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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, eine Verwal-
tungskraft und einen Psychologen unterstitzt.
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WVORWORT

Passend zum Ablauf der Garantiezeit
fiel die Luftungsklappe unseres Staub-
saugers eines renommierten Herstel-
lers ab. Eine Materialschwéche, die bei
genauerem Betrachten nicht ganz zu-
fallig so damlich fabriziert wurde. Der
Verschlussmechanismus zum Austau-
schen des Staubfilters wurde mit einer
labberigen Halterung versehen, die
etwa 25 Offnungsvorgange aushalt,
bevor sie sich dinne macht. Ebenfalls
nach besagter Garantiezeit verab-
schiedete sich der Bildschirm unseres
3 Jahre alten Laptops auf Nimmerwie-
dersehen und der Reparateur unseres
Vertrauens stellte ebenfalls einen Ma-
terialproblem fest, was in der Compu-
tersprache liebvoll als Hardwarefehler
betitelt wird. Auch unser Stabmixer
zum Zerkleinern von Gemiuise & Co.
hauchte den noch zarten Lebensgeist
aus, wahrend ein neu angeschaffter
Rechner schon beim Hochfahren einen
Graphikkarteninfarkt erlitt. Etwa zeit-
gleich leuchtete das Lampchen unse-
res Autos auf und kundigte ein Defekt
des Airbags an. Ein Narr, der glaubt,
dass so etwas mit einem einfach neu
eingebauten Schalter getan ware.
Nein, dafur hat sich der Hersteller na-
turlich ein ausgekliigeltes System aus-
gedacht, bei dem man gleich die Blin-
kervorrichtung mit austauschen muss,
obschon letztere noch einwandfrei
funktioniert und ein paar Jahre ge-
macht hatte. Von einem Bekannten
erfuhr ich neulich, dass Drucker so
programmiert sind, dass sie nach einer
bestimmten Zeit die Reise in die ewi-
gen Jagdgrinde der Computertechnik
antreten mussen — ob sie wollen oder
nicht. Derweil werden von Waschma-
schinenherstellern die Umdrehungs-
zahlen beim Schleudern so eingestellt,
dass sie mal eben die Testdurchgange
durchlaufen, um sich dann anschlie-
Rend von den angekindigten tausend-

soundsoviel Rotationen auf ein ent-
spannteres Niveau zurlickzuziehen.
Die Wochenzeitung die ZEIT widmete
diesem legalisierten Murksgebahren
und einer Ex-und-Hopp-Mentalitat der
Industrie gleich den halben Wirt-
schaftsteil. Technik willst du etwa ewig
leben? Die Zeiten sind wohl vorbei, als
man nach 400.000 gefahrenen Kilome-
tern einer bestimmten Automarke eine
Uhr geschenkt bekam. Und wahrend
sich die EU mit dem Krimmungswinkel
von Gurken, sowie dem Vorhanden-
sein von unversiegelten Olflaschchen
auf Gastronomietischen auseinander-
setzt, wird dieses  Fur-Dumm-
Verkaufen freundlich toleriert.

Wer die Vorworte der vergangenen
Familie geLENKIig's kennt, weil3, dass
das einleitend Geschriebene in der
Regel in einen Kontext zum vorliegen-
den Heftchen gebracht wird. Was will
der Autor dieses Mal dem geneigten
Leser sagen und was zur Hdlle hat der
grol3e Beschiss der Industrie, wie die
BILD schrieb (die kennt sich damit ja
bestens aus), mit der 63. Ausgabe zu
tun? Na, die Zahl sagt es doch schon:
dreiundsechszigmal erscheint die Zeit-
schrift unseres Elternvereins schon.
Sie ist mit viel Liebe und Herzblut er-
stellt, hat nur  nebensachliche
Schwachstellen eingebaut und funktio-
niert auch noch nach fast 16 Jahren
ohne Wackelkontakt. Wir haben sogar
noch an der Qualitdt geschraubt und
versuchen immer wieder ein paar
Neuheiten einzubauen. Und all das
ohne Garantieschreiben, einfach so!

Heute haben wir den neuen Rechner
wieder umgetauscht. Was soll ich sa-
gen: er tut’'s nicht! Hardwarefehler!
Den gibt's dbrigens bei Familie ge-
LENKIig auch nicht. Wir winschen al-
len Lesern einen sommerlichen Som-
mer und nicht so eine abgespeckte
Billigvariante mit eingebautem Softeis-
fehler. Ich bin dann mal weg!
Ihr/EuerArnold Illhardt



Neue Besetzung im Familienbtro

Liebe Eltern,

seit dem 1. Juni
bin ich wieder zu-
rick aus der El-
ternzeit und freue
mich, im Familien-
bliro wieder tat-
kraftig mitarbeiten
Zu koénnen.

Mit zwei wilden
Jungs war das
Jahr zu Hause
sehr turbulent, o
manchmal nervenaufreibend aber vor al-
lem frohlich und voller schoéner Erlebnisse.
Der Verein begleitet mich nun schon seit
fast 10 Jahren und da ist natlrlich klar,
was mein Sohn Linus abends vor dem
Einschlafen liest... ;-)

Herzliche Griuf3e und auf bald,

Ihre/ Eure Kathrin Wersing

Kathrin Wersing
Dipl.-Sozialarbeiterin

wersing@st-josef-stift.de
Tel.: 02526-300-1175

Aufgabenschwerpunkte
- Betreuung der Kinderrheuma-
Treffpunkte
- Projektantrage und
Projektabwicklung

Arbeitszeiten:
Die., Do. und Fr. von 09.00 — 14.30 Uhr
Mittwoch (home office)

Weiterhin werden auch
die bekannten
Mitarbeiterinnen fir Sie
erreichbar bleiben:

Christine Goring
Sozialarbeiterin B.A.

goering@st-josef-stift.de
Tel.: 02526-300-1175

Aufgabenschwerpunkte
- Sozialrechtliche Beratungen
- Integration in Schule und Beruf
- Sozialpadagogische Betreuung der
Ubergangsrheumatologie

Arbeitszeiten:

Montag-Donnerstag 08.30 — 17.00 Uhr
Freitag

08.30 — 14.30 Uhr

Marion lllhardt
(Verwaltungskraft)

millhardt@st-josef-stift.de
- Telefon: 02526-300-1175

L
h

Aufgabenschwerpunkte:

- Organisation und Verwaltung der
Angelegenheiten des
Bundesverbandes

- Spendenabwicklung

Arbeitszeiten:

Montag 10.00 — 18.30 Uhr
Dienstag 09.00 — 12.30 Uhr
Mittwoch 09.00 — 17.30 Uhr

Gaby Steinigeweq

1. Vorsitzende des
Bundesverbandes

gaby.steinigeweg@kinderrheuma.com
Tel.: 0176-96476194

Aufgabenschwerpunkte:

- Ubergeordnete Organisation und
Kontrolle aller
Vereinsangelegenheiten

- Vertretung des Bundesverbandes
nach auf3en

- Netzwerkarbeit mit Politik,
Wirtschaft, Klinik, Krankenkassen,
anderen Selbsthilfeorganisationen

- und vieles vieles mehr...
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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
gerne berichten. Falls auch Sie
besondere Anlésse nehmen
mochten um zu Spenden, stehen wir
Ihnen bei Fragen im Familienbiro
gerne zur Verfligung.

Am 08. Mai besuchte uns die
Sparkasse Mdunsterland Ost und
Ubergab uns eine Spende fiur die
Klinik-Clowns. Frau Goczol, zustandig
fur die Offentlichkeitsarbeit im St. Josef
Stift, war so freundlich, uns ihren
Pressebericht zur Verflgung zu
stellen:

Lachen ist die beste Medizin
Sparkasse unterstitzt Clown-Visiten
fur junge Patienten im St. Josef-Stift

r—> Sendenhorst. Lachen ist
= die beste Medizin, sagt
der Volksmund. Auch
wenn die .Lach-
Therapie” der
Klinikclowns Mimi und Lotta kein
Rheuma heilen kann, so hilft sie den
jungen Patienten im St. Josef-Stift aber
dennoch, mit Schmerzen,
Spritzenangst und Heimweh besser
umzugehen. Damit die SpalRexperten
auch weiterhin zwei Mal im Monat auf
die Polarstation der Kinder- und
Jugendrheumatologie und die Station
C1 kommen konnen, unterstitzt die
Sparkasse Mduinsterland Ost die
Clownsvisiten mit einer Spende.

»Ein Krankenhausaufenthalt ist gerade
fur Kinder eine belastende Situation.
Es freut uns daher sehr, dass die
Clowns Mimi und Lotta durch
Sparkassen-Unterstiitzung

Abwechslung in den Klinikalltag
bringen und die Kinder mit ihnen
herzhaft lachen kénnen“, sagt Roland
Klein, stellvertretendes
Vorstandsmitglied der  Sparkasse
Munsterland Ost. Dariiber freuten sich
die Vorsitzende des Bundesverbands
Kinderrheuma, Gaby Steinigeweg, und
Chefarzt Dr. Gerd Ganser. Sie nahmen
die Spende stellvertretend fur die
jungen Patienten von Roland Klein und
Filialdirektor Claus Fronholt entgegen.

Ausgrenzung, soziale Benachteiligung,
aufwandige Therapien und Schmerzen
seien oft standige Begleiter von
Kindern und  Jugendlichen  mit
rheumatischen Erkrankungen,
unterstrich Gaby Steinigeweg. ,Ziel
des Klinikclown-Projektes ist es, die
Kinder und Jugendlichen bei der
Krankheits-, Schmerz- und
Therapiebewaéltigung zu unterstitzen.”
Die Clowns fanden einen Zugang zu
Kindern und Jugendlichen, den
Therapeuten und Padagogen
manchmal vergeblich suchten. Mimi
und Lotta alias Olinda Marinho e
Campos und Birgitta Gutsch-Esser
setzen allein schon durch ihre dicken
roten Nasen ein Ausrufezeichen und
verbinden lustigen Klamauk mit grof3er
Sensibilitat fur die Sorgen und Angste
ihres jungen Klinik-Publikums.

.Der Elternverein leistet eine sehr gute
Arbeit fir die betroffenen Kinder,
Jugendlichen und deren Familien. Es
ist schon, dass diese wertvolle Arbeit
Anerkennung findet, nicht nur in
finanzieller Hinsicht, sondern dass das
Engagement auch ideell unterstitzt
wird“, betonte Geschaftsfihrer Werner
Strotmeier.

Gut lachen haben die
Elternvereinsvorsitzende Gaby



Steinigeweg und die Klinikclowns Mimi
und Lotta: Die Sparkasse Minsterland
Ost unterstitzt die Clownsvisiten in der
Kinder- und Jugendrheumatologie des
St. Josef-Stifts mit einer Spende. Mit
im Bild (hinten v.l.): Stellvertretender
Geschaftsfuhrer  Dietmar  Specht,
Chefarzt Dr. Gerd Ganser, Roland
Klein (stellvertretendes
Vorstandsmitglied Sparkasse),
Sparkassen-Filialdirektor Claus
Fronholt, Geschaftsfihrer  Werner
Strotmeier und (vorne r.) Psychologe
Arnold lllhardt.

Hochzeits-Spende

Eine besonders schone Spende
erhielten wir von einem Brautpaar aus
Hiddenhausen. Sie spendeten uns ihre
Kollekte in HOhe von 311,78 €. Wir
winschen dem Brautpaar von Herzen
alles Gute fur ihre gemeinsame
Zukunft.

Geburtstags-Spende

Am 06.04. feierte Herr Wolfgang
Schroers aus Monchengladbach
seinen 80. Geburtstag.

Wie auch schon bei seinem 75.
Geburtstag verzichtete er gerne auf
Geschenke und stellte stattdessen fir
die geladenen Gaste ein
Spendenschwein auf. Alle freuten sich
Uber diese tolle Idee, so dass fleif3ig
gespendet werden konnte.

Es kam eine stattiche Summe
zusammen. Diese wurde flr die
Krebsforschung in Heidelberg und fur
unseren Bundesverband
Kinderrheuma e.V. in Sendenhorst
gespendet. Wir sagen Dankeschon fur
eine Summe in Héhe von 600,00 Euro.
Herrn Schroers  winschen  wir
weiterhing eine gute Gesundheit!

St. Schroers

Benefiz-Turnier der MEGA-
Gruppe

Am Samstag, den 16.03.2013, fand in
der Rummenigge-Soccer-Halle in
Munster ein FuRballturnier der Mega-
Gruppe statt. Der Niederlassungsleiter
in Minster betreut mich als Kunde und
pflegt gute Kontakte zu Preul3en
Mdinster.

Anfang des Jahres klingelte mein
Telefon: ,Du, wir machen da so ein
FuBballturnier zusammen mit der
Traditionself von Preuf3en Minster,
den Erlés moéchten wir an den
Bundesverband spenden!* Klasse, ich
war begeistert! Also, am 16.03.
Vereins T-Shirt an (passte zwar
farblich gar nicht zu den Preul3en-
Outfits) und ab nach Mdunster in die
Soccer-Halle.

Um 17 Uhr waren die Spiele vorbei
und eine grol3e Siegerehrung war
angesagt. Ich durfte noch eine kurze
Ansprache halten zum Thema Rheuma
bei Kindern und Jugendlichen, danach
gab es einen Scheck und da war ich
echt platt, 900 Euro sind
zusammengekommen! Das fand ich



klasse und hatte damit in keiner Weise
gerechnet!!!

Von den Profi-Spielern von Preussen
Minster gab es dann noch ein Original
Trikot mit allen Unterschriften und
einen Wimpel.

So bestuckt bin ich dann gltcklich
nach Hause gefahren. Das Trikot ist
Ubrigens noch in der Hand des
Vereins. Dies mochten wir gern
meistbietend an die Frau oder den
Mann bringen. Also, liebe Mitglieder,
wer mochte dies erwerben oder wer
kennt den ultimativen Preussen-Fan,
der gern noch ein Trikot haben
mochte???? Bitte im Familienblro
melden!

Erwahnung fand dieses Spiel nebst
Foto auch in der aktuellen Ausgabe
des Preuf3en Journals, die Nr. 19!

Olaf Niermann

Zudem sind noch weitere Spenden
eingegangen. Ein grof3es
Dankeschdon an die nachfolgenden
Spender:

Campingwelt A30 351,40 €
Salzbergen

MEGA e.G., Hamburg | 250,00 €
Volker Kdnig, Kiel 250,00 €
Holtenau

Christian Zentgraf, 450,00 €
Ldnen

Vereinigte Volksbank, | 500,00 €
Munster

FKT Senior Experten, | 100,00 €
Krefeld

Kirchengemeinde Lotte | 114,54 €

Mustafa fliegt nach Hause

Dank der Spende der Otternasen
Mehrfeld e.V. (Bericht siehe FG Nr. 60)
kann Mustafa in diesem Sommer

wieder zu seiner Familie nach

Afghanistan fliegen. Mustafa lebt seit
Jahren in Deutschland, da seine
Erkrankung in  Afghanistan nicht
behandelt werden kann. Zurzeit macht
er das Fachabitur und moéchte danach
eine _
Ausbildung
machen
oder .
studieren. -
Fir 5 -|__._.
Wochen I!‘ E
besucht Y
Mustafa
seine
Heimat.
Besonders
freut er
sich auf das Widersehen mit seinen
Geschwistern und Eltern. Aber auch
seine Familie, zahlreiche Verwandte
und Freunde erwarten den Besuch aus
Deutschland sehnsuichtig.

CG

Ihre Spende

Mochten Sie unseren Verein mit einer
Spende unterstitzen? Dartber wirden
Sie uns sehr freuen! Wir stellen Ihnen
gerne eine Spendenbescheinigung
aus. Bitte geben Sie dazu immer lhren
kompletten Namen und die
vollstadndige Anschrift an, damit wir Ihre
Spende eindeutig zuordnen kdnnen.

