
bei Kindern? 01 ARGE  NRW im
\ Rahmen der kas-
senindividuellen
Projektférderung
nach 8 20 ¢ SGB V
| konnte ein neues
Roll-up angeschafft
werden. Wir mdch-
ten so die Auf-
merksamkeit  der
Menschen bei verschiedenen Veran-
staltungen auf uns lenken um mit vie-
len Interessierten ins Gesprach zu
kommen.
Vielen Dank daftr!

Ansprechpartner far
Lupus Erythematodes-Patienten

Michaela van Hel-
voort-Thon leitet
zwar keinen Treff-
punkt, steht aber
dennoch als An-
sprechpartner bei
Fragen fur die Er-
krankung  Lupus
Erythematodes
zur Verfligung.
Eltern und/oder Betroffen kénnen sich
zum Informationsaustausch an Frau
van Helvoort-Thon wenden.
Ihre Kontaktdaten: Michaela van Hel-
voort-Thon, 56587 Strallenhaus, Tel:
02634/ 981380 (Aktiv Gesund), Privat:
02634/4327 oder per Email:
aktiv.gesund@t-online.de

Kinderrheuma im Internet
Besuchen Sie uns doch im Internet
unter www.kinderrheuma.com.

Hier finden Sie

alles Uber den Bundeverband Kin-

derrheumae.V.

alles Uber kunftige und vergangene
Veranstaltungen.
aktuelle Termine der regionalen
Treffpunkte.
Online-Ausgaben der Familie Ge-
lenkig
zahlreiche Informationen rund um
das Thema Kinderrheuma und The-
rapien.
unsere Broschiren und Medien, die
Sie bequem nach Hause bestellen
kénnen.

- und, und, und!

Wir freuen uns tber Ihren Besuch!

[m] x:[m]

REDAKTIONSSCHLUSS

fUr die néchste Ausgabe von Familie
geLENKIg ist der

07. Juni 2013.

Wir mdchten Sie bzw.
Euch bitten, Artikel, Zeitungsaus-
schnitte, Erlebnisberichte oder sons-
tiges Materia bis zu diesem Datum
an unsere Anschrift (siehe Impres-
sum) zu senden.

Sollten Sie bestimmte Wiinsche,
Themenvorschldge oder Kritikpunk-
te haben, so lassen Sie esuns gerne
wissen. Am besten an illhardt@st-
josef-stift.de senden. Wir recherchie-
ren gerne fir Sie!
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Unsere Termine 2013

07.-09. Juni
Familienfortbildung in Freckenhorst

Wir laden Sie herzlich zu unserer jahr-
lichen Familienfortbildung ein. Auch in
diesem Jahr haben wir Workshops zu
verschiedene Themen fir Sie vorberei-
tet:
Fur Eltern:
.Kinderrheuma — neue Erkenntnis-
se und Therapien®* mit Fr. Dr.
Mrusek (Stationsarztin)
.Mann-o-Mann*: Workshop zum
Thema Krankheits- und Alltagsbe-
waltigung nur fur Vater mit Arnold
lllhardt (Dipl. Psychologe)
-Einfach mal loslassen* Kunst- und
Entspannungsworkshop  nur  fir
Mutter mit Petra  Schirmann
(Kunst- und Entspannungspadago-
gin)
Regionalgruppenleiter-Treff mit Ka-
thrin Wersing (Dipl. Sozialarbeite-
rin)

Fur Kinder und Jugendliche:
Zauberworkshop mit Zauberkiinst-
ler Stephan Lammen
,Erste Hilfe — das kdnnen wir auch”
mit DRK Telgte
Extra fur Jugendliche: ,Physikalisch
Therapien® und Gesprachsrunde
,Drugs &more*

(Teilnehmen kdnnen alle Familien, Sie
brauchen kein Mitglied im Elternverein
sein! Kinderbetreuung an allen Tagen.)
Weitere Infos und Anmeldung im Fami-
lienbiro. Tel.: 02526/ 300 11 75

oder
familienbuero@kinderrheuma.com

ES SIND NUR NOCH WENIGE
PLATZE FRElI — ALSO SCHNELL
ANMELDEN!

09. Juni
Mitgliederversammlung in Frecken-
horst

Im Rahmen der Familienfortbildung
findet die Mitgliederversammlung in
der LVHS in Freckenhorst statt. Wir
freuen uns Uber zahlreiches Erschei-
nen.

13.-15. September
Schwimmwestenwochenende in
Bad Lippspringe

Auch in diesem
Jahr mdchten
wir lhnen ein
Praventions-
wochenende

Enlspannung‘r
far Mutter

rheumakranker

Kinder anbieten. Damit Sie auch wei-
terhin in der Lage sind, sich um lhre
Kinder und Familie zu kiimmern. Im
Vital-Hotel in Bad Lippspringe haben
Sie die Moglichkeit etwas fur sich zu
tun: Massage, Nutzung der Schwimm-
und Saunawelt der Westfalen-Therme,
gutes Essen, Shopping-Mdéglichkeiten,
Fahrradtouren, Spaziergange und Aus-
tausch mit anderen Muttern. Begleitet
wird das Angebot von Gaby Steinige-
weg (1. Vorsitzende des Bundesver-
bandes) und Petra Schirmann (Kunst-
und Entspannungspadagogin). Weitere
Informationen zur Teilnahme erhalten
Sie im Familienbiro. Melden Sie sich
schnell an. Es gibt nur noch wenige
freie Platze!'Weitere Infos und Anmel-
dung im Familienburo. Tel.: 02526/ 300
11 75 oder
familienbuero@kinderrheuma.com

LEIDER AUSGEBUCHT - LASSEN
SIE SICH AUF DIE WARTELISTE
SETZEN.
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22. Se
ptember
Weltkindertag in Koéln

s 4 a. @ Der Treffpunkt Koéln wird
&t.‘p auch im Jahre 2013
k nd [ wieder einen Info-Tisch
fﬂg”‘- beim Weltkindertag in

Koln Ko6ln am Rheinufer an-
bieten. Hier kdnnen Sich Interessierte
uber Kinderrheuma informieren. Wir
freuen uns, wenn Sie uns als Helfer
unterstitzen kdnnten!

19. Oktober

Benefiz-Konzert in Telgte

ACHTUNG: Das diesjahrige fur den
19.10.2013 geplante Benefiz-Konzert
kann aus organisatorischen Grinden
leider nicht stattfinden!

08.+ 09. November
Ehemaligen-Treff in Freckenhorst

Achtung Terminanderung!!! Ein Termin
fur ,alte Hasen". Weitere Infos folgen.

24. November
Adventsbasar

Alle Jahre wieder... auch in

2013 wird es wieder einen
Adventsbasar geben. Hier
kénnen Sie alte Weggefahrten wieder-
treffen, sich gemutlich auf die weih-
nachtliche Zeit einstimmen und schon
die ersten Weihnachtseinkaufe erledi-
gen. Wir freuen uns uber jegliche krea-
tive Unterstiutzung! Helfen Sie uns
durch lhre Spende: selbstgemachte
Marmelade, Gestricktes, Gebasteltes,
Holzarbeiten, Genéhtes, etc! Vielen
Dank

Eltern-Café

Aufgrund einiger Umstrukturierungen
findet das Elterncafé nun einmal pro
Monat (16.00 -17.00 Uhr) unter dem
Thema

.Der Bundesverband Kinderrheuma
e.V. stellt sich vor*.

statt. Vorgesehen dafir ist jeweils der
erste Mittwoch im Monat.

In lockerer und gemdutlicher Runde bei
Kaffee kbnnen sich Eltern und Interes-
sierte Uber den Bundesverband, seine
Angebote und Projekt informieren und
austauschen. Geleitet
wird das Angebot von
Christine Goring bzw.
durch ein Vorstands-
mitglied des Elternver-
eins.

03. April
08. Mai
05. Juni
03. Juli
07. August
04. September
02. Oktober
06. November
04. Dezember

Interessierte, die zum jeweiligen Zeit-
punkt nicht stationar im St. Josef-Stift
sind, sind herzlich willkommen, jedoch
freuen wir uns Uber eine kurz Anmel-
dung per Telefon oder Email.

02526/ 300 11 75
familienbuero@kinderrheuma.com

28
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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-
milienbldro gerne zur Verfigung.

Spende der
Nachbarschaft EImenhorst und
des FSC Munster e.V.

] Am
~ 19.02.2013
Uberbrach-
te uns Herr
Fischedick
wieder ei-
nen dicken

Umschlag
mit  einer
Spende in
Hohe von 300 €. Zusammengekom-
men ist die Summe beim Griinkohl Es-
sen der Nachbarschaft Elemenhort und
des FSC Minster e.V.. Insgesamt hat
die Nachbarschaft und der Verein so-
mit 1060 € gespendet und uns damit
bei der Umsetzung verschiedener Pro-
jekte unterstitzt, z.B. das Kunstprojekt
und das Clown-Projekt.

Teddy-Spenden

Frau Wortmeier, GroBmutter eines
rheumakranken Madchens, ist Mitglied
im Verein ,Trostteddy e.V. — Hilfe fur
notleidende Kinder“, dessen Mitglieder
ganz viel kleine Trostteddys, Puppen,
Wichtel fir soziale Einrichtungen stri-
cken, hakeln und nahen. Im Familien-

biro hat Frau
Wortmeier be-
reits drei Mal
eine grol3e Lie-
ferung an
Trostteddys
vorbeigebracht.
Da die Nach-
frage sehr grof3
ist, bendtigt sie
dringend lhre tatkraftige Unterstutzung!
Wollspenden sind auch jederzeit will-
kommen. Nahere Informationen finden
Sie auf der Homepage
www.trostteddy.de oder von Jutta
Wortmeier, Tel. 05234 — 99

081, kontakt-lippe @trostteddy.de

Spende der VEKA
Abtl. Instandhaltung

Der Bundesverband Kinder-
rheuma e.V. freut sich Gber 4
eine Spende der Abteilung N7
Instandhaltung der Firma e
VEKA. Bereits im 7. Jahr in Folge
Uberbrachten drei Vertreter stellvertre-
tend fur die gesamte Abteilung eine
Spende in H6he von 500 €. Der Erlos
stammt aus einer Tombola, bei der
Mitarbeiter Sachpreise, die von Fir-
menkunden und Geschéaftspartner ge-
stiftet wurden, gegen Losverkauf ge-
winnen konnten.
Auf dem Foto zu sehen: v.l.n.r.

Christine Goring (Sozialarbeiterin Bundes-
verband Kinderrheuma e.V.), Frau Dieber,
Herr Noldes und Herr Enking
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Nachdem im letzten Jahr das Musik-
projekt gefordert wurde, soll nun die
Spende wieder in die Clown-Visiten
flieRen. 2 x pro Monat besuchen die
Klinik-Clowns Lotta und Mimi die Kin-
der und Jugendlichen auf der Polarsta-
tion im St. Josef-Stift und sorgen fur
Ablenkung und gute Laune. Insgesamt
flossen so in den letzten sieben Jahren
3150 € Spendengelder durch die Tom-
bola-Aktion an den Elternverein.

Aurela — Behandlung weiterhin
notwendig

In der letzten Fa-
milie Gelenkig
und in verschie-
denen Zeitungen
haben wir um
Spenden flur die
kleine Aurela gebeten. Das kleine
Madchen, 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. Bisher
sind 1080 € fur die Unterbringungen
der Eltern und Behandlungskosten
eingegangen. Die Behandlung ist bis-
her noch nicht abgeschlossen, sodass
weiterhin Spenden notwendig sind. Die
Ausstellung einer Spendenquittung ist
jederzeit moglich. Dazu bitte Namen
und die genaue Anschrift auf dem
Uberweisungstrager vermerken.

Blcherspenden

Gerne nehmen
wir lhre BU-
cherspenden
entgegen, vor
allem gut erhal-
8 tene Kinderbu-
5 JNENIREES cher finden
reiBenden Absatz und wir bendtigen
Nachschub. Bitte verzichten Sie da-

rauf, uns allzu ,alte Schinken* und
stark in Mitleidenschaft gezogene Bu-
cher mitzubringen.

Im Dezember gingen bei uns noch
einige Spenden ein, die wir gerne an
dieser Stelle bekannt machen moch-
ten:

Dirk Grafe, Haan 500,00 €

Elektro Heikes, Munster 500,00 €

Semper Idem Underberg | 600,00 €
GmbH, Rheinberg

Christoph Beermann, 600,00 €
Sprockhovel

Werner Thelen OHG, 500,00 €
Zulpich

Aber auch im neuen Jahr sind auf
unser Konto schon beachtliche
Spenden eingegangen:

Dietmar und Karin 100,00 €
Schubert, Kamen

Norbert Fiedler, Brilon 1.000,00 €
Marietheres Lembeck, 100,00 €
Werlte

Getranke Hisemann, 250,00 €
Nordhorn

~Rappelkiste* 384,08 €
Markus Schier, Ahlen

Monika Notzon, Gross- | 50,00 €
habersdorf

Martin und Heike 220,00 €
Wermeier, Lotte

Sibylle Hohaus, Meer- 215,00 €
busch

Veka Instandhaltung, 500,00 €
Sendenhorst

Spielwaren ,Fiffikus®, 75,85 €
Drensteinfurt

Heike Kopka, Minster | 63,00 €

Allen Spendern mobéchten wir einen
herzlichen Dank sagen.

' Danke fiir die
Qf? Unterstiitzung
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Kurz und knapp erfahren Sie hier
Neuigkeiten vom Bundesverband,
sowie von der Abteilung fir Kinder
und Jugendrheumatologie.

Liebe Mitglieder!

Seit dem 01.01.2013 ist der Bundes-
verband umsatzsteuerpflichtig. Das
bedeutet fur das Familienbliro eine
Herausforderung in der Abwicklung

des finanziellen Berei- WEE

ches. Aber auch wir sind
lernfahig und stellen uns wi
dieser Herausforderung! ’

An die Mitglieder des Bundes-
verbandes!

=, Die Europaische Kom-
S—7 mission (kann mir mal
== einer erklaren, was das
schon wieder ist?) hat
festgelegt, dass im ge-
Einheitlicher Euro- samten Europaraum
ANKNGEEEREIAIT ain - einheitliches  Zah-
lungssystem eingefihrt wird. Dabei
ging es uns mit unseren Kontonum-
mern und Bankleitzahlen bisher doch
so gut! Das sagen wir hier im Bundes-
verband, denn mit der Umstellung auf
das einheitliche Zahlungssystem SEPA
bekommen wir hier im Familienbiro
richtig viel zu tun!

Und so wird es laufen: Die alten Kon-
tonummern und Bankleitzahlen werden
in IBAN und BIC-Nummern gewandelt.
Diese beiden Nummern bendtigen wir
fur die Umwandlung in eine SEPA-
Lastschrift. Die IBAN Nummer setzt
sich zusammen aus dem Landerkurzel
DE, einer zweistelligen Prufziffer, der
Bankleitzahl und lhrer bisherigen Kon-
tonummer. BIC bezeichnet die interna-
tionale Bankleitzahl. Dadurch kdnnen
weltweite  Kreditinstitute identifiziert
werden. Der BIC-Code setzt sich aus
acht oder elf Buchstaben zusammen.

Zudem wird Ihnen von uns eine eigene
Mandatsreferenz zugewiesen, das wird
voraussichtlich die Nummer sein, unter
der wir Sie in unserer Mitgliederliste
fuhren.

Leider ist es uns nicht mdglich, die bis-
herigen Einzugsermachtigungen ein-
fach in eine SEPA-Basis-Lastschrift
umzustellen. Wir werden daher mit der
nachsten Familie geLENKIig Ihnen eine
personliche Information tUber die Um-
stellung zukommen lassen. In diesem
Schreiben teilen wir lhnen unsere
Glaubiger-ldentifikationsnummer  und
Ihre Mandatsreferenz mit. Erganzt wird
das Schreiben um die Informationen
wann das Konto belastet wird, mit wel-
chem Betrag und in welchem Rhyth-
mus wir lhr Konto belasten. Mit Uber-
gabe dieser Mitteilung gilt die Einzugs-
ermachtigung als gewandelt,

eine Bestatigung lhrerseits ist nicht
notig. Dies alles ist aber nur eine Vor-
bereitung fur 2014, in diesem Jahr
bleibt alles noch wie bisher bekannt.

Und noch eine kleine Bitte...

an unsere Mitglieder: Sind Sie
umgezogen? Haben Sie eine neue
Emailadresse oder eine neue Bank-
verbindung? Bitte denken Sie daran
uns rechtzeitig Uber Ihre neuen Daten
zu Ubermitteln. Die Zeit fur die muih-
same Recherche wirden wir viel lieber



in wertvolle und kreative Vereinsarbeit
stecken! Vielen Dank fur lhre Mithilfe!

Bauarbeiten im St. Josef-Stift

Und wieder einmal wird im St. Josef-
Stift gebaut. Fur Patienten und Mitar-
beiter gibt es einige Anderungen:

So sind die Eingange an der Mitarbei-
tercafeteria und am Sockelgeschoss
nicht mehr nutzbar. Bitte gehen Sie
vom hinteren Parkplatz durch den Park
Uber die Ellipse und die Bricke zur
Magistrale.

Ausblick von der Briicke

Entzindungen im Inneren des
Auges - ,Rheumaim Auge*

Das Uveitis-Zentrum am St. Franzis-
kus-Hospital in Munster veranstaltete
am 19.1.2013 ein Patientenseminar
fur betroffene Patienten mit Uveitis und
deren Angehorige sowie fur alle Inte-
ressierten. Prof. Dr. A. Heiligenhaus
und Dr. C. Heinz ist es wieder gelun-
gen, viele Referenten zu gewinnen, um
die vielen Aspekte des Krankheitsbil-
des zu beleuchten.