Unsere Spendenkonten:

Sparkasse Minsterland-Ost
BLZ 400 501 50
Kontonr.: 70 099 999
IBAN DE55 4005 0150 0070 0999 99
BIC WELADED1MST

Vereinigte Volksbank eG
BLZ 412 626 21
Kontonr.: 8 233 300
IBAN DE64 4126 2621 0008 2333 00
BIC GENODEM1SDH

Unserer Ansprechpartner im
Familienblro stehen Ihnen bei Fragen
gerne zu Verfiigung.




Freckenhorst 2013

Bei langersehnten sommerlichen Tem-
peraturen und mit jeder Menge Vor-
freude im Gepack, machten wir uns
auch in diesem Jahr wieder an einem
Freitag auf den Weg nach Frecken-
horst.

Da wir in der Nahe von Aachen woh-
nen, gilt es auf dem Weg ins schone
Munsterland erst mal immer eine, oder
besser gesagt mehrere Huirden, in
Form von mehr oder weniger langen
Staus, zu umschiffen.

Nun kann man, wenn man sich redlich
bemuht, jedem Negativen doch noch
etwas Positives abgewinnen oder wie
mein Mann es auf unserer ,Auto-
bahnodyssee” formulierte: ,Da kénnen
wir doch gleich ausprobieren, ob das
neue Navi was taugt!”

Um es kurz zu machen, dass Navi hat
seine Bewahrungsprobe bestanden
und so rollten wir punktlich zum
Abendessen auf den Parkplatz der
Landvolkshochschule.

Kaum dem Auto entstiegen, erspéhten
wir auch schon die ersten vertrauten
Gesichter und naturlich wird sich dann
erst mal umarmt und erzahlt und ehe
man sich versieht, ist man schon mit-
tendrin im Geschehen der grof3en
~Freckenhorstfamilie®.

Nach dem Abendessen ging es dann
zur obligatorischen Begrif3ungs- und
Vorstellungsrunde, die Dank des herr-
lichen Sonnenscheins in diesem Jahr
auf der Terrasse stattfand. Wéhrend
wir Eltern uns reihum vorstellten und
auch kurz von der jeweiligen Erkran-
kung unserer Kinder erzahlten, musste
ich innerlich schmunzeln, denn mir fiel
auf, dass die Eltern hier auch Satze,
wie ,Wir nehmen Enbrel, ,Uns geht es
zur Zeit nicht so gut* oder ,Wir haben
jetzt schon seit ein paar Jahren Ruhe®,
gebrauchten.

Denn als ich vor kurzem von einer Be-
kannten nach dem Gesundheitsstand
meiner Tochter befragt wurde und zur
Antwort gab: ,Uns geht es zur Zeit

nicht so gut®, sah sie mich verstandnis-
los an und meinte: ,Warum sagst du
uns, du bist doch nicht krank.*”

Kennenlernen-Runde der Eltern

Ach — ist das schon, im Kreise von
Menschen sein zu durfen, die sich in
der gleichen Situation befinden, vor
denen man sich nicht rechtfertigen
muss, die einen mit sicherlich gutge-
meinten, aber dennoch deplatzierten
Ratschlagen und Kommentaren ver-
schonen und mit denen man trotz der
Erkrankung des Kindes viel Spal3 ha-
ben und lachen kann.

Nach einem reichhaltigen Frihsttck
am Samstag ging es dann erst einmal
in die Gartenhalle, wo uns Frau Dr.
Mrusek auf sehr informative Weise die
neuesten Erkenntnisse und Therapien
in der Kinder - und Jugendrheumatolo-
gie naher brachte und mit Interesse
und grof3er Fachkenntnis geduldig alle
Fragen beantwortete. Mit rauchenden
Kdpfen und vielen neuen Informatio-
nen im Gepack ging es danach erst
mal in die Mittagspause.

Nachdem die Gruppenleiter/innen zu-
sammen mit Kathrin Wersing und dem
Vereinsvorstand nach dem Mittages-
sen beim Regionalgruppentreff Gele-
genheit zum Austausch fanden, ging
es fur die Vater zusammen mit Arnold
lllhardt beim psychologischen Work-
shop ,Mann-o-Mann* weiter.

Wir Mdatter waren zur selben Zeit bei
Petra Schirmann in sehr guten Han-
den, welche uns beim ,, Entspannungs-
training nur fur Mutter* zeigte, wie wir
auch zu Hause ,einfach mal Loslas-



sen” konnen und wie man Gedanken
auf kunstlerische Weise zu Papier
bringen kann.

Wahrend dessen
war fir die Kin-
der und Jugend-
lichen am
Nachmittag ,al-
les Zauberei“.
Der Zirkus-
workshop  und
die damit ver-

bundenen
»streng gehei-
i men“ Vorberei-

tungen fur das Abendprogramm, sowie
die dann am Abend stattfindende Zir-
kusvorstellung, begeisterten nicht nur
die Kinder.

Nach dem Girillen folgte dann das wohl
schon zur Tradition gewordene ,Spezi-
alprogramm® der Kinder und Jugendli-
chen fir die Eltern. In den letzten Jah-
ren bin ich zum Gliuck immer ,mit ei-
nem blauen Auge" davongekommen,
aber in diesem Jahr hat es mich voll
erwischt.

. Warten bei Dr. Ganser*”

Ich wage mal zu behaupten, dass wir
Eltern nach geselligem Beisammen-
sein am Lagerfeuer und zu spaterer
Stunde in der ,Schorlemer Stube®,
nicht die letzten waren, die in dieser
Samstagnacht den Weg ins Bett ge-
funden haben. Eine Gruppe Jugendli-
cher soll auch noch in den frihen Mor-
genstunden, trotz der streng verordne-
ten Nachtruhe, in Begleitung einer sehr
kompetenten Betreuungsperson la-

chend und schwatzend durch die Fort-
bildungsstatte gegeistert sein... J

Mit der Mitgliederversammlung sowie
dem Erste-Hilfe Kurs fiur die Jugendli-
chen und dem Besuch bei der Feuer-
wehr fur die Kinder am Sonn-
tagmorgen neigte sich unser Fortbil-
dungswochenende leider wieder viel
zu schnell dem Ende zu. Und nach
einem letzten gemeinsamen Mittages-
sen hiel3 es dann fur alle wieder Ab-
schied nehmen.

i

Die letzten Fotos zum Abschied...

Was soll ich sagen? Ich bin jedes Jahr
aufs Neue tief beeindruckt. Ich glaube,
ich kann nur erahnen wie viel Zeit und
Herzblut in den Vorbereitungen steckt,
damit alles ,wie am Schnirchen®
klappt und das jeder, die Mitglieder des
Vorstands, die Betreuer und all die vie-
len helfenden Hande wissen, was
wann, wo, wie zu tun ist. Euch allen ein
ganz herzliches Dankeschon!!!

Und ich hoffe, dass wir uns spéatestes
2014 in Freckenhorst alle wiedersehen
werden.

Tina Bongartz

Wir waren dabei J



"Manner Workshop"

Y )
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Manner unter sich

—

Viele Teilnehmer werden bestimmt
innerlich aufgestohnt haben, als es
hieR: ,Mann-o-Mann, Workshop flr
Vater, und dann auch noch mit dem
Psycho-Doc von der Station, na super!

Panktlich um 15.30 Uhr saRen 21
Manner in hibscher U-Form erwar-
tungsvoll vor Arnold, der in gewohnt
lassiger Art vorne seinen Tee schlirfte
und ebenfalls gespannt in die Runde
schaute. ,Oh, ich dachte, die Runde
ware kleiner...", war die Begruf3ung.
Beim letzten Mal waren wir nur so 10
Manner oder so... na ja, das war 2006,
da gab es den ersten Manner-
Workshop unter gleichem Namen.

Ich hatte das Gluck an beiden teilneh-
men zu durfen. Wahrend der erste
Workshop 2006 noch recht hemdsar-
melig von statten ging (Mann saf} in
lockerer Runde zusammen und
quatschte mal drauf los) waren wir in
2013 technisch weit vorn. Der Beamer
sorgte fur eine professionelle Atmo-
sphare, angenehme Warme durchflute-
te den Raum (was bei machen doch zu
leichten Midigkeitsattacken fuhrte),
hibsche Bilder wurden prasentiert und
ein kleinerer Kreis der 21 Teilnehmer
diskutierte rege mit Arnold Ilhardt. Zwei
Stunden ohne Pause und ohne Luft
(geschweige denn ohne Getréanke!!)
waren schon anstrengend, aber es war
ja auch ein (Harte-) Manner-
Workshop!!

Provokante Fragen und spitze Bemer-
kungen riefen dann doch die ge-
winschten Antworten auf den Plan,
geschickt gestellte Fragen seitens
Arnolds holten doch den einen oder
anderen Vater aus der Reserve. Es ist
naturlich nicht jedermanns Sache, sich
in grofBer Runde zu auf3ern, aber ich
denke, jeder der anwesenden Manner
konnte davon was mitnehmen bzw. hat
sich dort wiedergefunden. Somit in
Summe: Ziel erreicht!

Es war aus meiner Sicht ein gelunge-
ner Workshop obwohl die Gruppe doch
etwas grofl3 war.

Das Thema war gut und wichtig, denn
wie wir am Ende alle festgestellt ha-
ben: In den meisten Fallen sind doch
unsere Frauen die ersten Kontaktper-
sonen der Kinder, wenn es ums The-
ma Rheuma geht. Ob aus organisato-
rischen, beruflichen oder anderen
Grunden, das sei mal dahingestellt.

Nach zwei langen Stunden waren wir
sowohl thematisch als auch kdrperlich
am Ende angelangt... so dass wir mit
ruhigem Gewissen zum nachsten Pro-
grammpunkt tbergehen konnten.

Ich wirde mir wiinschen, wenn wir das
Thema Mannerworkshop ausbauen
wirden und dies regelméalf3ig mit anbie-
ten wirden, gern auch mal als Va-
ter/Kind Aktion oder so! Da lasst sich
doch was machen!!!

Mein besonderer Dank gilt nattrlich
dem erstklassigen Referenten Arnold
llhardt, der es durch seine charmant-
liebenswurdige Art versteht, die The-
men so zu verpacken, dass auch Man-
ner sie verstehen! J

Olaf Niermann



Die Champ-Elysees von
Freckenhorst, oder auch

,Le Boutique Bleu*
by Klausi und Olaf...

Das war mal
was wirklich

vollkommen
Neues in und
fur Frecken-
horst, diesem

atemberau-
benden Ort
im Herzen
des Mdunster-
landes. Eine
neue Bou-
tique eroffne-
te  erstmals
am Familienwochenende seine Pforten
fur das illustre Publikum.

Aus ganz Deutschland waren Schau-
lustige und willige Kaufer gekommen,
um DAS Ereignis in Freckenhorst live
mitzuerleben. Die Neuerdffnung der
.Boutique Bleu*.

Wir, die beiden Inhaber, Klausi und
Olaf, hatten bis zur letzten Minute flei-
Big gearbeitet, so dass es tatsachlich
noch nach Farbe roch, als die ersten
Kunden die Boutique stirmten. Es gab
zwar fur die Gaste keinen Eroffnungs-
prosecco, dafir fur uns als Inhaber erst
mal eine Kaltschale... die hatten wir
uns aber auch verdient!

Das Angebot unserer Kkleinen, aber
exklusiven Boutique umfasste eine T-
Shirt Kollektion in phantastischem
Blau, mit wunderschdonen Aufdrucken
veredelt und somit flr einen Spottpreis
von 20 - 25 Euro - wirklich ein Knaller!

Daher war es auch kein Wunder, dass
die Kundschaft uns die T-Shirts nur so
aus den Handen riss...

Klausi kam mit dem Schreiben von
Auftragen kaum nach, die Umkleide

war permanent besetzt und ich hatte
zum Schluss eine Wolldecke im Mund

vom ganzen Beraten....

Fazit der Er6ffnung: Volle Kassen, vol-
le Berater und ein ganzes Dorf in
bleu...

Klausi und Olaf

Freckenhorst fur Teenies

In diesem Jahr haben an der Famili-
enfortbildung Uber 20 Jugendliche
teilgenommen, sodass wir auch ein
extra Programm flr junge Leute hat-
ten. Eine Teilnehmerin hat uns ihre
Eindricke aufgeschrieben:

Am Freitag starteten wir mit einer Ral-
ly, das war ganz witzig. Wir mussten
an mehreren Stationen unterschiedli-
che Aufgaben erledigen, z.B. sollten
wir Personen so viel anziehen wie
moglich oder mit den Fuf3en eine Kiste
Wasser leerraumen.

Wer kann die meisten Klamotten
anziehen???



Abends war es sehr schon, weil wir
wegen dem super Wetter noch lange
draul3en sitzen konnten und geredet
haben.

Samstag war das Fruhstick dann defi-
nitiv zu frah!'! Um 9.30 Uhr ging unser
Programm mit ,Drugs & More* los, bei
dem Dr. Hardt und Frau Dr. Pdppe flur
Fragen und Antworten bereit standen.

Das Gesprach mit ihnen war sehr inte-
ressant und man hat ein paar Informa-
tionen erhalten - die Zeit war jedoch
zu knapp, weil es noch so viele span-
nende Fragen gegeben hatte, die mich
mehr interessiert hatten.

Aber ich fand es gut, dass die Arzte
nicht punktlich gesagt haben: ,So wir
mussen jetzt weg®, nein, sondern da-
nach noch fur persénliche Fragen ge-
blieben sind.

richtige Programm fir TENS Gerat finden.

Anschlie3end hielten die Schwestern
Jule und Kristin von der C1 einen Vor-
trag Uber Physikalische Therapie zum
Besten.

Den Vortrag fand ich personlich etwas
langweilig, weil ich das alles im Prinzip
schon kannte... Aber es war trotzdem
lustig, gemeinsam die TENS-Gerate
auszuprobieren, denn es gab Leute,
die das noch gar nicht kannten ;-)

Nach der Mittagspause hat uns der
Zauberklnstler Pit einige Tricks ge-
zeigt und auch erklart. Im Nachmachen
war ich dann nicht sooo die Leuchte,
aber wir haben uns alle ziemlich gut
vergnugt, wenn die Tricks nicht so ge-

klappt haben... Es war erstaunlich zu
sehen, wie viel Arbeit darin steckt, bis
der Trick 100%ig klappt!

Lastige Hausaufgaben wurden in Frecken-
horst zur Gemeinschaftsaufgabe...

Vor dem Abendessen machte der
Zauberer Stephan Lammen, der mit
den jungeren Kindern am Vormittag
gezaubert hat, eine richtige Vorstel-
lung. Die war richtig schon, sodass
alle, Eltern, Kinder und Jugendliche
total verzaubert waren J

Zum Abendessen gab es Leckeres
vom Grill. Danach ging das Abendpro-
gramm los: Die Kinder hatten noch
einen Improvisations-Abend vorberei-
tet.

Alle Eltern mussten verschiedene Sze-
nen nachspielen z.B. Warten in der
Ambulanz von Dr. Ganser, Traurig in
der Geisterbahn etc. Dabei blieb kein
Auge vor Lachen trocken.

Mit der Dammerung konnten wir es
uns am Lagerfeuer gemditlich machen
oder in der Gartenhalle tanzen. Erst
spat abends (oder frih morgens) gin-
gen die Letzten ins Bett...

Am Sonntag-
morgen fand
ein Erste Hilfe
Kurs fur uns
statt. Ich fand
das total inte-
ressant und der
Referent, Chris-
tian Gehling




Verband anlegen, reanimieren, so wird’s
gemacht!

vom DRK Telgte, war sehr engagiert
und motiviert. Auch wenn einige mit
ihren Handen (rheumabedingt) keine
Reanimation machen konnten, fand ich
es gut, dass wir vieles selbst auspro-
bieren konnten und uns nicht nur einen
Vortrag angehort haben... ;-)

Nach dem Mittagessen fuhren alle mi-
de aber gliicklich nach Hause.
Franziska H.