,2Uveitis ist ein Sammelbegriff fur Ent-
zindungen der gefal3fihrenden Struk-
turen im Inneren des Auges. Haufig
wird das Krankheitsbild auch als
.,Rheuma im Auge“ bezeichnet. Es ver-
l[Auft akut oder chronisch und kann
zum Verlust des Sehvermobgens fih-
ren.” erklart Prof. Dr. A. Heiligenhaus.
Ein Themenschwerpunkt widmete sich
auch speziell der Uveitis im Kindesal-

ter. Wir konnten viele Betroffene und
interessierte Eltern begrifRen. Zum
Abschluss der Veranstaltung lud die
Uveitis-Elterngruppe noch zum gemdit-
lichen Austausch bei Kaffee und Ku-
chen ein. Eine gelungene Veranstal-
tung mit ganz vielen Informationen.

Regina Lumpp
Uveitis-Elterngruppe Munster

Kalender und
Familienplaner 2013

Es sind noch
wenige Kalen-
der und Fami-
lienplaner un-
seres Projek-
— tes ,Kunst ist
Mut* im Familienbiro erhéltlich. Also
schnell noch die letzten Exemplare
bestellen: per E-Mail:
familienbuero@kinderrheuma.com
oder telefonisch Tel.: 02526/300-1175

Newsletter

Wenn Sie unseren Newsletter bekom-

men mochten kénnen Sie sich gerne in

unseren Verteiler aufnehmen lassen.

Das funktioniert wie folgt:

1. Besuchen Sie uns auf der Internet-
seite www.kinderrheuma.com

2. Klicken Sie auf ,Kontakt"

3. Auf der linken Seite 6ffnen sich nun
Untermenis. An zweiletzter Stelle
finden Sie ,Newsletter*: Klicken Sie
darauf.

4. Tragen Sie lhre Email-Adresse ein
und klicken Sie ,Eintragen” an

5. Bestatigen Sie dann Ihre Angaben
und dricken ,Enter* und fertig. Ge-
schafft!
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Danke
fur ein Jahr Clown Visiten

Mimi und Lotta wahren der Clown-Visite

F‘“‘E;m::;ﬁiz:r;;n:;::::; Mithilfe der ,Stif-

des Gesundheitswesens tung zur Forde-
rung des Gesundheitswesens* aus
Bad Laer konnten wir die Klinik-Clown
Visiten im Jahr 2012 finanzieren. Daflr

bedanken wir uns recht herzlich!

lhr Draht zu
uns...

Haben Sie allgemei-

ne Fragen? Uns erreichen Sie im Fa-
milienbtro unter:

Tel./ Fax: 02526/ 300 11 75 familien-
buero@kinderrheuma.com

Spezielle Anliegen kdnnen Sie direkt
an unsere Mitarbeiterinnen richten:
Unsere Sozialarbeiterin Christine Go-
ring bietet interessierten Kindern, Ju-
gendlichen und Eltern Beratungen zu
sozialrechtlichen Themen (z.B.
Schwerbehindertenausweis, Pflege-
geld etc.) an. Auch bei Klarung von
Fragen zum Umgang mit Rheuma in
Kindergarten, Schule und Beruf unter-
stlitzt sie gern.

W Christine Goring Sozial-
arbeiterin/ Sozialpddago-
gin (B.A.)

goering@st-josef-stift.de
Sie erreichen Frau Gdring

zu folgenden Zeiten:
Montag - Donnerstag 8.30 — 17.00 Uhr
Freitag 8.30 — 14.30 Uhr

Marion lllhardt erledigt viele organisa-
torische Dinge fiur den Verein, wie fi-
nanzielle Angelegenheiten (Buchun-
gen, Ausstellung von Spendenquittun-
gen, Fahrtkostenantrage etc.), Organi-
sation und Planung von Vereinsveran-
staltungen, sowie Bereitstellung von
Infomaterial.

Marion lllhardt

Verwaltungskraft
millhardt@st-josef-stift.de

Sie erreichen Frau lllhardt
zu folgenden Zeiten:
Montag 10.00
—16.00 Uhr
9.00 — 17.00 Uhr
9.00 — 15.00 Uhr

Mittwoch
Freitag

Die ehrenamtlich arbeitende 1. Vorsit-
zende des Bundesverbandes Kinder-
rheuma e.V. Gaby Steinigeweg
erreichen Sie am besten Mobil oder
per Email. Zu ihren Aufgaben gehort
die Organisation und Verwaltung aller
Projekte und Aktionen des Bundesver-
bandes.

Gaby Steinigeweg
1. Vorsitzende des
Bundesverbandes

gaby.steinigeweg@kinderrheuma.com
Mobil;: 0176/ 96 47 61 94

2 e,
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Die Klausurtagung 2013

Seitdem ich bei der letzten Mitglieder-
versammlung im Juni 2012 als Aus-
schussmitglied gewahlt wurde, darf ich
auch an den Vorstandssitzungen teil-
nehmen und wurde das erste Mal zur
Klausurtagung eingeladen, die immer
am Anfang jeden Jahres in Freckenhorst
stattfindet.

Die Mitglieder, die an so einer Klausur-
tagung teilnehmen bestehen aus dem
Vorstand, Ausschuss- und Beiratsmit-
glieder und Angestellte des Vereins.

Ich war gespannt was mich dort erwar-
ten wirde.

Am Freitag, den 11.01.13 trafen wir uns
also in der LVHS in Freckenhorst, die
ich ja schon von den Familienwochen-
enden kannte. Im Seminarraum mussten
sehr viele Tagesordnungspunkte "abge-
arbeitet” werden. Wir bekamen viele
Neuigkeiten vom Verein mitgeteilt, es
wurden Terminabsprachen gemacht und
Uber die Projekte und Veranstaltungen,
die in diesem Jahr stattfinden werden,
gesprochen.

Zu fortgeschrittener Stunde bemerkte
ich bei Einigen von uns die gleichen
Symptome: die Augenlieder wurden
schwer und das Géahnen liel3 sich nicht
mehr unterdricken ;-)

Jetzt war es an der Zeit, die Aufgaben
fur diesen Tag ruhen zu lassen.

Bei dem gemeinsamen Abendessen
wurde viel geredet und noch viel mehr
gelacht!

Nach einem ausgiebigen Frihstick in
netter Runde gingen wir wieder in den
Seminarraum, um die restlichen Tages-
ordnungspunkte zu besprechen.

Dieses wurde von dem sehr leckeren
Mittagessen und einer Kaffeepause mit
einem oder mehreren "halben" Stlck-
chen Kuchen unterbrochen und am spa-
ten Nachmittag traten wir alle unsere
mehr oder weniger weite Heimreise an
und winschten uns noch ein schones
Restwochenende.

Durch die Vorstandssitzungen und jetzt
die Klausurtagung, habe ich erst mitbe-
kommen wie viel Vereinsarbeit doch tat-
sachlich " hinter den Kulissen" ablauft.

Unsere  Vereinsvorsitzenden  Gaby
Steinigeweg und Rolf Schirmann fihren
viele Telefonate und Gesprache, sind
bei Presseterminen und Veranstaltun-
gen dabei, beantragen die Gelder fur die
vielen Projekte und leisten noch ver-
schiedene Aufgaben mehr fir unseren
Verein.

Das verdient unseren groften Respekt
und ein riesengroRes DANKESCHON
den Beiden und allen anderen Mitglie-
dern, die unseren Elternverein so tat-
kraftig unterstitzen- besonders den
Teilnehmern der Klausurtagung:

Es war sehr schén mit Euch ;-)))

Heike Kopka



Besuch des MdB Karl Schie-
werling (CDU) beim Bundes-
verband Kinderrheuma e.V.

Kennengelernt habe ich Herrn Schie-
werling beim Otternasen Turnier in
Merfeld. Er kam an diesem schdnen
Pfingstsonntag 2012 zu uns an den
Info-Stand des Elternvereins und er-
kundigte sich nach unseren Aufgaben-
gebieten und Tatigkeiten des Vereins.
Es war ein sehr angenehmes und
spannendes Gespréach, in dessen Ver-
lauf wir Ihn spontan eingeladen haben,
sich doch mal die Polarstation und die
Arbeit des Elternvereines ,live* in Sen-
denhorst anzusehen.

Gesagt, getan, so etwas dauert ja bei
hochrangigen, viel beschaftigten Politi-
kern immer etwas langer. Aber - am
23.01.2013 war es nun endlich soweit,
er war angekundigt, und siehe da,
punktlich auf die Minute erschien er im
Haupteingang des St. Josef Stift. Zu-
sammen mit Herr Strotmeier, Dr. Gan-
ser, Gaby Steinigeweg und einigen
weiteren Vertretern des Elternvereins
haben wir ihm die Ambulanz vorge-
stellt. Dr. Ganser begrif3te den Gast
mit ein paar einfuhrenden Worten, an-
schlieBend ging's auf die Station, da-
mit Herr Schiewerling mal einen Ein-
druck bekommt. AnschlieRend kam fir
den Elternverein eigentlich das Wich-
tigste: Frage und Antwort-Runde... wir
haben im Vorfeld viel nachgedacht,
was stellen wir fir Fragen, was ist uns
wichtig (siehe Familie Gelenkig Nr. 59
~Winsche an das Gesundheissystem),
was kann so ein Bundestagsabgeord-
neter denn so wirklich bewegen und
und und... gar nicht so einfach, da das
Zeitfenster mal wieder sehr klein war.

Wir haben ihm viel und den alltaglichen
Problemen der Kinder und Jugendli-
chen geschildert, die Handicaps, mit
denen sie leben missen, der Schulall-
tag, der Ubergang ins Berufsleben, halt
alltagliche Situationen. Er zeigte sich

sehr interessiert, stelle gute Zwischen-
fragen und war betroffen. Als Quintes-
senz des Ganzen hat er sich zur ,Auf-
gabe“ gemacht, den Ubergang vom
Schul- ins Berufsleben mal herauszu-
greifen, um da rheumakranken Kindern
und Jugendlichen (und nicht nur de-
nen) effektiv Hilfestellung zu geben.

Es ist nun mal nicht so einfach, fir
Schulabganger mit Schwerbehinder-
tenausweis eine Ausbildungsstelle zu
bekommen, viele Eltern kennen das
bereits und wissen, wie schwer es sein
kann. Arbeitgeber, die sich zwar nach
auflen hin den Deckmantel des Sozia-
len umhangen, de facto aber keine
Jugendlichen mit Behinderung einstel-
len wollen! Die Politik, die dies natur-
lich offiziell dementiert, aber effektiv
nicht nachbessert.

Diese Problemstellung hat Herr Schie-
werling erkannt und will sich daftr aktiv
einsetzen, dass dies verbessert oder
vereinfacht wird. Wir hoffen naturlich,
dass dies nicht nur Worthllsen waren,
sondern auch wirklich etwas dabei
herauskommt.

Fazit: PR Arbeit fur den Elternverein ist
unabdingbar, nur so kommen wir auch
an ,wichtige* Personlichkeiten heran,
die wir ggf. nutzen kénnen. Nur das
bringt uns als Bundesverband weiter!

Olaf Niermann

Herr Schiewerling, Herr Strotmeier, Herr
Ganser, Herr Niermann, Herr Sendker, Frau
Steinigeweg und Frau Goring im Gespréach.
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Pain-Prone-Personality
oder

Gibt es eine
Schmerzpersonlichkeit?

Dipl.-Psych. Arnold lllhardt

Wenn von einer
Personlichkeit
die Rede ist, so
wird dieser Be-
griff ganz oft in
beschreibender
Form gebraucht.
Hat jemand be-
sonderen  Ein-
druck auf uns hinterlassen, dann billigen
wir diesem Menschen zu, eine grol3e
Personlichkeit zu sein. Ist jemand
schichtern, in sich gekehrt und zurtick-
gezogen, sagen wir schnell, ihm oder ihr
fehle es an Personlichkeit. Und trotzdem
kann dieser Mensch vielleicht eine Kory-
phae in der altgriechischen Geschichte
oder ein erfolgreicher Autor sein. Man
sieht also, dass dieser Ansatz hochstens
fur alltagspsychologische Betrachtungen
taugt, ansonsten aber jeglicher Wissen-
schaftlichkeit entbehrt.

= 200 paan kg |

Im Alltag sind wir oft sehr schnell mit
Aussagen Uber eine Person, um ihr eine
Charaktereigenschaft oder Personlich-
keit zuzuschreiben. So meinen wir z.B.,
dass Herr M. faul sei, weil er nicht so
viel arbeite wie andere. Dabei flief3t in
diese Deutung unser eigenes Konzept
Uber das Wie und Wieviel des Arbeitens
mit ein. Vielleicht ist ja Herr P. nur be-
scheiden und arbeitet deswegen weni-
ger, weil er nicht so viel Geld zum Leben
braucht. Solche subjektiven Urteile Gber
Menschen flieBen tagtaglich in Ent-
scheidungen wie z.B. bei Personalfra-
gen oder Hochschulzulassungen ein,
dabei sind Schulzeugnisse oft sehr tri-
gerische und vollig unzureichende

Grundlagen, um Aussagen Uuber eine
Personlichkeit machen zu kénnen. Ein
Schiler mit schlechten Zensuren kann
trotzdem bemerkenswerte Eigenschaf-
ten wie Ausgeglichenheit oder Teamfa-
higkeit besitzen, die der Schulklasse
sehr gut tun.

Wie kommt man dann zu einer verninf-
tigen Analyse, wie der Charakter einer
Person beschaffen ist? Darlber streiten
die Gelehrten und es gibt in den Rega-
len der entsprechenden Bibliotheken
meterweise Literatur, die Theorien tber
diesen Begriff veréffentlicht haben. We-
sentlich erscheint mir bei den meisten
Auseinandersetzungen  mit  diesem
Thema, dass eine Person nicht nur auf-
grund eines einzelnen Verhaltens be-
schrieben wird und auch nicht beschrie-
ben werden sollte, sondern dass in un-
sere Herangehensweise weitere Aspek-
te einbezogen werden:

die entsprechende Situation und
Bedingung,

die momentane Stimmung oder
Verfassung,

die Interaktion mit anderen Men-
schen,

Erfahrungen,

Kulturzugehorigkeit oder
gesundheitliche Aspekte.

Wir Menschen machen haufig den Feh-
ler, verallgemeinern zu wollen, was oft
zu Vorurteilen oder Fehlurteilen fuhrt.
Aussagen wie "Manner sind immer so",
"typisch Deutsche" oder "alle Flnfzigjéh-
rigen verhalten sich so oder so" erwei-
sen sich zumeist als oberflachlich und
unzureichend oder gar falsch, denn die
Menschen sind viel zu unterschiedlich
und vielfaltig, als dass man sie durch ein
paar Eigenschaften charakterisieren
konnte. Dies unterstreicht die Aussage,
jeder Mensch sei einzigartig. So macht



es zum Beispiel auch wenig Sinn, die
Personlichkeit eines Menschen durch
seine Familienzugehdorigkeit zu deuten
(,die Mdllers sind doch alle so*). Man
muss nur mal in seine eigene Familie
schauen, um festzustellen, wie unter-
schiedlich die einzelnen Familienmitglie-
der sind.

r 1.i:'.l =1 i
Analyse einer Persénlichkeitsstruktur (nach A.
lllhardt)

Man konnte also sagen, dass all das zu
einer Personlichkeit gehort, was uns ge-
stattet, Menschen von einander zu un-
terscheiden, und somit die Einzigartig-
keit eines Menschen zu charakterisieren.
Dabei gibt es sicherlich bestimmte Struk-
turen, die einen Menschen ein ganzes
Leben begleiten, also relativ stabile und
den Zeitablauf Uberdauernde Verhal-
tensweisen (solche Erfahrungen macht
man haufig bei Klassentreffen!), aller-
dings zeigen wissenschaftliche Erkennt-
nisse und so auch eigene Erfahrungen
in meiner langjahrigen Tatigkeit, dass
jeder Mensch sich Uber die Jahre auch
andern und somit ganz neue oder ande-
re Personlichkeitseigenschaften ein-
nehmen kann. Da ich das Gluck habe,
junge Menschen zum Teil tber sehr lan-
ge Zeitraume (Jahrzehnte) zu begleiten,
stelle ich haufig solche Veranderungen
fest. Jemand, der friher sehr schiichtern
und introvertiert (nach innen gekehrt)
wirkte, entpuppt sich plétzlich bei einem

spateren Treffen als selbstbewusst und
eher extrovertiert (nach auf3en gekehrt).
Gerade in der pubertdren Phase werden
solche Personlichkeiten umgebildet, ge-
schliffen oder gefestigt.

Dies bringt einen zu der Frage, wie ei-
gentlich eine Personlichkeit entsteht.
Schon bei Kleinstkinder stellen wir oft-
mals schon fest (siehe Krabbelgruppe),
wie unterschiedlich sich die Kleinen ver-
halten und geben. Wahrend das eine
Kind mit der Situation Gberfordert ist und
den ganzen Laden durch sein Schreien
Ubertént, wirkt das andere Kind ruhig
und gelassen, nimmt Kontakt mit den
anderen auf und wirkt Gberaus neugie-
rig. Wie genau Personlichkeiten entste-
hen, ist nach wie vor Bestandteil vieler
wissenschaftlicher Theorien und For-
schungen, allerdings lasst sich zusam-
menfassen (und auch hier beziehe ich
eigene Erfahrungswerte aus meiner
psychologischen Tatigkeit mit ein), dass
es vielfaltige Hintergrinde sind. Neben
maoglichen genetischen und frih erwor-
benen Faktoren, spielen weitere Einflis-
se wie Umweltbedingungen, Erziehung,
Vorbilder, Identitatsfindungen, Mdoglich-
keiten der Selbstverwirklichung, kulturel-
le Gegebenheiten oder Medienauswir-
kungen eine Rolle. Jemand, der in einer
behiteten Atmosphare grol3 geworden
ist oder seine Eltern als wenig selbstsi-
cher erlebt hat, wird spéater gewiss weni-
ger Selbstbewusstsein besitzen als ein
Mensch, der friuh zur Eigenstandigkeit
erzogen wurde, in seinen Eltern sozial
kompetente Personen erlebt oder ge-
lernt hat, fur sich ,kampfen* zu missen.