Schon mal vormerken!

Freckenhorst
2014

Termin:
16. — 18. Mai 2014
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Bundesverband zur Férderung und Unterstiitzung

rheumatologisch erkrankter Kinder und deren Familien e.V.®

P
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Treffpunkte ,Kinderrheuma*

Familien mit einem rheumakranken Kind finden sich bei unseren Treffpunkten wohnortnah
zusammen. Hier wird Hilfe beim Umgang mit der Erkrankung im Alltag vermittelt und das
Gefuhl, mit der Krankheit zu Hause nicht allein dazustehen.

Machen Sie doch einfach mit!

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 Bockmann
Bergischer Amselweg 14 Reckling- Muhlenkampstr. 10
Kreis 51467 Bergisch Gladbach hausen/ 45701 Herten
(NRW) Tel: 02202 / 9424875 Gelsen- Tel: 0209 / 3593789
Vit ] kirchen
rheinisch-bergisch@kinderrheuma.com (NRW)
recklinghausen@kinderrheuma.com
Rhein-Erft- Andrea Herrlein Rhein- Annette Herbertz :
Kreis Weilzer Weg 16 Kreis Schubertstralie 8
(NRW) 50169 Kerpen tll 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 Monchengladbach
Tel: 02233 /63103 gladbach Tel: 02161 / 557489
(NRW)
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
Kreis Gaby Steinigeweg Kreis Sandra Kerlen
Steinfurt Bachstr. 1 Wesel/ Pulverweg 32
(NRW) 48477 Horstel Duisburg/ | 47051 Duisburg

Tel: 05454 / 7759

steinfurt@kinderrheuma.com

Ober-
hausen
(NRW)

Tel: 0203 / 3467876

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

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

Treffounkt Hospitalstr. 19

u . ..
Schrr?erz- 52379 Langerwehe Hier konnte Ihr Treffpunkt stehen! J
verstarkung Tel: 02423 / 6135

dueren@kinderrheuma.com

Treffpunkte in Hessen

Kassel Sabina Klein Marburg/ Antonia & Claus Stefer
(Hessen) Herderstr. 4 @ Giel3en Am Schitzenplatz 8
34233 Fuldatal (Hessen) 35039 Marburg
Tel: 0561 / 819247 Tel: 06421 / 690681
kassel@kinderrheuma.com giessen@kinderrheuma.com
Treffpunkte in Niedersachsen
Landkreis Heike Wermeier Landkreis | Regina Lumpp
Osnabriick Am Botterbusch 5a Schaum- Heidbrink 15
(Nieder- 49504 Lotte burg 31655 Stadthagen
sachsen) Tel: 05404 / 3863 (Nieder- Tel: 05721 / 4930
sachsen)
osnabrueck@kinderrheuma.com schaumburg@kinderrheuma.com

Treffpunkt in Sachsen

Vogtland- Sylvie Roch
kreis Am Sohr 60m o
08261 Schoneck/Vogtland Hier koénnte lhr Treffpunkt stehen! J
Tel: 0176 / 22296344
vogtlandkreis@kinderrheuma.com
o

Die aktuellen Termine der Treffpunkte finden Sie auf unserer Homepage

www.kinderrheuma.com
Kein Treffpunkt in Ihrer Nahe?

Dann grinden Sie doch einen! Alle Infos dazu gibt’'s im Vereinsbuiro.
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Neues von den
Treffpunkten

Treffpunkt Osnabrick und
Schaumburg

,Das Gluck der Erde liegt auf dem Ri-
cken der Pferde*

Wie auch schon 2011 unterstitzt und
organisiert der Bundesverband bereits
zum zweiten Mai das Reittherapie-
Wochenende ,ELLO". Es findet vom
30.08. — 01.09.2013 statt.

Inmitten von grinen Wiesen kann die
ganze Familie ein spannendes ,Pfer-
de-Wochenende® in der Nahe von Bad
Essen (Landkreis Osnabrick) verbrin-
gen. Auf dem Hof von Heilpddagogin
Ute Lorenz wird rustikal gezeltet.
Abwechslungsreiche Reittage, ein Be-
such des Rapunzelturms und eine
Schnitzeljagd gehéren zum Programm.
Hofhund Princess und die Katzen wer-
den sicher den ganzen Tag dabei sein!

Marion Gotz (TP
Osnabrick) und
Regina Lumpp (TP
Schaumburg)
werden das
Reitwochenende
begleiten.

Hier die wichtigsten Informationen:

- Die Anreise erfolgt am Freitag,
30.8. ab 19 Uhr, die Abreise am
Sonntag, 01.09. ab 13 Uhr.

- Die Unterbringung erfolgt in Zelten
auf dem Hof. Mitzubringen sind
eigene Zelte, Schlafsacke und
Handtiicher. Far Verpflegung ist
auf dem Hof gesorgt.

- Die Reittherapie sowie alle anderen
Freizeitangebote werden far

rheumakranke Kinder und
Geschwisterkinder gleichermal3en
angeboten.

- Die Kosten belaufen sich fur
Mitglieder auf 10€ pro
teilnehmende Person
(Fur Nicht-Mitglieder: 90€/ Kind,
30€/Erwachsener)

- Die Anreise erfolgt in Eigenregie.

Alle interessierten Fami-
lien sind herzlich einge-
laden teilzunehmen. Die
Platzvergabe erfolgt
nach dem Eingang der °
Anmeldungen.

Das Anmeldeformular
erhalten Sie im Famili-
enbdro.

Fir Rudckfragen und
weitere Informationen steht als Ansprech-
partnerin zur Verfugung:

Kathrin Wersing (Dipl.-Sozialarbeiterin),
E-Mail:
kathrin.wersing@kinderrheuma.com
Telefon: 02526-300-1175

KW

Ubersicht Termine
Treffpunkt Kinderrheuma

Mochten Sie auch gerne an unseren
regionalen Treffpunkten teilnehmen?
Wir freuen uns Uber Ihr Interesse.
Nehmen Sie dazu Kontakt zum betref-
fenden Treffpunktleiter auf.

Wann und wo die nachsten Treffpunkte
stattfinden kdnnen Sie auch auf unse-
ren Internetseiten nachlesen:
http://www.kinderrheuma.com/index.ph
p?id=244

29.06.2013

"Sudliches Munsterland™

Der Kinderrheuma Treffpunkt "Suadli-
ches Minsterland" trifft sich am
29.06.2013 um 20:00 Uhr bei Heike
Roland in Telgte. Anmeldung erbeten
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unter coesfeld@kinderrheuma.com
oder bei Ute Niermann, Tel.: 02543 /
4187

10.07.2013

"Kreis Steinfurt”

Der Kinderrheuma Treffpunkt "Kreis
Steinfurt" trifft sich am 10.07.2013 um
19:30 Uhr in Emsdetten. Anmeldung
erbeten unter
steinfurt@kinderrheuma.com oder bei
Gaby Steinigeweg, Tel.: 05454/ 7759

16.07.2013

,Kreis Recklinghausen/ Gelsenkir-
chen*®

Der Kinderrheuma Treffpunkt "Kreis
Recklinghausen / Gelsenkirchen" trifft
am 16.07.2013 zu einem gemeinsa-
men Familiennachmittag auf den Hof
Wessels. Anmeldung erbeten bei Brit-
ta Bockmann
recklinghausen@kinderrheuma.com
Tel: 0209 / 3593789

28.08.2013

"Kassel"

Der Kinderrheuma Treffpunkt "Kassel"
trifft sich am 28.08.2013 um 20:00 Uhr
im Kiss (Kontakt- und Informationsstel-
le fur Selbsthilfegruppen) Wilhelmsho-
her Allee 32a, 3. Stock, 34117 Kassel
Anmeldung erbeten unter
kassel@kinderrheuma.com oder bei
Sabina Klein, Tel.: 0561 / 819247

18.09.2013

"Oberbergischer Kreis"

Der Kinderrheuma Treffpunkt "Ober-
bergischer Kreis" trifft sich am
18.09.2013 um 19.30 Uhr. Der Ort wird
nach Rucksprache mit Thorsten Stri-
cker definiert. Anmeldung erbeten un-
ter

oberberg@kinderrheuma.com

bzw. bei Thorsten Stricker, Tel.: 02261
/ 588033

18.09.2013

"Markischer Kreis"

Der Kinderrheuma Treffpunkt "Marki-
scher Kreis" trifft sich am 18.09.2013
um 19.30 Uhr. Der Ort des Treffens
erfolgt in Absprache mit Sabine Ku-
schel.  Anmeldung erbeten unter
maerkischerkreis@kinderrheuma.com
bzw. telefonisch bei Sabine Kuschel
Tel: 02391 / 52084

CG

Kinder- und Jungendrheuma

im Internet
(und weitere hilfreiche Adressen)

Seit 2001 sind die Internetseiten des
Bundesverbandes Kinderrheuma e.V.
www.kinderrheuma.com online. ,Da-
mals* gab es flr interessierte Eltern
nur wenige Informationen zum Thema
Kinderrheuma in Netz zu finden. Mitt-
lerweile gibt es zahlreiche Internetsei-
te. Daher mochten wir lhnen einige
interessante Seiten vorstellen:

Uber Kinderrheuma
www.kinderrheuma.com

Auf unseren Internetseiten

finden Sie Informationen

zum Thema Kinderrheu- o .
ma, Behandlung und The- E
rapie, Krankheits- und
Schmerzbewaltigung so-

wie sozialrechtliche Informationen.

Sie konnen Ubrigens auch die Familie
geLENKIg online lesen.
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www.rheumax.de

Die Klinik far Kinder- und Jugend-
rheumatologie im St. Josef-Stift stellt
sich vor. Die Seite ist kindgerecht ge-
staltet, sodass sich die gesamte Fami-
lie vor einem stationdren Aufenthalt
Uber die Klinik und das Erkrankungs-
bild informieren kann.

www.gkjr.de

Die Gesellschaft fur Kinder- und Ju-
gendrheumatologie bietet Informatio-
nen fir Arzte, Eltern und Patienten
zum Thema Krankheitsbilder, Behand-
lung und Forschung. Hier finden Sie
u.a. eine Versorgungslandkarte kinder-
rheumatologischer Einrichtungen in
Deutschland, Osterreich und der
Schweiz.

Sozialrechtliche Informationen
www.bvkm.de

Auf den Seiten des
Bundesverbandes  flr
kérper- und mehrfach-
behinderte  Menschen
finden Sie unter "Recht
und  Politik"  einige
Rechtsratgeber zum
Herunterladen oder Be-
stellen. Besonders empfehlenswert ist
das jahrlich aktualisierte Steuermerk-
blatt fir Eltern behinderter Kinder.
www.intakt.info

Intakt — Die Internetplattform fir Eltern
von Kindern mit Behinderung zeigt Ad-
ressen und Anlaufstellen auf, sowie
allgemeine und rechtliche Informatio-
nen auf. Interessant ist auch das Fo-
rum fur Eltern.
www.familienratgeber.de

Der Familienratgeber richtet sich an
Menschen mit Behinderung und ihre
Familien. Die Seite, geférdert durch die
Aktion Mensch, enthalt vielschichtige
Information zum Thema Behinderung
im Kindes- und Jugendalter, sozial-
rechtlichen  Fragestellungen, Bera-
tungsstellen, etc.

www.betanet.de

Das beta Institut bietet eine Suchma-
schine fur Krankheit und Soziales. Dort

Bk - Tpsin o= oy

erhalten Sie Antworten auf Sozialfra-
gen im Gesundheitswesen.

Selbsthilfegruppen
www.lupus.rheumanet.org
Die Homepage der @

Lupus Erythemato- 'H'
& 0,

des  Selbsthilfege-
meinschaft e.V. bie-
tet gute Informatio-
nen zur seltenen
rheumatischen  Er-
krankung.
www.rheuma-liga.de
Umfangreiche Informationen fir er-
wachsene Rheumatiker finden Sie auf
den Seiten der Deutschen Rheuma
Liga. Zudem konnen Sie auch Wis-
senswertes Uber Kinder- und Jugend-
rheuma nachschlagen.
www.geton.rheuma-liga.de

Dieses Internetportal der Deutschen
Rheumaliga richtet sich speziell an
junge Rheumatiker.
www.steh-auf.info

STEH AUF - Forderverein der rheuma-
kranken Kinder und Jugendlichen so-
wie deren Familien am Olgahospital
Stuttgart e.V. stellt sich vor.
www.kinderrheuma.de

Die Hamburger Elterninitiative rheu-
makranker Kinder e.V. stellt sich vor.
www.kindernetzwerk.de

Das Kindernetzwerk e.V. verbindet
Menschen, bindelt Wissen und The-
men und hilft weiter. Gerade Familien
deren Kind eine seltene Erkrankung
hat, kdbnnen sich Uber diese Internet-
seite Informationen zur Erkrankung
und Ansprechpartner verschaffen.
www.koskon.de

Auf den Seiten der ,Koordination fir
die Selbsthilfe-Unterstitzung in NRW*
kénnen Sie Selbsthilfegruppen in Ihrer
Néahe finden.
www.kinder-rheumabhilfe-
muenchen.de

Die Kinder-Rheumabhilfe Minchen e.V.
stellt sich vor.
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Beruf/Studium
www.integrationsaemter.de
Menschen mit Behinde-

rung finden hier Antwor-

ten auf zahlreiche Fra-

gen zum Thema behin-

derte Arbeitnehmer.
Empfehlenswert sind in

der Rubrik ,Service”, das Fachlexikon
+ABC-Behinderung und Beruf* und die
aktuellen Broschiren in der Rubrik
~Publikationen”
www.studentenwerke.de
Ausfuhrliche Informationen fur Studen-
ten mit Behinderung und/oder chroni-
scher Erkrankung findet man in der
Rubrik ,Studium und Behinderung“ zu
zahlreichen Themen z.B. Studienfinan-
zierung, Nachteilsausgleiche, Bera-
tungsangeboten, etc.
www.myhandicap.de

Unter der Rubrik ,Information“ finden
sich nutzliche Themenschwerpunkte
z.B. Recht & Soziales aber auch Aus-
bildung & Beruf.
www.arbeitsagentur.de

Unter ,Burgerinnen und Burger” gibt es
eine Rubrik ,Menschen mit Behinde-
rung“. Diese liefert eine Ubersicht zum
verschiedenen Hilfen und Unterstut-
zungsmaoglichkeiten.

Auf dem Portal sind alle Angebote der
Bundesagentur fur Arbeit zur Unter-
stitzung und Gestaltung des berufli-

chen Eingliederungsmanagements
aufgefuhrt.

Allgemeine/ Themenverwandte
Links

www.st-josef-stift-de

Das St. Josef-Stift in Sen-

denhorst ist Rheumatologi-

sches  Kompetenzzentrum P’
Nordwestdeutschland  und
Orthopadisches  Kompetenzzentrum.
Besonders empfehlenswert sind die
Ratgeber im Bereich ,Download”, z.B.
.Gelenkschutz fur Kinder®. Die Kilinik
fur Kinder- und Jugendrheumatologie
hat eine eigene Internetseite (siehe
www.rheumax.de).

www.sfk-sendenhorst.de

Die Schule fir Kranke der Stadt Sen-
denhorst mit Sitz im St. Josef-Stift stellt
sich vor.

www.rheumakids.de

Die Internetseite der Deutschen Kin-
derrheuma-Stiftung bietet Informatio-
nen fur Kinder.

www.rheumanet.org

Auf den Seiten des Kompetenznetzes
Rheuma sind zahlreiche Links und Ad-
ressen fir Rheumatiker zusammenge-
fasst.