Genauso wie es fur unser korperliches
Wohlergehen ein Abwehrsystem gibt,
dass uns vor ungebetenen und gesund-
heitsschadlichen Eindringlingen schiitzt,
kann man die Personlichkeit als seeli-
sches Schutzsystem bezeichnen. Eine
starke Personlichkeit, die sich u.a. durch



hohes Selbstbewusstsein, soziale und
emotionale Kompetenz, gutes Stress-
management oder die Fahigkeit zum
Abschalten auszeichnet, kann u.a. eine
Art Festung gegen unliebsame Stresso-
ren darstellen. Haben wir gelernt, Paroli
zu bieten, Konflikte auszuhalten oder
eine Meinung aus einer inneren Uber-
zeugung heraus zu vertreten, sind wir
eher vor den Auswirkung von Stress ab-
gesichert, als wenn wir einem Streit aus
dem Weg gehen, unseren unverarbeite-
ten Arger mit ins Bett nehmen oder von
Minderwertigkeitsgefiihlen geplagt wer-
den. Eine eher schwache Personlichkeit
stellt fir uns Menschen einen geringen
Schutz dar und wird daher von vielen
Kindern und Jugendlichen als Stressfak-
tor beschrieben. Doch im Gegensatz zu
offenem Stress, also Belastungen, die
wir benennen kénnen, entzieht sich eine
Einschrankung durch bestimmte unzu-
reichende Eigenschaften oftmals unse-
rer Wahrnehmung und stellt somit eher
verdeckten Stress dar.

Schon Ende der 60er Jahre tauchte
erstmalig der Begriff Schmerzperson-
lichkeit oder pain-prone personality auf.
Damalige Wissenschaftler nahmen an,
dass Schmerzpatienten — hier wurden
allerdings uberwiegend Erwachsene un-
tersucht — ein bestimmtes Personlich-
keitsprofil nachweisen wirden. Die Auto-
ren (z.B. Engel 1959) nannten vor allem
Eigenschaften wie vorwiegend depres-
siv, pessimistisch, schwermdtig, voller
Schuldgefihle und ohne Lebensfreude.
Diese Ergebnisse wurde allerdings im-
mer wieder kritisiert, da man davon aus-
ging, dass eine solche Personlichkeits-
struktur nicht Schmerzen verursache,
sondern eher das Resultat von langan-
haltenden Schmerzen seien. Zudem, so
die Kritiker, lieRen sich solche Verfas-
sungen durchaus auch bei anderen
chronischen Erkrankungen feststellen.
Tatsachlich wirde ich diese Eigenschaf-

ten nicht als Voraussetzung fur chroni-
sche Schmerzen sehen, sondern ent-
weder als Begleiterscheinungen oder
Ergebnis einer Schmerzstérung (immer
wieder kehrende Schmerzen machen
nun mal einen Menschen nicht glick-
lich!).

Dennoch tauchen bei etwa 80% der von
mir betreuten Patienten bestimmte Cha-
rakterstrukturen auf, die als wesentlicher
Faktor innerhalb eines individuellen
Stressprofils zu werten sind. Diese Ei-
genschaften werden sowohl von den
Patienten beschrieben, als auch von den
Eltern bestatigt und eindeutig als stress-
auslosend bzw. -verstarkend einge-
schatzt. Dabei ist es wichtig zu betonen,
dass diese Eigenschaften schon vor
Ausbruch der Schmerzen existiert ha-
ben, also sozusagen Teil der Entwick-
lung des jeweiligen Menschen sind.
Sehr oft hore ich von Eltern, wenn
ich ihnen das Konzept der pain-
prone personality vorstelle, die
Aussage: Sie beschreiben gerade
haargenau meine Tochter oder
meinen Sohn.
Lassen sich bestimmte schmerzverstar-
kende Voraussetzungen (Dispositionen)
erkennen, so heil3t dies nicht, dass des-
halb die Schmerzen entstanden sind,
sondern dass sie dadurch intensiviert
wurden.

Was genau sind das fur Eigenschaften,
die auffallend haufig auftauchen? Hier
eine kleine Ubersicht:

Hohe Sensibilitat

Sensible Menschen nehmen Ge-
fuhle sowohl bei sich selbst, als
auch bei anderen deutlicher wabhr.
Sie sind eher traurig, angstlich, ar-
gerlich oder enttduscht. Es lassen
sich aber auch engere Bindungen
zu anderen Menschen beobachten,



wodurch natirlich auch Enttau- zu derben Enttaduschungen fuhren
schungen eher hervorgehen kon- kann.
nen.
mangelnde soziale Kompetenz
mangelndes Selbstbewusstsein

In den Gesprachen geben viele
junge Patienten an, sich als min-
derwertig oder unzureichend zu
fuhlen. Der Fachausdruck Min-
derwertigkeitskomplex hat sich
sogar in der Alltagssprache
durchgesetzt. Das Gefuhl kann
sogar so weit reichen, dass es zu
Aussagen wie "ich habe das nicht
verdient" fuhren kann.

Leistungsorientierung

Leistungsorientierte Menschen
setzen viel Energie daflr ein, in
jeder Hinsicht gut bzw. sehr gut
zu sein. Dies kann sowohl in der
Schule, Ausbildung oder im Sport
eine Rolle spielen, als auch in
zwischenmenschlichen Bezie-
hungen. Natirlich kénnen die El-
tern hier eine Vorbildfunktion ein-
nehmen, oftmals kommen die ho-
hen oder Uberhdhten Anforderun-
gen allerdings aus den Kindern
und Jugendlichen selbst heraus.
Das Resultat ist nicht selten eine
vollige Uberbelastung oder das
Gefihl, ausgelaugt zu sein.

Perfektionismus

Das Streben nach Perfektion ist
oft eng mit der Leistungsorien-
tierung verbunden. Es sollen auf
jeden Fall Fehler und somit oft
auch Kritik von auf3en oder Pein-
lichkeiten vermieden werden.
Diese Neigung bezieht sich aber
auch auf Beziehungen und
Freundschaften, was nicht selten

Unter sozialer Kompetenz ver-
steht man all die Fertigkeiten und
Fahigkeiten, die fir ein Zusam-
mensein und -leben mit anderen
Menschen notwendig sind. Dazu
gehort z.B. das Zugehen auf an-
dere, Selbstvertrauen, Konfliktfa-
higkeit oder das Nein-Sagen. Vie-
le erleben sich hier besonders un-
fahig, was oftmals auch zu Prob-
lemen in der Interaktion bis hin
zur Ausgrenzung fahren kann.

Gribelei

Menschen mit einer Schmerzper-
sonlichkeit neigen oft zu Kopfzer-
brechen, das sich im Nachhinein
haufig als vollig tberflissig oder
unnotig erweist. Dieses bestandi-
ge Nachsinnen richtet sich vor al-
lem auf nahestehende Personen,
Uber die man sich Sorgen macht.

"Familienkrankenschwester"

Diesen eigentlich nicht existieren-
den Ausdruck habe ich fur solche
Kinder und Jugendlichen ,erfun-
den®, die in einer stadndigen Be-
sorgtheit um ihre Familienmitglie-
der leben. Es geht ihnen nur dann
gut, wenn sich auch alle anderen
bester korperlicher und geistiger
Gesundheit erfreuen.

Harmoniebedurftigkeit

Streit oder andere konfliktreiche
Situationen sind fiir solche Men-
schen ein Grauel und sie versu-
chen daher, derartigen Momenten
aus dem Weg zu gehen. Gelingt



dies nicht, so neigen sie vermehrt
dazu zu schlichten oder unter
diesen Gegebenheiten still zu lei-
den. Ganz oft erlebt man junge
Menschen mit chronischem
Schmerz in Vermittler- oder
Streitschlichterpositionen.

Unzureichendes Stressmanagement

Die Patienten berichtet sehr oft,
dass sie mit Belastungen nicht
aktiv. umgehen, sondern eher
passive Strategien nutzen. Dazu
gehort vor allem, den Stress in
sich hineinzufressen, einer Kkriti-
schen Situation aus dem Weg zu
gehen oder eine Sache auszusit-
zen.

Die beschriebenen Charaktere missen
nicht zwingend gemeinsam auftreten,
lassen sich aber immer wieder in einer
bestimmten Kombination beobachten.

Gelegentlich nutze ich zur Veranschauli-
chung dieser schmerzférdernden Eigen-
schaften einen kaputten Regenschirm.
Auch der schitzt uns nicht vor Regen,
sondern wir werden darunter nass, ge-
nauso wie uns ein sensibles Personlich-
keitsprofil nicht vor Stress feit.

Wie anfangs erwéhnt, ist die Personlich-
keit keine starre psychologische Struk-
tur, sondern ist durchaus veranderbar.
Dies bedeutet natdrlich auch, dass
durch bestimmte therapeutische Verfah-
ren auch neue Verhaltensmuster erlernt
werden koénnen. Vor allem die Verhal-
tenstherapie bietet eine Reihe von Inter-
ventionen an, mit denen Einfluss auf
eine Veranderung genommen werden
kann (siehe Psychotherapie). Dazu zah-
len:

Konflikt- und Selbstbehauptungs-
training

Training zur sozialen Kompetenz
Angstbewaltigungstraining
Selbsterfahrungsgruppen

usw.