WWwWWw.uveitis-zentrum.de

Das Uveitis Zentrum der Augenabtei-
lung am St. Franziskus Hospital Muns-
ter unter Leitung von Prof. Dr. med.
Heiligenhaus stellt sich vor. Unter
Lveranstaltungen“ finden Sie regelméa-
Big neu Informationsveranstaltungen
zum Thema Uveitis im Kindesalter und
Sozialrecht.
www.kunsttherapie-warendorf.de
Hier finden Sie Informationen zur
Kunsttherapie von Petra Schirmann,
die fur Kinder und Jugendliche wo-
chentliche im St. Josef-Stift stattfindet.
www.dgrh.de

Die Deutsche Gesellschaft fir Rheu-
matologie e.V bietet viele Informatio-
nen flr erwachsene Rheumatiker.
www.hilfsmittelmanager.eu

Der Hilfsmittelmanager ist eine Daten-
bank in der Sie schnell und einfach
Informationen zu Hilfsmitteln finden.
www.rehadat.de

REHADAT — Das Informationssystem
zur beruflichen Rehabilitation bietet
eine Ubersicht zu verschiedenen
Hilfsmitteln mit Praxisbeispielen.
www.rehadat-bildung.de

Diese Seite richtet sich speziell an jun-
ge Menschen mit einer Behinderung
die sich im Ubergang zwischen Schule
und Beruf befinden.

Haben Sie noch einen guten Tipp fur
uns? Dann sprechen Sie uns an o-
der schicken Ihren Vorschlag an das
Familienbtro:
familienbuero@kinderrheuma.com



http://www.integrationsaemter.de
http://www.studentenwerke.de
http://www.myhandicap.de
http://www.arbeitsagentur.de
http://www.rheumax.de
http://www.sfk-sendenhorst.de
http://www.rheumakids.de
http://www.rheumanet.org
http://www.uveitis-zentrum.de
http://www.kunsttherapie-warendorf.de
http://www.dgrh.de
http://www.hilfsmittelmanager.eu
http://www.rehadat.de
http://www.rehadat-bildung.de
mailto:familienbuero@kinderrheuma.com
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Kurz und knapp erfahren Sie hier
Neuigkeiten vom Bundesverband,
sowie von der Abteilung fur Kinder
und Jugendrheumatologie.

SEPA-Umstellung

S.. ~= Liebe Mitglieder!

In der letzten Fam. ge-

LENKIig teilten wir lhnen
i, Mit, dass mit der jetzigen
Ausgabe eine Vorankindigung uber
die Anderung des Lastschriftverfahrens
mitgeschickt wird.

In diesem Schreiben teilen wir lhnen
unsere Glaubiger-
Identifikationsnummer, lhre Mandatsre-
ferenz sowie Hohe des Beitrages und
der Belastungsrhythmus mit. Mit Uber-
gabe des Briefes gilt die Einzugser-
machtigung als gewandelt.

M

Besuch MdB Herr Sendker

Am Dienstag 26.03. begrifdte die 1.
Vorsitzende Gaby Steinigeweg das
Mitglied des Bundestages (MdB) Rein-
hold Sendker zu einem Gesprach. Rolf
Schiurmann, Jutta Becker, Christine
Goring und Arnold lllhardt ergénzten
die vertraute Runde und unterhielten
sich mit MdB Reinhold Sendker (CDU)

Uber mogliche Vernetzungen vor Ort,
Patenschaften mit Firmen, etc.

Herr Sendker gewann viele neue Ein-
driicke und zeigte sich sehr betroffen
dartber, dass Kinderrheuma auch
heutzutage immer noch nicht eindeutig
von allen Kinderarzten erkannt wird.
AulRerdem versprach er bei der Ge-
winnung finanzieller Unterstitzer z.B.
fur das Benefiz-Konzert 2014 behilflich
zu sein. Ferner gab er an, die Interes-
sen chronisch Kranker im Hinterkopf
zu behalten und entsprechend einzu-
bringen.

Fernseh-Team
im Juppi-Stift.....

Ende letzten Jahres sprach uns Gaby
Steinigeweg an, dass SAT 1 Regional
eine Reportage uber Kinderrheuma
plant. Hm, schon wieder das Fernse-
hen, das hatten wir doch schon mal’,
dachten wir uns... Unsere Tochter Jo-

hanna ist da schon Profi, sie hat auch
schon mit RTL gedreht...



Also wurde Johanna gefragt und ab
ging’s. Bis zum tatsachlichen Dreh
vergingen aber noch 3 Monate, denn
bis wir alle Parteien (SAT 1, Dr. Gan-
ser und Johanna) in einem Boot hat-
ten, dauerte es schon mal...

Johanna hatte zum Dreh-Zeitpunkt
starke Schmerzen und es war ihr nicht
wirklich angenehm. Dennoch hat sie
sich der Aufgabe bravourds gestellt.
Der Reporter und seine Assistentin
waren aber auch wirklich sehr nett und
verstandnisvoll.

Los ging es in der Ambulanz mit einem
Patientengesprach, kurzen Bewegen
der Gelenke und Ultraschall, bevor wir
ins Sockelgeschoss zur Krankengym-
nastik und zu Arnold disten.
AnschlieBend  fuhren  wir  samt
Filmteam nach Billerbeck zu uns, wo
weitergedreht wurde.

Gemeinsam haben wir Johannas Alltag
beschrieben, wie sie mit der Krankheit
umgeht und fertig wird, es gab Ein-
zelinterviews und ein Fazit.

Aus diesem Sammelsurium hat SAT 1
Regional einen dreiminttigen Beitrag
geschnitten und mit Musik unterlegt.
Wir finden, ein sehr gelungener Bei-
trag, der realistisch riberkommt und
Johanna und die Krankheit in den Vor-
dergrund stellt. Gern kann dieser Bei-
trag auf SAT 1 Regional nachgesehen
werden.

Johanna hat der Dreh gut gefallen, sie
hat aktiv mitgemacht.

Aus unserer Sicht hat das Fernseh-
team das Leben eines rheumakranken

Kindes realistisch dargestellt und an-
schaulich ribergebracht.

Olaf Niermann

Wellnessabend mit Monique

Nach allen Regeln der Kunst wurden
grof3e und kleine Patienten des St. Jo-
sef-Stift mit Kopf- und Handmassagen
und Ful3badern verwo6hnt. Auf3erdem
wurden Schminktipps ausgetauscht
und die Fingernagel mit bunten Lacken
verschonert. Monique liebt diesen
Abend, sie freut sich sehr darauf und
steckt alle mit ihrer guten Laune an.

GOP Varieté-Theater
Durch eine
grof3ziigige
Spende eines
Ehepaares
wurde den
Patienten der
CO und C1
ermoglicht das GOP in Munster zu be-
suchen. Bis unter die Arme ,bewaffnet"
mit kostlichen Leckereien aus der Ki-
che fuhren wir mit dem Bus Richtung
Munster, voller Vorfreude was uns dort
erwarten wird. Das Programm hiel
,10ys“ und Ubertraf alle Erwartungen.
Gut gelaunt und mit strapazierten
Lachmuskeln erreichten wir das Jupp-
Stift und berichteten den ,Daheimge-
bliebenen” begeistert von dem verzau-
berten Abend.

PP



Neue Trost-Teddys

Uber eine neue ,Ladung* Teddys
konnten sich Kinder aus dem Spiel-
zimmer und Mitarbeiter des Vereins
freuen. Frau Wortmeier und ihre fleif3i-
gen Helfer vom Trostteddy e.V. haben
eifrig gehakelt und gebastelt, damit die
kleinen Teddys kostenlos an die Kinder
verteilt werden kdnnen.

Vielen Dank!

Rheuma-Camp
am Bodensee 2013

Wir aus Senden-
horst (Natascha,
Kim, Ersin, Jes-
sica, Abdul,
Sven und Olivia)
: fuhren gemeinsam
mit unserer Erzieherin Phyllis und un-
serem Pfleger Daniel mit dem Bulli los.
Die anderen Patienten hatten Eigenan-
reisen. Es ging auch schon mit dem
ersten Workshop los in dem wir uns
spielerisch kennen lernten. Nach der
Kennenlern-Runde stellten sich drei
Rheumatiker vor, die im Kindesalter
erkrankten. Sie erzéhlten uns wie es
fur sie war und wie sie heute ihr Leben
meistern.
Am gleichen Abend lernten wir von
einem Profi, wie man sich korperlich
selbst verteidigt. AnschlieRend zeigte
Daniel uns wie man sich im Stehen am
besten entspannt.
Am nachsten Morgen ging es um 9.00
Uhr weiter mit einem Erfahrungsaus-

tausch Uber Medikamente mit Frau Dr.
Schalm. Nach einer kurzen Pause ging
es weiter mit dem Seminar ,Was tun,
wenn der Traumjob platzt?“. Wir teilten
uns in verschiedene Gruppen (Beruf,
Schule, Studium, Bewerben, Schwer-
behindertenausweis, Auslandssemes-
ter) in denen wir lernten, dass wir un-
sere Ziele verfolgen koénnen, trotz
Rheuma.
Nach dem Mittagessen walkten wir im
Workshop ,Rheuma und Sport“ zum
schonen Bodensee und zuriick.
Am Abend besuchte uns eine Gynako-
login, die uns Uber das Thema ,Part-
nerschaft und Liebe" bezogen auf
Rheuma, aufklarte. Daraufhin trennten
wir Mannlein und Weiblein um intimer
Gesprach fuhren zZu konnen.
Wir entspannten uns dann in ,frohli-
cher Runde”. Es folgte eine Schulung
Uber TENS (= Transkutanes Elektri-
sches Nervenstimulations-Gerat)
Am letzten Morgen lernten wir nach
dem Fruhstick einen weiteren Selbst-
verteidigungskurs kennen, diesmal in
verbaler Form. Der Abschied fiel uns
schwer, denn wir hatten viel Spalf3, ha-
ben viel gelernt und fuhlten uns sehr
wohl und deshalb: Danke aus Senden-
horst!

Kim, Olivia, Natascha

Elterntreff/ Elterncafé

Der Elterntreff/
Das Elterncafé ist
ein wdchentliches

Informations-
Angebot fur Eltern.
Es findet immer
mittwochs von 16:00 bis 17:00 Uhr
statt. Besprochen werden verschiede-
ne Themen z.B. sozialrechtli-
che Angelegenheiten wie Schwerbe-
hindertenausweis, Pflegegeld, Leistun-
gen der Krankenkassen, Rehabilitation
etc. aber auch Moglichkeiten zur In-
tegration in Kindergarten, Schule und
Beruf. Wahrend des Elterntreffs fin-
det eine Kinderbetreuung im Spiel-




zimmer  statt. Um eine kur-
ze Anmeldung wird gebeten. Kontakt
und weitere Informationen:
Christine Goring, Familienbiro
Tel.: 0 25 26/300-11 75
familienbuero@kinderrheuma.com

Unsere Themen-Ubersicht fir
Juni/Juli/August/September:

Integration rheumakranker Jugend-
26. Jun licher in den Beruf

Eltern-Cafe: Der Bundesverband
03. Jul Kinderrheuma e.V. stellt sich vor

Der Schwerbehindertenausweis /
10. Jul Steuerliche Verglnstigungen

Leistungen der gesetzlichen Kran-
kenversicherung/ Rehabilitation
17. Jul (Patientenkur/ Mutter-Kind-Kur)

Leistungen der gesetzlichen Pfle-
24. Jul geversicherung

Integration rheumakranker Kinder
31. Jul in Kindergarten und Schule

Eltern-Cafe: Der Bundesverband
07. Aug | Kinderrheuma e.V. stellt sich vor

Integration rheumakranker Jugend-
14. Aug |licher in den Beruf

Der Schwerbehindertenausweis /
21. Aug | Steuerliche Verginstigungen

Leistungen der gesetzlichen Kran-
kenversicherung/ Rehabilitation
28. Aug | (Patientenkur/ Mutter-Kind-Kur)

Eltern-Cafe: Der Bundesverband
04. Sep | Kinderrheuma e.V. stellt sich vor

Leistungen der gesetzlichen Pfle-
11. Sep |geversicherung

Integration rheumakranker Kinder
18. Sep |in Kindergarten und Schule

Integration rheumakranker Jugend-
25. Sep | licher in den Beruf

(Nach Absprache sind auch weite-
re/andere Themen maglich.)

TERMINE

30.08. — 01.09.2013
Reittherapie-Wochenende:

Ein Wochenende fir die ganze Familie
- Die Unterkunft erfolgt in Zelten auf
dem Hof von Heilpadagogin Ute Lo-
renz in Bad Essen/ Wehrendorf. Die
Kinder erhalten taglich Reittherapie
aulRerdem gibt es gemeinsame Ausflu-
ge, Lagerfeuer, Schnitzeljagd. Anmel-
deformulare gibt es im Familienburo.

13.-15.09.2013
Schwimmwesten-Wochenende:  Pra-
ventionswochenende fir Mutter rheu-
makranker Kinder in Bad Lippspringe —
leider ausgebucht!

08. + 09.11.2013

"Alte-Hasen-Treff": Am 8. und 9. No-
vember 2013 findet in der LVHS Fre-
ckenhorst ein "Alte-Hasen-Treff" statt.
Dazu laden wir alle ein, die sich ange-
sprochen flhlen.

Ein Wiedersehen mit friheren Wegbe-
gleitern, die neuen Entwicklungen in
der Kinder- und Jugendrheumatologie
und die Veranderungen im St. Josef
Stift werden unsere Programmpunkte
sein.

24.11.2013

Adventsbasar im St. Josef-Stift: Am
24. November diesen Jahres findet der
jahrliche Adventsbasar statt. Wer uns
durch kreative Ideen, Bastelsachen,
Selbstgemachtes usw. unterstitzen
mochte, melde sich bitte im Familien-
buro.

16.05 — 18.05.2014

Familienfortbildung in Freckenhorst:
Der Termin fur unserer jahrliche Fami-
lienfortbildung steht schon fest, also
schon mal fir 2014 vormerken!!
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Bundesverband zur Férderung und Unterstitzung
rheumatologisch erkrankter Kinder und deren Familien e.V.®

Westtor 7 48324 Sendenhorst
E-Mail; familienbuero@kinderrheuma.com Telefon: 0 2526/300-11 75

Einladung zum

JAlte-Hasen-Treff”

Fur alle Familien, die bereits bei den
Anfangen des Vereins aktiv dabei waren.

vom 8. - 9. November 2013
in der Landvolkshochschule
Freckenhorst

Sendenhorst, im Juni 2013
Liebe ,Alte Hasen",
wie bereits vor einiger Zeit angekindigt méchten wir Euch herzlich zu einem ge-
meinsamen Treffen einladen und in gemdutlicher Runde die letzten Jahre Revue
passieren lassen.

Ein Wiedersehen mit friheren Wegbegleitern, die neuen Entwicklungen in der
Kinder- und Jugendrheumatologie und die Veranderungen im St. Josef-Stift kénn-
ten unsere Programmpunkte sein. Wir wirden uns freuen, wenn moglichst viele
von Euch an diesem Treffen teilnehmen.

Die Anreise ist am Freitag, 8. November 2013, ab 15.30 Uhr. Unser Wiederse-
hen méchten wir gerne am Samstagnachmittag in Sendenhorst mit einer Besichti-
gung der Vereinsraume, Station und Ambulanz beenden. Nach dem gemeinsa-
men Kaffeetrinken wird dann jeder wieder seine Heimreise antreten.

Anmeldungen nehmen wir moglichst zeitnah - spéatestens bis zum 9.September
2013 entgegen. Nach Eingang der Anmeldung und Uberweisung des Eigenan-
teils erhaltet ihr Ende September weitere Informationen, insbesondere den ge-
nauen Programmablauf. Die Kosten belaufen sich auf 30 € fir Vereinsmitglieder,
Nichtmitglieder zahlen 60 €.