Viele dieser Angebote sind eigens auf
Kinder oder Jugendliche zugeschnitten
und werden in kinder- und jugendpsy-
chotherapeutischen Praxen als Grup-
pentherapie angeboten.

In vielen Nachbefragungen, die ich per
Email oder bei nachfolgenden Klinikau-
fenthalten durchgefiihrt habe, lie3 sich
herausstellen, dass zahlreiche Patienten
durch solche Therapieverfahren oder
durch andere Veradnderungen innerhalb
der eigenen Personlichkeit (z.B. durch
Veranderungen im Freundeskreis, fami-
lidre Prozesse) deutlich im Sinne einer
Schmerzreduktion profitiert haben.

Auch wenn, wie schon erwahnt, wissen-
schaftliche Studien zu diesem Thema -
leider - fehlen, halte ich es aus langjah-
riger Erfahrung fur aul3erst effektiv, die-
se Uberlegungen in die psychologische
Schmerztherapie einzubeziehen. Gera-
de fur Jugendliche ist es eine wichtige
Erfahrung, diesbezuglich Ruckmeldun-
gen zu bekommen. Die Festigung der
eigenen Personlichkeit ist ein bedeuten-
der Baustein bei der Bewaltigung der
Entwicklungsaufgaben.

‘ "'
Y -




Absolute Entspannung!
Wirklich?

Dipl.-Psych. Arnold lllhardt

Neulich ein beliebiger Entspan-
nungstermin im Snoozelenraum
austauschbar ... er kénnte auch in der
Zukunft liegen!

Die Lichter im Snoozelenraum sind ge-
dimmt, leise Entspannungsmusik tont
aus den Boxen und ich bin beim zweiten
Teil meiner eigens fur unsere Patienten
entwickelten Ruhetbung angelangt. Im
Raum verteilt liegen etwa 14 Jugendli-
che. Fur die meisten ist diese Therapie
das Highlight des Tages, nur wenige
fehlen. Manch einer ist soviel Auszeit
nicht gewohnt, ist doch der normale All-
tag eher von Leistung und Spannung
gepragt. Da féallt das Runterfahren
schwer. Neben mir sind die ersten ein-
geschlafen: Ruhiges Atmen, manchmal
zuckt ein Bein oder ein Arm, Nerven ent-
laden sich. Aus der hinteren Ecke ein
dezentes Schnarchen. Einige Jugendli-
che liegen aneinandergekuschelt, zwei
Méadchen haben ihre Arme umeinander-
gelegt, Lara (alle Namen sind veréandert)
hat die Augen starr an die Decke gerich-
tet. Es kann sein, dass sie diese Ent-
spannung nicht durchhélt und rausge-
hen wird. Wir haben das vorher abge-
sprochen. Es kommen ihr bei dieser Ru-
he zu viele schlimme Gedanken und

Bilder - sie nennt es Kopfkino - , aber
sie will es trotzdem versuchen.

Ich glaube, bei vielen kommt mein Text
nur noch schemenhaft an - wenn uber-
haupt. So weit es das wenige Licht zu-
lasst, schau ich in entspannte, ja sogar
zufriedene Gesichter. Irgendwie geldst.
Der Uberwiegende Teil wird von mir psy-
chotherapeutisch betreut, das heif3t, mir
sind die Geschichten der meisten Ju-
gendlichen hier vertraut. Geschichten,
die hinter diesen schlafenden Gesich-
tern schlummern; Geschichten, die viele
normalerweise nicht schlafen lassen. Da
liegt Jessica. lhre Eltern haben sich ge-
trennt. Der Vater ignoriert seine Tochter,
hat sich nicht mal zum Geburtstag ge-
meldet. Sein neues Leben ist ihm wich-
tiger. Bei Anna ist es ahnlich, nur sie ist
froh Uber die Trennung. Ihr Vater hat sie
oft geschlagen, die anderen Familien-
mitglieder auch. Sie spricht nur noch von
ihrem Erzeuger und trotzdem vermisst
sie einen Vater. Nicht DEN Vater, son-
der EINEN Vater.

Franziska ist schon nach den ersten
Satzen eingeschlafen. Sie steht momen-
tan vollig unter Strom, in der Schule hat
sich ein ungemeiner Leistungsdruck
aufgebaut. Daflr ist sie klassenbeste.
Das G8-System, eine Erfindung von pé-
dagogischen Sadisten, um junge Men-
schen maoglichst frih in die Wirtschafts-
mihlen zu bringen, fordert ihren Tribut.
Franziska wirde manchmal am liebsten



nur noch schlafen. Neben ihr schlum-
mert Tobias tief und fest. Er wurde heute
an 15 Gelenken punktiert; das haut
selbst ihn vollig um. Jens sitzt weiter hin-
ten zwischen den Blubberlampen. Er hat
seine Kapuze weit Uber den Kopf gezo-
gen. Jens ist ein Einzelganger und zieht
sich gerne zurick. Er ist ein Mobbing-
opfer und muss Vertrauen Gleichaltrigen
gegenulber erst wieder lernen. Die Leh-
rer seiner Schule meinen, da kbnne man
ihm nicht helfen; er misse lernen, sich
zu wehren. Jens weil3 nur nicht wie.

Sophia und Pia haben sich gesucht und
gefunden. Auch jetzt liegen sie eng um-
schlungen. Letzte Nacht haben sie noch
lange Uber ihre Lebensschicksale ge-
sprochen. Vieles bei ihnen ist ahnlich,
beide verletzen sich selbst, beide reden
nicht so gerne uber ihre Vergangenheit.
Die Schmerzen lassen sie oft nicht
schlafen, jetzt sehen sie sehr friedlich
aus. Pia hat morgen ein Termin bei mir.
Sie bat die Erzieherin mitzukommen. Al-
leine fallt es ihr schwer, mir von ihrem
Problem, das sie bisher wohl gehitet
hat, zu erzahlen. Sophie hat diesen
Schritt schon hinter sich. Sie bat mich,
die Eltern nicht zu informieren. ,Denen
ist sowieso alles egal. Mein Vater ist mit
seiner Firma beschéaftigt und meine Mut-
ter hat eine neue Beziehung. Sie weil3
aber nicht, dass ich das wei3." Ich
schaue riber zu Lara. Sie hat inzwi-
schen die Augen geschlossen. Beim

letzten Entspannungstermin musste sie
tatsachlich rausgehen. Also ein kleiner
Erfolg. Mara beschrieb kurzlich das Zu-
sammensein auf der Station als grof3e
Familie ohne Eltern in einem riesigen
Haus mit vielen Bediensteten. Das Fami-
lidre spirt man in diesem Moment sehr
deutlich. Als ich auf einem medizinisch
ausgerichteten Kongress von der Ent-
spannung berichtete, wurde das mude
belachelt. Das war jedenfalls mein Ein-
druck. Entspannung und das dabei ent-
stehende gute Gefuhl, auch Gemein-
schaftsgefiihl ist keine evidenzbasierte*
Medizin. Vielleicht wirden irgendwelche
medizinischen Dienste eines Tages Ent-
spannung aus den Kliniken verbannen.
So wie sie auch andere Dinge fur unno-
tig halten.

Einige dieser Patienten gehen in den
nachsten Tagen nach Hause, vielen
geht es wesentlich besser und viele ha-
ben von der wohligen Atmosphére profi-
tiert, wie ich viele Wochen spéater per
Email erfahren werde. ,Ich freu mich
schon, demnachst wieder bei Dir Ent-
spannung im Snoezelenraum zu haben®,
so der Wortlaut einer Email. Unser The-
rapieprogramm wird oft als Kuschelkurs
belachelt; woanders fahrt man eine héar-
tere Gangart. Einige der Patienten sind
von ,woanders" wieder bei uns gelandet.
Wir nennen unseren Ansatz empathi-
sche Medizin.

! Evidenzbasiert bedeutet nachwei sorientiert oder
belegt durch klinische Studien



...ist die Seite von Patienten fur

Familie geLENKig. Dieses Mal
berichtet eine Patienten Uber ihre
Erkrankung:

SVS -
Schmerzverstarkungssyndrom

Ich heiRe Jessica, bin 16 Jahre jung
und meine Diagnose heifl3t
Schmerzverstarkungssyndrom —
abgekirzt SVS. Dies habe ich
allerdings erst Ende letzten Jahres
erfahren.

Bis vor drei Jahren lie3en mich einige
Arzte im Glauben, dass ich Rheuma
habe. Doch es ist kein Rheuma. Ich
musste die ganzen drei Jahre nicht
gerade wenige Medikamente
einnehmen und ich habe gemerkt,
dass diese ihren Zweck nicht erfillten.
Ich bin zu einigen Arzten gefahren und
hab schon Therapien ausprobiert.
Doch auch diese halfen leider nichts.
Die Schmerzen wurden schlimmer und
mir ging es immer schlechter.

November letzten Jahres habe ich den
Arzt gefunden, der mir endlich helfen
konnte. Er hat sich Zeit fir mich
genommen und alles genau erklart.
Das haben alle anderen Arzte nicht
getan. Bei ihm flhlte ich mich in
deutlich besseren Handen. Er kam
schlie3lich auch zur Diagnose SVS. Es
hiel3, ich muss in eine Klinik fur etwa

drei Wochen. Als er mir dies erzéhlte,
ging mir einiges durch den Kopf. Was
wird dort mit mir passieren? Kodnnen
mir die Menschen helfen? Wie soll es

mit der Schule weitergehen? Kann ich
das wirklich schaffen? Schaffe ich es,
den Schmerz zu bek&dmpfen?

Nun bin ich seit zwei Wochen in der
Klinik und muss sagen: “Ja, mir geht
es besser!” Ich hatte Angst, weil ich
nicht wusste, was mit mir passieren
wird, aber es ist gar nicht schlimm!
Jetzt weil3 ich, wie ich mit SVS
umgehen kann und auch das tut gut zu
wissen. Wer weil3, wenn ich weiter
gegen den Schmerz arbeite, konnte er
vielleicht bald einmal komplett weg
sein. Zumindest ist er deutlich weniger
und nicht mehr ganz so schmerzhaft
wie vorher. Die Klinik gab mir Kraft
wieder an mich zu glauben und daftr
bin ich allen sehr dankbar.

Also kann ich nur sagen, dass man
sich niemals selber aufgeben darf und
positiv denken muss.

Jessica (16 Jahre)



Karneval auf der Polarsta-
tion...

Wie jedes Jahr zu Altweiber besuchte
auch in diesem Jahr der Karnevals-
prinz und sein Gefolge die Kinder und
Jugendlichen auf der Polarstation. Vie-
le Kinder, aber
auch die Schwes-
[ ¥ tern sowie Phyllis
und Judith waren
| verkleidet.  Das
. diesjahrige Thema
war: IM GRUSEL-
KABINETT! Es gab wieder viele Spiele
z.B. Schokokusswettessen, das
Schreispiel und vieles mehr. Beim
diesjahrigen Duell Prinzengarde gegen
Juppi-Stift erreichte das Juppi-Stift ei-
nen hervorragenden zweiten Platz. Als
Trostpreis durfte das letzte Spieler-
Team der C1 (Miriam und Jessica) am
Rosenmontag auf dem Prinzenwagen
mitfahren. Pfleger Daniel unterstitze
uns wahrend der Party stimmungsma-
Big: Er sang und tanzte mit den Patien-
ten das ,Mitmachlied".

Action im Spielzimmer

Aber auch Daniel wurde Uberrascht:
Vier Madels von der C1 (Katharina,
Jessica, Sarah und Insa) hatten still
und heimlich und unter grof3em, kreati-
ven Aufwand den Zwergenhuttanz ein-
studiert. Unter groRem Applaus des
Publikums rockten sie damit die Buh-
ne. Nachdem wir die Karnevalsgesell-
schaft verabschiedet hatten, wurde
erst einmal das Buffet gestirmt und
geplindert (wie es sich fur vollig aus-

gehungerte Gruselmonster gehort J).
An dieser Stelle einen Grul3 an die K-
che!l Da die gute Stimmung einfach
nicht enden wollte - starteten unsere

Patienten eine ,quer durchs ganze
Jupp- Stift und Reha- Zentrum“- Polo-
naise, damit auch alle Patienten an der
guten Stimmung teilhaben konnten.

Und, erkannt? Spinnen-Judith und Geister-
Phyllis sorgten fiur Stimmung!



Karneval in Sendenhorst...

... ist echt ein tolles Erlebnis. Eigentlich
sind Jessica und ich nicht so die Kar-
nevalsverrickten, aber es war echt
Uberraschend schon. Morgens wurden
wir von Pfleger Daniel Sotgiu abgeholt.
Zuerst ging es in den Burgerhof von
Sendenhorst, wo die komplette Karne-
valsgesellschaft wartete. Alle waren
super freundlich und lustig drauf. Vor
allem Prinz Gerd I., was wir total super
fanden. Prinz Gerd I. Interessierte sich
auch fur uns, was uns sehr freute, er
fragte wo wir her kommen, was wir
gerne machen, wie es uns in Senden-
horst so geféllt und welche Krankhei-
ten wir haben. Um 10.30 Uhr machten

Sendenhorst Abschlau!

wir uns dann auf den Weg zum Prin-
zenwagen. Das verzdgerte sich aber
ein wenig, da der Kinderprinz verschla-
fen hatte und noch nicht da war. Das
war fur die Karnevalsgesellschaft aber
kein Problem, sie verbreiteten trotzdem
eine super Stimmung. Wir liefen an
den tollen und echt ausgefallenen Wa-
gen vorbei und riefen standig ,Helau®.
Endlich am Prinzenwagen angekom-
men, ging es auch schon bald los. Wir
waren der letzte Wagen, der los fuhr,
so konnten wir noch mal alle Wagen
an uns vorbei fahren sehen. Ich mach-
te eine Menge Fotos um meiner Fami-
lie hinterher zeigen zu kdnnen wie vie-
le Menschen doch in Sendenhorst
wohnen, wir wussten gar nicht wo die
alle her kamen. Prinz Gerd I. sorgte
standig fur Bomben- Stimmung auf

dem Wagen, wir sangen und lachten
und genossen den Tag. Ich hatte nie
gedacht, dass dieser Tag so schon
werden konnte. Doch das war er. Es
war eine tolle Erfahrung, einmal auf
einem Prinzenwagen mitzufahren und
Bonbons zu werfen. Vor dem Kran-
kenhaus warfen wir besonders viele
Kamelle, es sah sehr lustig von da
oben aus, wie die ganzen Kindern mit
ihren Bettlaken am Stral3enrand stan-
den. Nach dem Umzug ging es zum
Marktplatz, dort standen wir mit der
Karnevalsgesellschaft auf die Bihne
und sangen und tanzten das Lied von
Prinz Gerd I. und dem Kinderprinzen-
paar mit. Auch spater, als Prinz Gerd |I.
noch mal auf die Bihne musste, nahm
er Jessica und mich mit. Es war echt
ein schoner Tag und es hat super viel
Spal? gemacht! Dafiir méchten wir uns
auch noch mal bei der Karnevalsge-
sellschaft bedanken, die jeweils zwei
Jugendlichen der CO und C1 jetzt
schon im zweiten Jahr Platze auf dem
Prinzenwagen zur Verfigung gestellt
hat. Danke fir den schonen Tag! Ich
hoffe, dass im nachsten Jahr auch an-
dere Kinder des St. Josef-Stifts an die-
sem tollen Erlebnis teilnehmen dirfen.

Miriam Gottner

Mit Bettlaken bewaffnet konnten die Kinder
vorm Juppi-Stift besonders viele Bonbons
fangen.
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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/ 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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Von einer ehemaligen Patientin
erhielten wir einen Bericht, den
wir hier gerne ver6ffentlichen
mochten. Ein Traum wird wabhr!
Wir sind schon auf den Bericht
gespannt, den wir in einem Jahr
erhalten werden!

Weltwérts mit Rheuma —
ein Jahr Afrikal

,rraume nicht dein Leben, lebe deinen
Traum!®
Ja, das ist mein Motto und wohl auch
der Grund warum ich euch und Ihnen
schreibe!

Es ist wohl schon ein paar Jahrchen
her, dass ich was fur die liebe Familie
geLenkig und ihre Leserlnnen ge-
schrieben habe, aber ich glaube mein
jetziges Thema ware mal wieder was
Passendes und natirlich auch Interes-
santes J. Und wer weil3, vielleicht hilft
es auch dem Einen oder Anderen von
euch ein wenig und gibt euch neue
Motivation und neuen Mut.

Erst einmal vorweg fir die, die mich
noch gar nicht kennen, da ich nun
auch schon langer nicht mehr stationar
in Sendenhorst war und wir mit Sicher-
heit viele neue Leser bekommen ha-
benJ.

Ich bin Dorothee Fuhse, 25 Jahre jung
und bekannt unter dem Namen Fussel
;-)! Vor nun mittlerweile neun Jahren
wurde bei mir die Diagnose chronische
Polyarthritis diagnostiziert.
Nach vielen Medikamenten, stationa-
ren Aufenthalten, ambulante Physio-

therapie und allem was dazu gehort
bekam ich es zum Gliick recht schnell
in den Griff. Sogar so weit, dass ich
wieder im FuRballverein aktiv wurde.
Allerdings kam mir das Rheuma doch
nochmal so richtig in die Quere als es
darum ging eine Ausbildungsstelle zu
finden.

Uber fast drei Jahre lang habe ich mich
beworben, kassierte eine Absage nach
der Anderen, zwischenzeitlich sah es
SO aus, als wurde es echt nichts wer-
den und ich bin einem Férderpro-
gramm beigetreten. Dieses Programm
war eine Kooperation zwischen Ar-
beitsamt, Berufsbildungswerk (BBW)
und einem Betrieb. Doch ich gab nicht
auf und schlie3lich bin ich gelernte
Kauffrau fur Tourismus und Freizeit
und ebenso anerkannte Animateurin
mit dem Schwerpunkt Kinderbetreuung
(ab 6 Monate). Meine Ausbildung ab-
solvierte ich - unabhangig von dem
Forderprogramme- in einem Familienho-
tel.