Wir freuen uns auf ein schones Wochenende mit Euch.

Das Organisations-Team
Claudia Fischedick, Uwe Rother und Gaby Steinigeweg

Anmeldung und Information
Das Familienbiiro 02526-300-1175 und Gaby Steinigeweg (0176-6 47 61 94) oder
05454-7759 stehen bei Fragen gerne zur Verfligung.
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...Ist die Seite von Patienten fur
Familie geLENKIg.

Wo verbringst du am liebsten

deinen Urlaub?

Kurz bevor der Sommer kommt stellen
sich wahrscheinlich die meisten von
euch die Frage, wo sie ihren Urlaub
verbringen kdnnten. Im Rahmen eines
Schulerprojektes hat Sara (Klasse 5)
wahrend ihres Krankenhausaufenthal-
tes die Mitarbeiter der Station CO zu
ihren Urlaubszielen befragt.

Judith
Seebro-
ker: ,Also
am aller-
liebsten
mache ich
meinen

' Urlaub in

Landern, die ich noch gar nicht kenne
und wo ich gerne mal hinméchte. Ich
bin dann ganz gern mal mit dem Ruck-
sack unterwegs, sodass ich innerhalb
eines Landes von Ort zu Ort reisen
kann. Dann schaue ich mir auch lieber
etwas an, was nicht ganz so touristisch
ist, also Ecken von denen man vorher
noch nicht wusste, dass sie schon
sind. Es macht natlirlich am meisten
Spal3, wenn man seine Erlebnisse mit
anderen teilen kann. Deshalb fahre ich
am liebsten mit Freunden weg. Meis-
tens fahre ich natirlich in warme Lan-
der, aber auch die kalten Lander ha-

ben etwas Reizvolles. Wenn man z.B.
in Schottland ist, dann muss es auch
einfach mal regnen, nur damit man das
mal gesehen hat. Oft schaffe ich es
nur fir eine Woche wegzufahren aber
mein Traum ist, dass ich mal eine gro-
e Rundreise Uuber drei, vier, funf
sechs Wochen machen kann. “

Claudia
Blum:
LAISo ich
fahre
gerne
nach Asi-
en und
» Neusee-
land. Meistens fahre ich mit der Familie
oder mit Freunden, damit man nicht so
alleine ist, wenn man unterwegs irgen-
detwas unternehmen méchte. Der Ur-
laub dauert dann oft so zwischen zwel
und drei Wochen. Wenn es in den Ski-
urlaub geht, mag ich es auch gerne
kalt, aber ansonsten bin ich eher der
Mensch der ins Warme fahrt, der es
schon mollig warm am liebsten hat.
Meistens fliege ich mit dem Flugzeug,
denn Asien ist ja auch ganz schon weit
weg. Bis ich da mit dem Auto waére, ...
da brauchte ich mehr als zwei oder
drei Wochen Urlaub.”

Phyllis
Piech:
.Meinen
Traumur-
laub ver-
lebe ich
gerne in
v Afrika.
Seit ich mit 18 Jahren zum ersten Mal
in Tansania gewesen bin, habe ich
mich sofort in das Land verliebt. Seit
dem hatte ich den grof3en Wunsch den
Kilimanjaro (hdchster Berg Afrikas) zu
besteigen. Diesen Wunsch habe ich
mir im letzten Jahr erflllt. Ich hoffe
dass ich noch sehr haufig Afrika berei-




sen kann mit seiner tollen Tier- und
Pflanzenwelt.

Europa bereise ich am liebsten mit
dem Wohnmobil, da ich dann unge-
bunden und frei bin. So kann ich Land,
Leute und Kultur auch aufRerhalb der
touristischen Ballungsgebiete kennen
lernen.

Jan
Weinert:
~Urlaub?
Ja, ich
bin gern
im Ur-
laub auf
Mallorca.

Norma-
lerweise fliege ich immer dorthin aber
wenn man mit dem Auto fahrt, dauert
es bestimmt acht, neun, zehn,
Stunden. Normalerweise bin ich so fur
drei Wochen unterwegs. Fahre immer
mit meinen Kumpels weg. Am liebsten
liege ich im Warmen am Strand.”

-

Christine
| Goring: ,lch
bin am liebs-
. tenim Urlaub
. dort, wo es
schon warm
: Y ist, wo es
turkises Meer gibt, wo ich die Seele
baumeln lassen kann und wo es mir
einfach gut geht. Ich fahre gerne mit
meiner Familie weg, aber in diesem
Jahr verbringe ich den Urlaub mit mei-
nem Freund. Meistens fahre ich immer
so ein bis zwei Wochen weg. Ich
mochte dieses Jahr mit dem Flugzeug
in den Urlaub reisen, weil das schnell
und bequem ist. Vielleicht fahre ich
dieses Jahr nach
Kroatien, Grie- \ | V.

chenland oder in - il
die Turkei, aber — -
das weil3 ich noch - -
nicht ganz ge- / N

nau... Uber Tipps Iy
freue ich mich!

Gitte La-
ring: .lch
bin am liebs-
ten auf
Ameland im
Urlaub und
war da auch
schon be-

stimmt finfundzwanzigmal. Am liebs-
ten bin ich da in Hollum oder Nes. Wir
nehmen dann immer ein Ferienhaus,
gehen dort schwimmen und viel an den
Strand. Ich fahre gerne mit der Familie
nach Ameland, denn die habe ich jetzt
nun mal und es ist auch lustiger mit der
ganzen Familie. Insgesamt bin ich lie-
ber in warmen Gebieten. Ich war auch
schon oft in Rom - Hitze macht mir al-
so gar nichts aus! In meinem Urlaub
soll sehr viel gelacht werden.

Anita
Rudde:
Llch ver-
bringe
meinen
Urlaub
am
liebsten
in  der
Sonne, mit der Familie. Wenn alle zu-
sammen sind, ist es immer am schons-
ten. Am liebsten bin ich im Warmen. Im
Kalten geht es auch, aber da muss
schon ganz viel Schnee sein. Ganz
gern bin ich fur drei Wochen unter-
wegs, weil sich die Erholungsphase
dann erst einstellt. In meinem Urlaub
soll nur gelacht werden. Denn das ist
die beste Medizin fur ein langes Leben.
Da ich ja gerne in den Siden fliege,
muss ich ja schon fliegen, da man mit
dem Auto schlecht nach Agypten oder
Afrika fahren kann. Da ware man ja nur
unterwegs.”

Sara R.



, Wie wird man eigentlich®...

. unter dieser neuen
Rubrik méchten wir in
dieser und den kom-
menden Ausgaben der
Familie geLENKIig jun-
ge Rheumatiker vor-
stellen, die auf dem
Weg ins Berufsleben
sind.

Welche Gedanken haben sie sich zu ihrer
Berufs-/ Studienwahl gemacht? Wie fin-
det man uberhaupt den richtigen Beruf?
Gibt es vielleicht auch Berufe, die man
mit Rheuma nicht machen kann? Sollte
der Arbeitgeber von der Erkrankung wis-
sen? Wo kann man sich informieren und
welche Hilfen gibt es? usw...

Wie wird man

eigentlich...
... Medizinische
Fachangestellte?

Wie hei3t du und
wie alt bist du?
Ich heiRe Jacque-
line und bin 19 Jah-
re alt.

Welche Erkran-
kung hast du und
seit wann? Seit ca.
1996 juvenile idi-
opathische Oligoar-
thritis extended.

Welche Ausbildung hast du gemacht
und wo? Ich habe eine Ausbildung zur
MFA (medizinische Fachangestellte) in
einer Kinder- und Jugendarztpraxis ge-
macht.

Wie lange dauert die Ausbildung? Die
Ausbildung dauert regular 3 Jahre, ich
habe diese um ein halbes Jahr verkurzt.

In welchen Bereichen kann man spater
arbeiten? Man kann in allen Arztpraxen
arbeiten, in Krankenh&ausern oder auch
z.B. im Altenpflegedienst. Man kann wei-
tere Zusatzausbildungen machen.

Wie war dein Dbisheriger Schul-
/Berufsweg? Ich habe im Sommer 2009
einen Realschulabschluss gemacht und
danach sofort meine 2 1/2 jahrige Ausbil-
dung gemacht. Seit Januar 2012 bin ich
ausgelernte MFA und bin fest angestellt.

Hast du Praktika gemacht? Ich habe in
der 9. Klasse ein 3 wochiges Praktikum in
derselben Praxis gemacht und danach
habe ich mich dort um eine Ausbildungs-
stelle beworben.

Welche Voraussetzungen (z.B. person-
liche Eigenschaften, Kenntnisse, Fa-
higkeiten) sollte man mitbringen? Man
sollte Interesse am Umgang mit Men-
schen haben und an der Medizin. In die-
sem Beruf muss man teamfahig sein und
auch gut planen kénnen.

Warum hast du dir diesen Beruf aus-
gesucht? Ich mag es anderen Menschen
zu helfen, gerade weil ich selber eine Er-
krankung habe. AulRerdem arbeite ich
gerne mit Kindern zusammen, deswegen
bin ich in eine Kinder- und Jugendarzt-
praxis gegangen.

Gab es fur dich Alternativen bei der
Berufswahl? Ich wirde gerne mal den
Beruf Schauspielerin ausprobieren, da
dieser mich seit meiner Kindheit sehr in-
teressiert.

Wie sieht dein Arbeitsalltag aus? Mein
Arbeitsalltag beginnt entweder morgens
um ca. 7.15 Uhr oder nachmittags um
14.00 Uhr und
geht bis ca. 18.30
(manchmal bis
20.00 Uhr, dies
sind aber Aus-
nahmefalle). Meis-
tens bin ich an der
Anmeldung tatig, nehme Patienten an




und schicke diese in die Behandlungs-
zimmer. Ich bereite aber auch Vorsor-
getermine und Impfungen vor und helfe
bei Blutentnahmen oder mache diese
selber. Auch bin ich bei der Abrechnung
dabei und helfe am Ende der Sprech-
stunde alles sauber zu machen und auf-
zuraumen.

Was magst du besonders an dem Be-
ruf? Besonders mag ich den Kontakt zu
den Menschen und am liebsten mit Kin-
dern.

Gibt es etwas was dir nicht so gut an
dem Beruf gefallt? Es ist teilweise sehr
stressig, dies hangt aber von der Praxis
ab wirde ich sagen. Sonst ist der Beruf
sehr schon.

Wo hast du dich Uber diese Ausbil-
dung informiert? Da ich schon ein Prak-
tikum in diesem Beruf gemacht habe,
wusste ich schon ziemlich viel darlber.

Hatte deine Erkrankung Einfluss auf
deine Berufswahl? Falls ja, welche
Punkte sollte man bei der Berufswahl
bedenken? Eigentlich hatte meine Er-
krankung keine Auswirkung auf meine
Berufswahl, ich wollte nur einen Beruf wo
man nicht standig sitzt, sondern auch lau-
fen kann.

Gibt/ Gab es Hilfen fur dich in der
Ausbildung/ im Arbeitsalltag aufgrund
der Erkrankung? Ich habe aufgrund
meiner Erkrankung erst meine Ausbil-
dungszeit verlangern wollen und somit
die Arbeitsstunden in der Woche reduzie-
ren wollen, dies ist gescheitert, also habe
ich meine Ausbildung verkdirzt.

Ich hatte zwar nicht den erforderlichen
Notendurchschnitt, wurde aber als Son-
derfall zugelassen und habe somit meine
Ausbildung eher abgeschlossen. Ich kann
mich gut auf meine Kolleginnen verlassen
und so auch tauschen wenn es an man-
chen Tagen schwierig ist, manche Aufga-
ben zu I6sen.

Gibt es Fortbildungsmadglichkeiten?
Was hast du in der Zukunft beruflich
vor? Ich mochte mich gerne als rheuma-
tologische Fachassistentin  weiterbilden
und als Entspannungstherapeutin. Zurzeit
mache ich eine Fortbildung zur Praventi-
onsassistentin. In der Zukunft méchte ich
gerne anderen Kindern und Jugendlichen
mit einer rheumatischen Erkrankung hel-
fen.

Kannst du noch Tipps fur die Berufs-
wahl geben? Man kann sich sehr gut
Uber das Internet informieren oder auch
selber in Praxen nachfragen, dies kommt
immer sehr gut an wenn man sich per-
sonlich vorstellt, so zeigt man auch sein
Interesse.

Wie wird man

eigentlich...
... Geistes- und
Sozialwissenschaftlerin?

(und vor allem: Was kann man damit
spater machen???)

Wie heil3t du
und wie alt
bist du? So-
phie (eigentlich

Ann-Sophie),
24 Jahre jung.

Welche Er-
krankung hast du und seit wann? Oligo
extended seit 1990. Als ich zwei wurde,
wurde die Diagnose gestellt.

Was studierst du zurzeit? Und wo? Ich
studiere Philosophie, Germanistik und
Gender Studies an der Uni in Géttingen.

Wie lange dauert dein Studium? Ich
studiere im Bachelor, also wirde das
Studium im Regelfall 6 Semester (3 Jah-
re) dauern. Momentan beginne ich mein
8. Semester und werde meine Bachelor-
arbeit wohl nach dem 9. Semester
schreiben.



In welchen Bereichen kann man damit
spater arbeiten? Meine Studienfacher
liegen im Bereich der Geistes- und Sozi-
alwissenschaften und bieten keine feste
Berufsbezeichnung, die am Ende des
Studiums auf mich wartet. Mit meiner Fa-
cherkombination kann man - wie mit jeder
Facherkombination - an der Uni bleiben
und selbst lehren oder man wird kreativ
und macht quasi Werbung fir einen
selbst. Ich selbst méchte im Verlagswe-
sen, genauer im Lektorat eines Verlags
arbeiten. Im Laufe meines Studiums hat
sich meine Vorstellung insofern gelockert,
als dass ich mir mittlerweile auch gut vor-
stellen kann, bei Zeitungs- oder Zeit-
schriftenredaktionen zu arbeiten.

Fur mich stellt sich weniger die Frage, wo
meine Facher mich hinbringen kodnnen,
sondern viel mehr: Wo will ich hin und in-
wiefern helfen mir meine Studienfacher
mich selbst in diesem Bereich zu ver-
markten? Ich studiere Philosophie und
Gender Studies aus reinem Interesse und
aus Lust auf diese Themengebiete - jetzt
und spater im Beruf (z.B. in einem philo-
sophischen Verlag oder bei einer feminis-
tischen, gender-kritischen Zeitschrift).
Germanistik wiederum ist mein Zuge-
standnis an meinen Berufswunsch, denn
im Allgemeinen lasst sich sagen, dass
man in den Medien (ganz generell) eher
Ful fassen kann, wenn man Deutsch
studiert hat. Dies ist allerdings keine Vo-
raussetzung.

Das ist wohl das, was ich mit ,sich selbst
vermarkten“ meine: Man sollte sich nicht
darauf verlassen, was die eigenen Stu-
dienfacher tber einen aussagen und was
sich andere dazu denken. Das funktio-
niert bei Fachern, die einen klaren Beruf
vorgeben wie Jura - Anwalt/Richter oder
Medizin - Arzt, aber bei den meisten Fa-
chern geht das nicht so leicht. Ich versu-
che meine Facher nicht fir mich spre-
chen zu lassen, vielmehr will ich selbst
Uber mich sprechen und in dem Zusam-
menhang erklaren, wie mich im Studium
erlerntes zusatzlich qualifiziert.

Wie war dein bisheriger Schul- / und
Berufsweg? Nach dem Abitur bin ich di-
rekt an die Uni gegangen. Gerne ware ich
ein Jahr ins Ausland gegangen oder héatte
noch ein langeres Praktikum gemacht,
aber durch eine kleine ,Extrarunde” in der
10. Klasse hatte ich das Gefuhl, ich durfte
keine Zeit verlieren. Heute sehe ich das
nicht mehr so und bereue manchmal,
dass ich es nicht anders gemacht habe.

Welche Praktika hast du gemacht?
Tatsachlich habe ich bisher blo2 mein
Pflichtpraktikum im Gymnasium (10.
Klasse) gemacht. Ich war damals in ei-
nem Verlag in Gottingen und wurde in
meinem Berufswunsch bestatigt. Grund-
satzlich wirde ich aber jedem, der in den
medialen Bereich mdchte, empfehlen, je-
de maogliche Zeit fur Praktika zu nutzen.

Warum hast du dir dieses Studium/
diesen Beruf ausgesucht? Mein Be-
rufswunsch resultiert daraus, dass ich
unglaublich gerne lese und die Vorstel-
lung, als Lektorin an der Entstehung von
Bichern beteiligt zu sein, mochte. Das
Schulpraktikum im Verlag hat mich darin
bestétigt. Die Lektorin, der ich damals
zugeteilt war, sagte mir, es sei gut
Deutsch studiert zu haben. Daraus ergab
sich dann schon einmal mein Germanis-
tik-Studium. Philosophie habe ich einfach
aus personlichem Interesse und der Lust,
alles zu durchdenken und zu hinterfra-
gen, gewahlt. Gender Studies habe ich
erst im Verlauf des Studiums dazu ge-
wahlt. Es koénnen sich also durchaus
Umwege ergeben und Interessen andern,
aber letztendlich hat mich das sehr berei-
chert.

Wie sieht dein Tagesablauf zurzeit
aus? Zurzeit habe ich keinen sehr festen
Tagesablauf. Jedes Semester ergibt sich
ein neuer Stundenplan, der meinen Ta-
gesablauf fur ein halbes Jahr festlegt. Im
Wesentlichen habe ich  vormittags
und/oder nachmittags Vorlesungen und
Seminare. Zuhause bereite ich mich vor
oder arbeite nach. Der Grol3teil meiner
Prufungen besteht aus Hausarbeiten, die



ich in den Semesterferien schreibe. Dafir
recherchiere ich nach Literatur, suche
nach Fragestellungen. Ansonsten arbeite
ich nebenbei - meist 2-3 Schichten die
Woche.

Was magst du besonders an dem Stu-
dium? Mein Studium bietet mir relativ
viele Freiheiten in meiner zeitlichen Ge-
staltung und auch in der inhaltlichen Wahl
meiner Kurse. Das ist das, was mir am
meisten geféllt, denn so kann ich inner-
halb meiner Facher nochmals wahlen,
was meine Spezifizierung sein soll.

Wo hast du dich Uber dieses Studium
informiert? Im Internet. Die meisten Uni-
versitaten haben ziemlich gute Internet-
seiten, auf denen man gute Informationen
bekommt, wie der Studienverlauf und die
Studieninhalte aussehen.

Hatte deine Erkrankung Einfluss auf
deiner Studien-/ Berufswahl? Falls ja,
welche Punkte sollte man bei der Be-
rufswahl bedenken? Mein Rheuma hat-
te auf mein bisheriges Studium &ahnliche
Auswirkungen, wie schon zu Schulzeiten:
haufigere Fehlzeiten als bei anderen. Die
meisten Profs und Dozierenden hatte ich
gar nicht grofl3 informiert, bis der Zeitpunkt
kam, an dem ich zu selten in ihren Kur-
sen war. Probleme wegen der Prifungen
oder so etwas hatte ich aber nicht. Der
ein oder andere Prof hat mir auf Nachfra-
ge langer Zeit fir meine Hausarbeiten
gegeben.

Zu meiner Berufswahl: Wirklich bewusst
hatte meine Krankheit eigentlich keinen
Einfluss. Allerdings ist schon positiv, dass
ich einen ,Blrojob* anstrebe. Ich werde
also nicht darauf angewiesen sein, viel zu
laufen oder lange zu stehen, denn das -
so denke ich - ware auf Dauer ein Prob-
lem far mich. Das war bei mir aber eher
Zufall und hat bei meiner Entscheidung
keine Rolle gespielt. Ich denke da auch
idealistisch. Ich glaube, es ist so viel
wichtiger, glicklich mit dem zu sein, was
man macht, als die eigene Krankheit in
den Mittelpunkt zu stellen. In gewisser
Weise ist Rheuma sowieso ein Mittel-

punkt bei uns allen. Ich versuche dem
aber nicht mehr Raum zu geben, als sein
muss. Natirlich kann ich da nur fir mich
sprechen und Uber meine Situation, aber
ich denke, solange ich glucklich bin mit
dem, was ich tue, kann ich auch meine
Krankheit in mein Leben einbauen.

Gibt es Hilfen fur dich im Studium auf-
grund der Erkrankung? Die Uni in Go6t-
tingen bietet gewisse Madglichkeiten flr
chronisch Erkrankte. Bisher habe ich aber
keine davon in Anspruch genommen. Die
oben erwahnten Verlangerungen fur Ab-
gabefristen von Arbeiten waren die einzi-
gen  Hilfen®.

Hast du Tipps fur junge Leute, dies
sich fur den Beruf interessieren?
Kannst du noch weitere Internetseiten
empfehlen oder Lesetipps geben? Ver-
sucht einen Einstieg zu finden, Praktika
zu machen, mit Menschen zu reden, die
in dem Bereich arbeiten. Versucht mit
Menschen Kontakt zu haben, die das,
was ihr machen wollt, praktisch tun. Die-
se Menschen kdnnen euch so viel mehr
sagen und raten, als irgendwelche theo-
retischen Texte Uber euren Berufs-
/Studienwunsch.

‘ REDAK TIONSSCHL USS

fUr die n&chste Ausgabe von
Familie geLENKIg ist der

30. August 2013.

Wir mochten Sie bzw. Euch bitten, Arti-
kel, Zeitungsausschnitte, Erlebnisberichte
oder sonstiges Material bis zu diesem Da-
tum an unsere Anschrift (siehe Impres-
sum) zu senden.

Sollten Sie bestimmte Wiinsche, Themen-
vorschlage oder Kritikpunkte haben, so
lassen Sie es uns gerne wissen. Am besten
an
illhardt @st-josef-stift.de senden.

Wir recherchieren gerne fur Sie!
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Die Schule fur Kranke
im St. Josef-Stift Sendenhorst

Seit einigen Wochen hat die Schule fir
Kranke einen neuen Schulleiter: Peter
Heidenreich. In den letzten Ausgaben
von Familie geLENKIig haben wir bereits
die neuen Lehrerinnen Frau Pitz und
Frau Hagemann vorgestellt. Es ist also
viel passiert im Sockelgeschoss der Ab-
teilung fur Kinder- und Jugendrheumato-
logie, was unser Redaktionsteam zum
Anlass nahm, die Schule mal etwas ge-
nauer vorzustellen und zu beleuchten.
Wir interviewten Herrn Heidenreich und
stellten ihm jede Menge Fragen.

Zunachst einmal moéchten wir Sie —
Herrn Heidenreich - auch von der
Redaktion der Familie geLENKig
recht herzlich begrifRen und will-
kommen heillen. Was war denn lhr
erster Eindruck, als Sie das Lehrerte-
am, die Klinik und die Ortlichkeiten
kennengelernt haben?

In meiner Bewerbungszeit habe ich das
Kollegium und die Schule mehrmals be-
sucht und auch einige Stunden dort

hospitiert. Ich wurde bei diesen Besu-
chen sehr kollegial und herzlich aufge-
nommen. Die grol3e Klinik hat mich sehr
beeindruckt und ich bendtigte einige Zeit
zur Orientierung.

Hatten Sie vorher schon mal von der
Schule fur Kranke in Sendenhorst
gehort?

Die Schule fir Kranke in Sendenhorst ist
ein kleines Schulsystem, von dem ich
zuvor noch nicht gehort hatte. Ich kenne
die Schulen fiur Kranke im Klinikum
Minster und in Rheine, zu deren Schul-
leitungen ich auch engeren Kontakt ha-
be.

Bestimmt hatten Sie vorher noch
nicht viele Erfahrungen mit rheumato-
logisch erkrankten Kindern und Ju-
gendlichen. Was ging lhnen durch
den Kopf, als Sie die ersten Patienten
hier kennenlernten?

Ausgebildet bin ich als Sonderpadagoge
u.a. im Forderschwerpunkt korperliche
und motorische Entwicklung, d.h. ich
habe auch Kinder und Jugendliche mit



Korperbehinderungen unterrichtet. Da-
her konnte ich ein Gefuhl dafur entwi-
ckeln, wie es Kindern und Jugendlichen
mit Rheuma gehen kénnte.

Wo haben Sie vor dieser Einstellung
gearbeitet und was waren dort lhre
Schwerpunkte?

Ich habe als Lehrer in der Minsterland-
schule im Grundschulbereich und in der
Sekundarstufe | gearbeitet. Das ist eine
LWL-Forderschule fir Kinder und Ju-
gendliche mit Hoérbehinderungen. Dort
arbeitete ich kommissarisch in der
Schulleitung fur 1,5 Jahre mit. Gleichzei-
tig konnte ich im Schulamt der Stadt
Munster als Koordinator fir Inklusion
Erfahrungen sammeln und unterstitzte
die Schulaufsicht und die Schulen bei
der Weiterentwicklung des Gemeinsa-
men Unterrichts in Mlnster.

Was reizt Sie vor allem, als Lehrer in
einer Klinikschule tatig zu sein?

Fur mich als Lehrer und Schulleiter ste-
hen die Kinder und Jugendlichen mit
Ihren Personlichkeiten und ihren chroni-
schen Erkrankungen im Mittelpunkt mei-
ner und unserer Tatigkeit. Ich méchte
die Schilerinnen und Schiler in ihrem
Selbstwertgefihl und dem Selbstbe-
wusstsein unterstitzen und férdern.

Was genau sind eigentlich die Aufga-
ben eines Schulleiters in einer Klinik-
schule?

Ein Schulleiter arbeitet gemeinsam mit
seinem Kollegium an der Weiterentwick-
lung des Unterrichts, der Schulkultur und
des Schulprogramms. Er ist auch der
Organisator und ,Manager im Bereich
Verwaltung und Personal. Er vernetzt
die Schule mit den multiprofessionellen
Teams in den Bereichen Medizin, Sozi-
alpadagogik, Psychologie und der Ver-

waltung im Krankenhaus. Er kooperiert
mit unseren externen Kommunikations-
partnern den Heimatschulen, dem
Schultréager und der Bezirksregierung.

Vielleicht noch ein paar personliche
Fragen zu Ihnen, Herr Heidenreich:
Wie waren sie friher selbst als Schu-
ler?

Es gab unterschiedliche Zeiten in meiner
Schulzeit. Ich bin immer gerne zur Schu-
le gegangen. Urspringlich komme ich
aus einem kleinen Ort bei Moers. In der
Grundschule habe ich gerne im Mathe-
matik- und Sachunterricht mitgearbeitet.
In der Realschule war ich bis zur achten
Klasse sehr fleil3ig und wurde erst in der
Klasse 9 und 10 ein wenig fauler. Im
Gymnasium lief dann meine Schulzeit in
normalen Bahnen.

Wie haben Sie damals lhre Lehrer er-
lebt? Und gibt es Erfahrungen, die sie
heute auf jeden Fall anders machen
wirden oder die lhre Art zu unterrich-
ten beeinflusst haben?

Meine Lehrer in der Grundschulzeit wa-
ren sehr streng. Zu meinen Lehrern an
der weiterfilhrenden Schule hatte ich ein
offenes Verhéltnis und wurde mensch-
lich sehr von ihnen unterstiitzt. Heute ist
es mir wichtig die Kinder und Jugendli-
che in ihrer Gesamtpersonlichkeit zu
sehen und zu unterstitzen.

Unsere Leser interessieren auch im-
mer die Hobbys der Menschen, die
wir hier in der Familie geLENKig vor-
stellen. Was sind lhre Interessen,
wenn Sie sich zuhause vom Schulall-
tag erholen?

Ich bin gerne in der Natur, gehe dann
spazieren oder fahre mit dem Fahrrad.



Spannende und lustige Kinofilme berei-
ten mir Freude. In den Ferien lese ich
Krimis und verreise dann auch gerne
ans Mittelmmeer.

Und noch zwei Fragen, die vor allem
unsere Jugendlichen interessieren:
Erstens: Welche Musik héren Sie am
liebsten?

Musik hore ich meistens im Auto, oft ak-
tuelle Popmusik.

Und zweitens: Was sind lhre Lieb-
lingssendungen oder -filme?

Ich bin ein Fan von James-Bond-Filmen
und schaue mir gerne am Sonntag den
Tatort an.

Zurick zum Thema Schule: Worin
liegen genau die Unterschiede zwi-
schen einer ,normalen“ und einer
Klinikschule? Warum muss es Uber-
haupt eine Schule im Krankenhaus
geben?

Die Schule fur Kranke unterrichtet Schi-
lerinnen und Schiler, die wegen einer
stationaren Behandlung im Krankenhaus
oder einer vergleichbaren medizinisch-
therapeutischen Einrichtung mindestens
vier Wochen nicht am Unterricht ihrer
Schule teilnehmen kénnen. Dieses er-
maoglicht, dass die Schiler weitgehend
den Lernstand der Heimatklasse halten
kbnnen.

Wie gehen die Patienten mit der Tat-
sache um, dass sie sogar bei ihrem
Klinikaufenthalt geschult werden
mussen?

Schule als Lern- und Lebensort fur Kin-
der und Jugendliche vermittelt auch im
Umfeld Krankenhaus einen Teil von All-
tags- und Normalitatsempfinden. In der
Wahrnehmung des Kollegiums kommen

die Schiler mit Freude und Motivation in
den Unterricht.

Was sind die Ziele der Schule fir
Kranke?

Das Ziel ist es die Schilerinnen und
Schiler individuell so zu férdern, dass
Ruckstande zum Lernstand in den Hei-
matschulen vermieden werden. Darlber
hinaus kénnen Kinder und Jugendliche
mit negativen Erfahrungen wieder Lern-
freude erleben. Selbstwertgefunhl,
Selbstvertrauen und soziale Fahigkeiten
werden gefordert.

Gibt es einen bestimmten Leitgedan-
ken, der in der hiesigen Schule gelebt
wird?

In dem Projekt und der Broschire ,Mit-
tendrin, statt aufRen vor* wird deutlich,
welche menschliche Haltung hier in der
Klinik den Menschen und somit den
Schilerinnen und Schulern entgegen
gebracht wird. Dieses Leitmotiv méchten
wir auch den Schulerinnen und Schlern
vermitteln.

Werden in einer solchen Klinikschule
alle Schulformen und Facher abge-
deckt?

An unserer Schule werden schulpflichti-
ge Kinder und Jugendliche aller Schul-
formen unterrichtet.

Der Unterricht erfolgt in kleinen Lern-
gruppen mit individualisiertem Lernan-
gebot. In der Regel findet Unterricht tag-
lich statt. Unterricht wird vorrangig in den
Fachern Deutsch und Mathematik sowie
in den Sprachen Englisch, Latein und
Franzosisch erteilt und ist fachlehrerbe-
zogen. In der Primarstufe ist der Unter-
richt in der Regel facherubergreifend an
eine Lehrperson gebunden.



Die Klinikschule existiert ja schon
recht lange. Wissen Sie Genaueres
Uber die Entstehung und Entwicklung
der Schule fur Kranke im St. Josef-
Stift?