Ja, und inzwischen geht es mir wirklich
so gut, dass ich es endlich schaffe
meinen Traum zu verwirklichen. Denn:
, rraume nicht dein Leben, lebe dei-
nen Traum!*

Ab August diesen Jahres ist es bei mir
soweit. Ich kann fur ein Jahr nach Afri-
ka. Um genau zu sein nach Sidafrika.
Ich werde dort ziemlich weit im Siden
in einem Kinderheim einen freiwilligen
Dienst leisten. Hierbei ist es noch wich-
tig zu wissen, dass es kein Bundes-
freiwilligendienst ist, sondern ein Frei-
willigendienst des Bundesministeriums
fur wirtschaftliche Zusammenarbeit
und Entwicklung (www.weltwaerts.de).

Ausreisen werde ich aber naturlich
nicht einfach so ab in den Flieger und
gut ist, sondern das ganze lief Uber ein
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- far mich- anstrengendes Bewer-
bungsverfahren.

Ich habe mir ca. funf Organisationen
rausgesucht und mich beworben. Bei
den einen wurde ich zu einem Wo-
chenendseminar eingeladen, bei an-
deren gab es direkt eine Absage oder
aber es gab direkt ein Gesprach mit
zwei weiteren Bewerberinnen.
Und genau dieses Gesprach war mein

g

b

Ich habe es bei dem Deutsch Sudafri-
kanischem Jugendwerk (DSJW) ge-
schafft mich zu prasentieren und sie
von mir zu Uberzeugen. (www.dsjw.de)

Das DSJW ist eine kleine Organisation
- mit Sitz in Bad Honnef - die schon
seit einigen Jahren junge Erwachsene
weltwarts schicken und viele soziale
Projekte haben und unterstitzen, u.a.
Projekte wie Kinderheime, Projekte mit
Stral3enkindern, mobilen  Kranken-
transport Aidswaisen uvm.

Joah, und fur mich geht es nach
Potchefstroom. Der Ort ist eine kleine
Unistadt in der Nordwest Provinz, etwa
120km sudwestlich von Johannesburg.

L

Das Kinderheim in Potchefstroom be-
herbergt ca. 250 Kinder und Jugendli-
che im Alter von 0 - 18. Insgesamt sind
dort 64 Menschen fest angestellt. Da-
runter vier graduierte Sozialarbeiter, 18
,Child Care Worker®, eine graduierte
Krankenschwester und ein ,Health
Care Worker*, sowie eine Leiterin der
Child Care Worker.
Des weiteren Verwaltungsmitarbeiter,
Kichenpersonal, Reinigungskréafte,

etc.

Die Kinder und Jugendliche stammen
aus zum Teil sozial extrem schwierigen
Verhéltnissen (Gewalt in der Familie)
oder es handelt sich um Waisen. Die
Einrichtung verfigt auf sehr grof3em
Gelande uber etwa 10 vergleichsweise
sehr gepflegte Geb&ude zur Unterbrin-
gung der Kinder und Jugendlichen. Es
gibt aber auch viele sehr ansprechen-
de Sportanlagen.
Die neun weltwarts Freiwilligen werden
in den verschiedenen Geb&auden un-
tergebracht. Beschéaftigt werden sie
tagsuber in vielen verschiedenen al-
tersspezifischen Gruppen.
Meine Aufgaben werden sein die ein-
heimischen Erzieherinnen zu unter-
stutzen bei dem Bemiuhen ein fir Kin-
der und Jugendliche warmes Umfeld
zu schaffen. Hausaufgabenhilfe -
Gruppenarbeit — Einzelgesprache —
Freizeitgestaltung — Ausflige in die
Stadt — Sport — Musik — Kunst etc. -
Ich werde sie unterstitzen beim Baden
der kleinen Kinder, beim Anziehen,
Gute Nacht  Geschichten etc.

Der Grund warum ich das Ganze ma-
chen mdchte ist eigentlich ganz ein-
fach und kurz und knapp: Ich mdéchte
den Menschen dort ein Lacheln ins
Gesicht zaubern und mdchte inten-
siv lernen, dass wirklich weniger
auch mehr ist!

Und warum ich das alles schreibe? Ja,

ich mochte gerne denjenigen unter uns
Zuspruch geben, Mut machen, die viel-
leicht noch nicht lange an Rheuma o.4.
erkrankt sind, fur die Nur nicht

aufgeben!

vielleicht Bewerbungs-
verfahren nun langsam
losgehen oder aber
auch evtl. einen ahnli-
chen Traum wie ich
haben! Verliert euern Traum nicht aus
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den Augen, legt ihn gerne flr ein Weil-
chen in die Schublade mit der Auf-
schrift ,Pause*, aber gebt ihn nicht auf,
gebt die Hoffnung nicht auf! Es gibt
immer Hohen und Tiefen, steinige We-
ge und manche sind ganz schon steil,
aber letztendlich findet man immer den
Ausgleich.

Ich habe es fast getan, ich habe fast
meine Traum aufgegeben und dann,
wo ich mit allem, aber keiner Zusage
gerechnet habe, wendet sich doch
noch alles ins Positive!
Ich méchte mich natirlich auch an Sie
wenden, an die Eltern. Auch fur Sie ist
es eine neue Situation (sei es die
Krankheit an sich, Bewerbungsverfah-
ren etc.) mit der man vielleicht erst ler-
nen muss umzugehen und man bei
dem Einen oder Anderen auch vorsich-
tiger ist, doch lassen Sie lhre Kids &
Teens einfach ausprobieren.
Wir wissen am besten, was wir kdnnen
und uns vor allem auch zutrauen kon-
nen.

Wer weil3, wer weil3, vielleicht habe ich
es ja nun bei dem Einen oder Anderen
auch geschafft und schaffe es dadurch
ein wenig weitere finanzielle Unter-
stitzung zu gewin-
nen?!

Denn wir wissen ja
alle, ohne Moos nix
los;-)!

Um der Organisation nun zu zeigen,
wie viel mir wirklich an der ganze Sa-
che liegt, wie viel Engagement ich da-
fur aufbringen mochte, ist es nun mei-
ne Aufgabe (bis 15. Juni 2013), einen
privaten  Forderkreis aufzubauen.
Also Leute, gerne auch Firmen und
Betriebe finden, die mich und mein
Projekt durch eine einmalige Summe X

unterstutzen.

Sollte ich lhr und euer Interesse ge-
weckt haben, dirfen Sie/durft ihr mich
gerne kontaktieren, am besten per Mail
an: d.fuhse@web.de und ich lasse
schnellst mdoglich die Informationen
bzgl. des Spendenablaufes zukom-
men.

Ich freue mich sehr Uber den Einen
oder Anderen, den ich in meinem For-
derkreis aufnehmen darf! Selbstver-
standlich gibt es Spendenquittungen!

Danke und auf bald,
Eure/lhre Doro (Fussel)

Patientenbefragung

Regelm&Rig fuhrt das St. Josef-Stift
eine Patientenbefragung durch, die
durch das Picker-Institut Deutschland
ausgewertet wird. Eine der Fragen lau-
tet: Was hat lhnen besonders gut ge-
fallen? Bei den Freitexten fand sich
folgender Eintrag: “Auch ein grol3es
Dankeschdon an den Elternverein, an
die Sozialarbeiterinnen und Psycholo-
gen.”

Der Elternverein

o bedankt sich fir

Dﬁf’t & diese  positive
= _— == Bewertung!


mailto:d.fuhse@web.de

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
(dE 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 Rudiger Winter
Coesfeld/ Lilienbeck 9 Hermsdorfer Str. 8
Minster 48727 Billerbeck 32825 Blomberg/Lippe
(NRW) Tel: 02543 / 4187 Tel: 05235 / 6400

coesfeld@kinderrheuma.com

lippe@kinderrheuma.com
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Bundesverband zur Férderung und Unterstiitzung

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
steinfurt@kinderrheuma.com (NRW) duisburg@kinderrheuma.com
Kreis Soest
(NRW)
Bettina Nowak 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 Dilren
(NRW) Tina Bongartz
Treff K Hospitalstr. 19
refipunkt 52379 Langerwehe
Schmerz- ¥ /
verstarkung Tel: 02423 / 06135
dueren@kinderrheuma.com

Treffpunkte in Hessen

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

Kassel
(Hessen)

kassel@kinderrheuma.com

Antonia & Claus Stefer
Am Schitzenplatz 8
35039 Marburg

Tel: 06421 / 690681

giessen@kinderrheuma.com

Treffpunkte in Niedersachsen

Landkreis Heike Wermeier
Osnabriick Am Botterbusch 5a
(Nieder- 49504 Lotte
sachsen) 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-
kreis

Sylvie Roch

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 grtinden Sie doch einen!

Alle Infos dazu gibt’'s im Vereinsbiiro.
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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
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