Die Schule fur Kranke wurde im Jahre
1925 vom St. Josef-Stift als Volksschule
eingerichtet. Im Jahre 1952 Ubernahm
die Stadt Sendenhorst die Tragerschaft
der Schule fur Kranke als Sonderschule.
Das St. Josef Stift stellte als Vermieter
die von der Schule genutzten Raume
bereit. Nachdem im Laufe der Jahre,
bedingt durch Fortschritte im Bereich der
Medizin, Liegedauer und Patientenzahl
in der Orthopadie abnahmen, kamen mit
dem Auf- und Ausbau einer Abteilung fur
Kinder- und Jugendrheumatologie im St.
Josef-Stift ab 1989 vermehrt Patienten
mit verschiedensten Krankheiten der
rheumatischen Formenkreise in die
Schule fur Kranke.

Wie viele Lehrer hat die Schule?

An der Schule sind sechs Lehrkrafte ta-
tig, die die Schiler vor allem in den
Hauptfachern unterrichten.

Nach dem Ausscheiden des Schulleiters
Norbert Herberholt in den Ruhestand
2010 und dem Weggang von Christian
Nonte 2011 wurde die Schule seit
Sommer 2012 kommissarisch von Gre-
gor Horst geleitet worden.

Zum Sommer geht Frau Eustermann in
den Ruhestand.

Muss man, um als Lehrer an einer
Klinikschule zu arbeiten, besondere
Voraussetzungen erfullen?

Ein Lehrer, der an einer Klinikschule ar-
beitet, sollte sich in andere Menschen
gut einfiihlen kbénnen, um eine vertraute
Beziehung zu den Patienten aufbauen
zu kénnen.

Es bendtigt Flexibilitat und Kreativitat,
um die Schiler in ihren individuellen Be-
durfnissen fachlich zu foérdern.

Wie sieht eigentlich die Kooperation
mit den Heimatschulen aus und was
kénnte da noch verbessert werden?

Der Unterricht orientiert sich an den
Richtlinien und Lehrplanen der Heimat-
schulen, wobei die Kinder und Jugendli-
chen nach Méoglichkeit ihr eigenes
Schulmaterial mitbringen. Der Austausch
mit den Heimatschulen ist eine wichtige
Voraussetzung fur den Erfolg unserer
schulischen Arbeit. Nach Aufnahme in
die Klinik erfolgt zeitnah die Kontaktauf-
nahme zur Stammschule, um Informati-
onen uber gegenwartige und zukinftige
Lerninhalte zu erhalten. Die Schule er-
halt anhand eines Evaluationsbogens
spater ggf. eine Rickmeldung der Hei-
matschule bezlglich der Qualitat des
Unterrichts.

In den Schulen am Heimatort gibt es
ja u.a. auch Elternsprechtage. Wie
kommen Sie denn mit den Eltern der
Patienten in Kontakt?

Haufig begleiten die Erziehungs-
berechtigten ihre Kinder. Somit haben
wir schnelle Kontakte zu den Familien
oder wir nehmen Kontakt Gber das Tele-
fon oder E-Mails auf. Es kénnen kurzfris-
tig Gesprache vereinbart werden.

Die Schule fur Kranke kooperiert ja
auch mit anderen Bereichen der Kili-
nik fur Kinder- und Jugend-
rheumatologie. Welche Bereiche sind
das und wie sieht diese Kooperation
aus?

In regelmaRigen Teambesprechungen
vernetzen sich die verschiedenen Pro-
fessionen im Hause. Somit findet ein
intensiver Austausch Uber die medizini-



sche, die psychosoziale und padagogi-
sche Situation der Schilerinnen und
Schiiler statt.

Auch mit dem Bundesverband Kin-
derrheuma e.V. gibt es eine langjahri-
ge Zusammenarbeit. Kénnen Sie die
einmal kurz skizzieren?

Die Zusammenarbeit mit dem Bundes-
verband oder Elternverein erfolgt in vie-
len Bereichen. Bei verschieden Projek-
ten des Bundesverbandes hat die Schu-
le fur Kranke mitgearbeitet z.B. bei der
Erstellung der Broschire ,Mittendrin
statt auRen vor*, aber auch bei der Er-
stellung des Booklet/Begleitheft fur die
DVD ,Kinderrheuma-was’n das?!" waren
wir beteiligt. Weitere Projekte sind in
Planung.

In jeder Schule gibt es Elternvertreter, so
auch in der Schule fur Kranke. Zurzeit
sind Jutta Becker und Thomas Hoppe
aus dem Elternverein Elternvertreter, sie
wirken z.B. bei der Einstellung neuer
Lehrer mit. Das das Buro des Vereins
direkt gegenuber der Schule fur Kranke
liegt, sind die Wege zum Austausch
kurz. Die Kooperation zwischen Schule
fur Kranke und Bundesverband gelingt
gut, da wir die gleichen Ziele verfolgen,
namlich eine gelungene Integration der
rheumakranken Kinder und Jugendliche
in Schule und Beruf. Elternverein und
Schule unterstutzen die Schiler bei
Mobbing in der Schule, beraten Schiler
und Eltern zum Thema Gewéahrung von
Nachteilsausgleichen, oder sonstigen
Schulproblemen. In wichtigen Fallen
kann Frau Goring, Sozialarbeiterin vom
Bundesverband, einen Schulbesuch an-
bieten, bei der sie in die Heimatschule
fahrt, um vor Ort die Lehrer und Mit-
schiler Uber das Erkrankungsbild zu
informieren. Und schlie3lich sitzt die
Schulleitung der Schule fur Kranke im
Beirat des Vereins, so dass sie bei wich-

tigen Entscheidungen Hilfestellungen
geben kann.

In der Familie geLENKig haben wir
schon oft Uber das Problem des
Mobbings und der Ausgrenzung auf-
grund einer rheumatologischen Er-
krankung berichtet. Welche Erfahrun-
gen machen Sie hier in der Schule fur
Kranke? Berichten die Patienten
diesbezuglich von Erfahrungen in der
Heimatschule?

Schilerinnen und Schiler berichten
haufiger, dass sie wegen ihrer Erkran-
kungen geargert oder sogar gemobt
werden. Diese Gesprache nehm wir sehr
ernst und nehmen sofort Kontakt zu den
Erziehungsberechtigten  sowie dem
psycho-sozialen Team auf. In diesem
Zusammenhang fand eine Fortbildung
zum Thema Mobbing mit einem exter-
nen Referenten statt. Ein MaRnahmen-
katalog zum Thema Mobbing soll ge-
meinsam mit der Schule und in Koopera-
tion mit den Mitarbeitern des Hauses
entwickelt werden.

Welche Ideen oder auch Visionen gibt
es fur die nahe Zukunft der Kranken-
hausschule hier im St. Josef-Stift?

Die Schule fir Kranke als Selbstlern-
zentrum!

Wir bedanken uns flir das Interview.

Das Inter-
view fuhrte
Arnold
Illhardt



Psychologische und ver-
haltensmedizinische As-
pekte beim Schmerz

Dipl.-Psych. Arnold lllhardt

,~Schmerz ist ein unangenehmes Sin-
nes- und Gefuhlserlebnis, das mit ak-
tueller oder potentieller Gewebsscha-
digung verknupft ist oder mit Begriffen
einer solchen Schadigung beschrieben
wird.” (Definition einer Gruppe von
Wissenschaftlern im Auftrag der Inter-
nationalen Gesellschaft zum Studium
des Schmerzes).

: 2
II i)
L o
Fas MY
P - r b
; Fi| s 4 &
R e T &
ey

':ﬁ;

-

Das, was hier so exakt wissenschaft-
lich und mehr oder weniger kompliziert
erklart wird, ist in Wirklichkeit ein Pha-
nomen, das vielen Forschern weiterhin
eine Menge Ratsel aufgibt, vielleicht
sogar Magenschmerzen bereitet. Mit
den Schmerzen, so ein Autor, verhalte
es sich wie mit der Erforschung des
Mondes: Man war schon ein paar mal
dort oben und weil3 eine Menge dar-
Uber, doch nach wie vor existieren vie-
le Geheimnisse um diesen Himmels-
korper. Und so ist auch das Phanomen
des Schmerzes trotz modernster wis-
senschaftlicher Forschung und thera-
peutischer Méglichkeiten ein z.T. noch
zu entwirrendes Geheimnis.

Mythen rund um den Schmerz

Um kaum einen korperlichen Zustand
ranken sich so viele Mythen wie um

den Schmerz. In einer hochtechnisier-
ten Medizin, die von Apparaten be-
stimmt wird und die sich vor allem auf
wissenschaftliche Belege (Evidenzba-
sierte Medizin) stltzt, ist die ,Nicht-
sichtbarkeit* eines Phdnomens, wie sie
beim Schmerz der Fall ist, oft ein
Grund, der einen Keil zwischen Arzt
und Patient treibt. Was die medizini-
schen Apparate und somit das Auge
des Arztes nicht erkennen konnen,
kann auch nicht existieren. Und so be-
richtet so mancher Patient von der
frustrierenden Aussage seines Be-
handlers: ,lch kann nichts erkennen.
Das muss wohl psychisch sein.” Dass
Schmerzen nur dann vorliegen, wenn
eine korperliche Ursache wie z.B. Ent-
zundung, Fehlstellung oder Fraktur ge-
funden wurde, ist schon mal die erste
Legende. Psychische Belastungszu-
stédnde, welcher Art auch immer, kon-
nen Kopf-, Bauch- oder Ricken-
schmerzen auslosen, ohne dass sich
offensichtliche Veranderungen in den
jeweiligen Regionen zeigen. Genauso
ist der haufig gebrauchte Satz, ,du
hast psychische Schmerzen* nicht rich-
tig. Denn egal ob die Schmerzen von
Verletzungen herriihren, oder aber
durch eine ausgepragte Stresssituation
entstanden sind, jede Schmerzaulie-
rung hat in unserem Zentralnervensys-
tem eine korperliche Grundlage und
wird Uber die gleichen Hirnregionen
aktiviert. Einen psychischen Schmerz
gibt es somit schlicht und ergreifend
nicht. Vielmehr macht es Sinn, die
psychische Situation eines Menschen
mit in die Schmerztherapie einzube-
ziehen. Ubrigens kann auch der ,dicks-
te“ organische Befund durch psychi-
sche Faktoren verschlimmert werden!

Lange Zeit ging man davon aus, dass
Sauglinge keine richtigen Schmerzen
haben konnen. Diese Ansicht basiert
u.a. auf der Meinung, dass erst dann
Schmerz existiere, wenn er mit Worten
ausgedrickt werden konne. Oftmals
wurden und werden immer noch z.B.
Beschneidungen oder andere



schmerzhaften Eingriffe bei Neugebor-
genen ohne anasthetische Interventio-
nen durchgefihrt. Das die armen
Menschlinge trotzdem wie am Spiel3
schreien, muss also offenbar eher ei-
nen anderen Grund haben. Vielleicht
war das Skalpell zu kalt?!

Auch die Aussage, Schmerz gehore
nicht zum normalen Leben, eignet sich
eher fir die Mottenkiste der Mythen.
Unser Leben fangt schon mit dem Ge-
burtsschmerz an und immer wieder
werden wir mit zum Teil harmlosen
Schmerzen konfrontiert. Sie zeigen
uns Grenzen auf, sind Warnsignale
und sorgen dafur, dass wir uns nach
einer Verletzung schonen. Dies flhrte
einst den Arzt und Popularphilosophen
Ernst Freiherr von Feuchtersleben so-
gar zu der Erkenntnis, dass sich ohne
Leiden kein Charakter bilden konne.
Allerdings  wird  vermutlich  jeder
Schmerzpatient auf solche Kalender-
spruche gerne verzichten kénnen.

Bestimmten Kkorperlichen Zustanden,
wie z.B. nach einer OP, gesteht man
eine gewisse Schmerzintensitat zu.
Klagt der Patient jedoch nach der drit-
ten Tablette immer noch, scheint mit
ihm irgendetwas nicht in Ordnung zu
sein. Entweder ist er ein Simulant oder
ein Sensibelchen. Menschen, die nicht
klagen, gelten als stark, und solche,
die stbhnen und &chzen als schwach.
In meinem vorherigen Beruf als Kran-
kenpfleger musste ich mir bei meinen
Nachtdiensten auf einer operativen
Station bei Telefonaten mit dem jewei-
ligen diensthabenden Arzt haufig anho-
ren, Patient X kdnne keine Schmerzen
mehr haben, weil er ja bereits das Me-
dikament Y bekommen habe. Das rich-
tige Schmerzmedikament zu verabrei-
chen, gehort zu den besonders kniffe-
ligen Aufgaben eines Arztes und eine
Nichtkenntnis kann nicht nur zu uner-
winschten  Begleiteffekten  fiihren,
sondern sogar das Gegenteil verursa-
chen: eine Zunahme der Beschwer-
den.

Auch Psyche und Umwelt beeinflus-
sen den Schmerz!

Schmerz ist nicht nur ein rein korperli-
cher Prozess. Eine Vielzahl von psy-
chosozialen Faktoren bestimmen un-
sere Schmerzwahrnehmung. Wir wer-
den bereits in eine Kultur hineingebo-
ren, in der es bestimmte Umgangswei-
sen mit dem Schmerz gibt. So haben
etwa Angehdrige von Urvolkern eine
hohere Schmerzschwelle als z.B. wir
Westeuropéer, da in solchen Kulturen
Schmerzen sozusagen zum ,guten
Ton“ gehoren (z.B. durch Stammesri-
ten, Mutproben etc.). Jeder Mensch
hat zudem eine eigene Schmerzge-
schichte: Hier zahlen Vorerfahrungen,
die er mit Schmerzen bereits gemacht
hat oder wie in der Familie mit
Schmerz umgegangen oder auf
Schmerzen reagiert wurde. Aber auch
Gefuhlszustande haben Einfluss auf
unser Schmerzerleben. Wahrend z.B.
Angst, Trauer oder Hilflosigkeit die ge-
spurte Intensitat erhéhen, kann uns in
glucklichen Momenten so recht nichts
umhauen. Hierher kommt auch wohl
der Spruch ,Humor ist die beste Medi-
zin.*

Wer hat sich nicht schon uUber den
schmerzverzerrt dreinschauenden
FuRballer gewundert, der nach einem
dramatischen  Sturz  ungewo6hnlich
schnell wieder auf den Beinen ist? Al-
les nur gespielt oder war hier vielleicht
der Spielwille starker als der Schmerz?
Und — au Backe — wie rettet sich der
Boxer trotz schmerzhafter Hiebe in die



nachste Runde? Nach einem solchen
Hieb hatte ich vermutlich einen mehr-
tagigen Krankenschein gebraucht!

Somit sind auch die Art unserer Ein-

stellung und des Denkens daran betei-

ligt, wie wir Schmerzen wahrnehmen.

Fuhlen wir uns komplett ausgeliefert

und damit hilflos oder kennen wir Stra-

tegien, um die Beschwerden in den

Griff zu bekommen? Eine positive

Denkart (,ich habe schon Schlimmeres

gemeistert*) kann unsere Schmerzen

eher positiv beeinflussen als etwa Gri-
beln oder negatives Denken (,Mir kann
sowieso keiner mehr helfen®).

Hilfreiche Gedanken fur positive Ver-

starkung kénnen z.B. sein:

@ nach der Punktion wird das Knie
wieder dunn,

@ Blutkontrollen sind wichtig zur Kon-
trolle der Entzindung. Wenn ich
jetzt beim Blutabnehmen tapfer bin,
werden vielleicht meine Medika-
mente reduziert.

@ Ich weil3, dass ich nach so viel
Stress mit Schmerzen reagiere.
Kein Wunder! Aber ich werde aus-
probieren, was mir jetzt am besten
hilft ... usw.

@ Ich darf mich von dem Schmerz
nicht unterkriegen lassen. Ich bin
der Chef in meinem Korper, nicht
der Schmerz.

Ein Perspektivwechsel kann helfen,
einen Schmerz besser zu ertragen.
Hilfreich bei schmerzhaften Eingriffen
ist auch eine altersgerechte Aufkla-
rung, was gemacht wird, wie die Pro-
zedur ablauft, wann es weh tut und wie
lange und was man in diesem Moment
machen soll, um den Schmerz nicht so
intensiv zu erleben. Bei einem in der
Abteilung fur Kinder- und Jugend-
rheumatologie entstandene  Aufka-
rungsfilm zeigt der Seehund Juppi den
Kindern, wie z.B. eine Punktion funkti-
oniert. Viele Kinder reagieren dadurch
wesentlich angstfreier, was grol3e
Auswirkungen auf die Schmerzwahr-

nehmung hat. Ehrlichkeit Gber die Art
und Dauer des Schmerzes ist sehr
wichtig, um keine negativen Erfahrun-
gen abzuspeichern, die mdglicher-
weise dann Angste vor dem nachsten
evtl. notwendigen Schmerzereignis
verstarken. Loben, belohnen, erklaren,
was und warum etwas geschieht sind
ebenso positive Verstarker, wie das
Ernstnehmen und auch Begleiten der
Patienten.

Dauerhafte oder wie wir auch sagen:
chronische Schmerzen setzen einen
Teufelkreis in Gang, d.h. die anhalten-
den Beschwerden fiihren zu einer nie-
dergestimmten Geflihlslage, was wie-
derum Muskelverspannungen nach
sich zieht. Statt der Niedergestimmtheit
kénnen wir auch das Gefihl der Angst
einsetzen: Ein Patient, der Angst vor
seinen Schmerzen hat, wird sich so in
diesen Zustand hineinsteigern, dass
sich Angst und Schmerz verstarken.
Kindern beschreibe ich es auch schon
mal so, dass Angst und Schmerz dicke
Freunde sind und, wie das bei richtigen
dicken Freunden auch der Fall ist, fuh-
len sich die beiden doppelt so stark.
Irgendwann verspurt der chronische
Schmerzpatient Beschwerden, die
nicht mehr nur an der urspringlichen
Statte des Schmerzes lokalisiert sind.
Dies aber fuhrt zu einer Zunahme der
Schmerzwahrnehmung, womit  der
Schmerzkreislauf schwerer beeinfluss-
bar wird.

Schmer zen

Psychisches
Spannung Befinden

N

Der Schmerz-Teufelskreis



Schmerzen lernen

Gerne wird der
Vergleich mit
einer Maschine
herangezogen,
wenn wir korper-
liche Ablaufe bei
uns  Menschen
erklaren wollen.
Eine solche Gegenuberstellung hinkt
sicherlich an vielen Stellen und er-
weckt den Anschein, auch wir Men-
schen funktionierten nach einem vor-
hersehbaren, eben technischen Prin-
zip. Das ist natrlich nicht so, dennoch
lassen sich mit technischen Beispielen
Prozesse in unserem Korper tatséach-
lich besser verstehen. Ein solches Bei-
spiel ist das Internet. Wer viel im welt-
weiten Netz unterwegs ist, dem wird
aufgefallen sein, dass ein Computer-
system schnell lernt. Irgendwann weif3
das schlaue System, dass wir gerne in
den Suden fahren, und bietet unaufge-
fordert glnstige Angebote und Reise-
vorschlage an. Oder Seiten, die wir oft
besucht haben, werden direkt gespei-
chert und uns manchmal ungefragt
prasentiert. Es hat sich somit etwas
verselbstandigt und der Mensch vor
dem Bildschirm hat immer mehr den
Eindruck, durch das PC-Gedéachtnis
gegangelt und beeinflusst zu werden.

Mit unseren Schmerzen verhdlt es sich
nahezu &hnlich. Ein Schmerz ist nicht
einfach nur ein Korpersignal, das auf-
taucht, wenn es einen triftigen Grund
dafur gibt. Auch unsere Nervenzentrale
pragt sich Schmerzmuster ein. Das ist
bei einem akuten Schmerz, wie z.B.
bei einer Verletzung auch gut so, da
wir so beispielsweise wissen, dass wir
uns beim Auftauchen von Schmerzen
schonen sollten (ob wir darauf auch
horen, ist eine andere Sache!) oder
aufpassen mussen, uns nicht zu ver-
brennen oder auf andere Weise weh
zu tun. Bei chronischen Schmerzen
kommt es zu Lernprozessen, die weni-

ger hilfreich sind. Lernt unsere Zentrale
beispielsweise, dass der Schmerz von
grol3er Angst begleitet wird, so kann
das Auftreten von Angst alleine ausrei-
chen, um erneut Beschwerden auszu-
lI6sen. Aber auch andere Reize, die mit
der Schmerzreaktion zeitlich verkntpft
sind, kdnnen verstarkend wirken. Das
kénnen nicht nur Gefiihle sein, die wir
mit etwas Unangenehmen verbunden
haben (z.B. Trauer oder Wut), sondern
auch negative oder ,schwarze* Ge-
danken. Wenn uns eine Situation
Stress bereitet (z.B. Schule), so kann
diese Anspannung auf Dauer nicht nur
zu Schmerzen fuhren, sondern alleine
der Gedanke daran, Schmerzen her-
vorrufen. Haben sich bei einem Kind
oder einem Jugendlichen grof3e Schul-
fehlzeiten angehauft und Resignation,
Selbstzweifel und Rulckzug breit ge-
macht, so kann dies zusatzlich zu de-
pressiven Tendenzen fuhren, was den
Schmerzkreislauf noch weiter verkom-
pliziert. Dieser Prozess gilt genauso fur
Patienten, die das Gefuhl haben, un-
verstanden zu sein oder bei denen die
Schmerzen unbeeinflussbar erschei-
nen. Eine Aussage wie: ,Wir kdnnen
fur Dich hier nichts tun“, kurbelt die
Depressionsspirale noch weiter an.
Manchmal, wenn belastende Ereignis-
se schon sehr weit in der Vergangen-
heit liegen, wird ihnen z.B. von den
Eltern oder den Patienten selbst ein
Einfluss auf die Schmerzen abgespro-
chen: ,Aber das ist doch schon so lan-
ge her!” Es ist inzwischen recht gut
nachgewiesen, dass der
momentane Stresspegel
auf bedrickende Erleb-
nisse in Kindheit und Ju-
gend zurtckgefuhrt wer-
den kann. Neben solchen
psychischen Risikofakto-
ren, die eine Chronifizie-
rung der Schmerzen be-
gunstigen, sind noch zu
nennen:
- Hang zum Katastrophisieren
(,Es wird wahrscheinlich wieder




das Schlimmste bei mir eintre-
ten®),

- das Ignorieren von Belastungs-
grenzen, wie wir es vor allem oft
bei Leistungssportler, aber auch
Musikern finden,

- familiare Konflikte und soziale
Probleme,

- schmerzkranke Angehdrige in
der Familie,

- ,In-sich-heinfressen“ von Stress
und sonstige passive
Verarbeitungsstrategien,

- Vermehrter verdeckter Stress,
fur den es keine klaren Ausloser
gibt,

- Menschen mit einer hohen
Selbstbeherrschung, die nie-
mals Uber Gefuhle reden oder
als fréhliche Durchhalter gelten.

Um zu dem Beispiel mit dem Computer
zurickzukommen: Auch bei uns Men-
schen ware es angebracht, dann und
wann die Gesundheitsfestplatte zu be-
reinigen, um auf Dauer Stérungen zu
vermeiden. Doch dies erfordert jede
Menge Einsicht. Wenn junge Patienten
ausschlie3lich auf korperbezogenes
Diagnostizieren und Behandeln fixiert
sind und dies von den Eltern in beson-
derer Weise unterstiutzt wird (,wir wol-
len nicht auf die Psychoschiene ge-
schoben werden®) sieht es schlecht
aus mit der Bereinigung der Schmer-
zen. Ein Ausklammern der psychi-
schen Prozesse bei der Schmerzthe-
rapie kdme, um den Vergleich mit der
Festplatte ein letztes Mal zu qualen,
einer ausschlief3lichen Bereinigung der
dort befindlichen Bilder gleich. Doch
was ist mit dem Rest?

Der urspringliche Ausléser unserer
Schmerzen spielt am Ende nur noch
eine unwesentliche Rolle; oft lasst er
sich kaum mehr ausmachen. Die chro-
nisch gewordenen Beschwerden wer-
den inzwischen vielmehr von der Psy-
che mitbestimmt, von der Art und Wei-
se, wie wir mit dem Schmerz umgehen

und wie wir uns auf ihn eingestellt ha-
ben. Hat unser Lernprozessor oben-
drein noch abgespeichert, dass ein
Vermeiden einer Situation aufgrund
von Schmerzen noch positive Konse-
guenzen hat (z.B. wenn ich die Arbeit
nicht mitschreibe, kann ich auch keine
schlechte Note erhalten, fur die ich
eventuell bestraft werde), bewegen wir
uns immer tiefer in die Abwartsspirale
hinein. Wer sich das Bild einer solchen
Spirale betrachtet, sieht, dass je tiefer
man sich dort befindet, der Raum und
so mit auch das Zusammenspiel immer
enger werden.

Oder, um es mit den Worten von Lau-
ra’ (16) auszudriicken und vor allem
abzurunden:

.Ich habe es am Anfang vermieden,
Uberhaupt irgendwas Uber meine Psy-
che ins Spiel zu bringen. Ich dachte,
dann glauben die ja gleich, ich bin ein
Fall fur den Psychiater. Heute weil3 ich,
wie bléde das war, denn es erschwert
die ganze Sache nur unndétig. Man
kann ja den Schmerz nicht wie ein los-
gelostes Puzzlestick begreifen und
erwarten, dass es ein Bild ergeben
wirde. Das macht null Sinn, vielmehr
muss man nach den anderen Teilen
suchen, erst dann weil3 man, was ei-
nen quéalt, warum das so ist, was man
dagegen tun kann und — wichtig - wa-
rum man das bisher nicht einsehen
wollte!*

! Name geéndert
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IST MEIN KIND PFLEGEBEDURFTIG?

PFLEGEGELDANTRAG, PFLEGEZEIT & Co.

DEFINITION

Pflegebeddrftig sind i % l

(8 14 SGB XI):

. Personen, die wegen einer korperlichen,
geistigen oder seelischen Krankheit oder
Behinderung fur die gew6hnlichen und re-
gelmafig wiederkehrenden Verrichtungen
im Ablauf des taglichen Lebens auf Dauer,
voraussichtlich  fir mindestens sechs
Monate, in erheblichem oder hoherem
Mafe (815) der Hilfe bedurfen”

Zu den gewdhnlichen und regelmallig wie-
derkehrenden Verrichtungen gehéren vier Be-
reiche:

Kdrperpflege

Ernéhrung

Mobilitat

Hauswirtschaftliche Versorgung

WANN SOLLTE PFLEGEGELD BEANTRAGT
WERDEN?

Wenn taglich umfangreicher (mehr als 90
Minuten) krankheitsbedingter Pflegebedarf
in den vier relevanten Bereichen (siehe
oben) anfallt. Das ist insbesondere bei
schweren chronisch rheumatischen Ver-
laufsformen, z.B. Polyarthritis oder Morbus
Still haufig der Fall.

Wenn ein Elternteil aufgrund der
Pflegebeddrftigkeit des Kindes die eigene
Berufstatigkeit aufgeben oder einschréanken
muss.

DIE STUFEN DER PFLEGEBEDURFTIGKEIT (§ 15)

Anhand der Intensitat und Haufigkeit wird die
Pflegebedirftigkeit in drei Stufen eingeteilt:

| — erheblich Pflegebedurftige
Il — Schwerpflegebedirftige
[l — Schwerstpflegebedurftige

WIE FUNKTIONIERT DAS ANTRAGSVERFAHREN?

Das Antragsformular ist bei den Kranken- und
Pflegekassen erhaltlich.

Der Medizinische Dienst sucht die Familie
anschlieBend zu Hause auf, um sich tber das
Wohnumfeld und den tatsachlichen Pfle-
geaufwand zu informieren. Dieser Besuch
wird schriftlich angekindigt, ca. 2-3 Wochen
vorher.

Die Gutachter des medizinischen Dienstes
sind gesetzlich zur Neutralitét verpflichtet. Sie
verfassen nach dem Besuch einen Bericht fur
die Pflegekasse, in dem sie eine Empfehlung
abgeben. Die Entscheidung fiir oder gegen
eine  Pflegestufe trifft letztendlich die
Pflegekasse.

In das Gutachten und die Berechnung der
Pflegebedirftigkeit als Grundlage des Be-
scheides kann Einsicht genommen und in-
nerhalb eines Monats Widerspruch und bei
erneuter Ablehnung Klage als Rechtsmittel
eingelegt werden.

TIPPS FUR DEN ANTRAG
L
@ Pflegetagebuch fihren ¥
(erhaltlich bei einigen Krankenkassen, "
bei der Verbraucherzentrale oder
auch auf zahlreichen Seiten im Inter-
net).

-

FiUr einen Zeitraum von mindestens

2 Wochen sollten taglich alle krank-
heitsbedingten Pflegetatigkeiten, Hil-

fen, Anleitungen zu gelenkschonendem Ver-
halten und auch emotionale Unterstltzung
und krankheitsbezogene Gesprache mit dem
Kind aufgefihrt werden.

Wenn pflegeerschwerende Umstande vor-
liegen, sollten diese extra vermerkt sein.
Dazu gehoren z.B.

pflegebehindernde raumliche Verhaltnisse
(z.B. Treppen, hohe Badewanne)

zeitaufwandiger Hilfsmitteleinsatz

Abwehrverhalten mit Behinderung der
Ubernahme (z.B. wenn Kind sich haufig
gegen PflegemalBhahmen wehrt und viel



Uberredungskunst notwendig ist)

Wichtig zu vermerken ist auch, wenn die
Pflegeperson die gesamte Zeit zur Beauf-
sichtigung anwesend sein muss, z.B. beim
Duschen. Dann ist die gesamt Zeit als Pfle-
ge zu berechnen, auch wenn das Kind
selbst die Handlung verrichtet.

Jede Minute zahlt! Der Pflegebedarf wird in
Minuten berechnet, daher ist es wichtig auch
exakt jede Pflegeminute im Pflegetagebuch
zu vermerken. Dabei sollten auch vor- bzw.
nachbereitende Handlungen, wie Seife und
Handttcher bereit legen, Tucher zum Trock-
nen aufhdngen oder Fliesen und Boden rei-
nigen, aufgefihrt werden.

@ Verhalten beim Gutachterbesuch
Der Besuch des
Medizinischen

Dienstes sollte gut
vorbereitet  werden.
Alles was der

Gutachter nach dem
Besuch bei Ihnen
nicht weil3, kann er
auch nicht
berticksichtigen. Aus
diesem Grund ist es sehr wichtig sicher zu
stellen, dass alle wesentlichen Informationen
vermittelt werden, dazu zéhlen:
- detalllierte Informationen Uber Hilfe und
Pflegebedarf (Pflegetagebuch!)
- Informationen zur Behinderung/ Krankheit
und deren Folgen
- Medikamente, Hilfsmittel, Arztberichte,
krankheitsbezogene Gutachten und, wenn
vorhanden, den Schwerbehindertenausweis
bereitlegen
Der Gutachter wird sich im Laufe des Ge-
sprachs auch die _Wohnung ansehen, um
herauszufinden, ob es pflegeerschwerende
bauliche Gegebenheiten gibt.
Das Kind sollte beim Gutachtergesprach nicht
im__gleichen Raum anwesend sein. Be-
grunden Sie dies damit, dass es in diesem
Gesprach naturgemafR ausschlieBlich um
Defizite und Probleme des Kindes geht, was
es aus psychologischen Grunden nicht héren
sollite. Das Kind kann wahrend des Gut-
achterbesuchs am besten mit einer Betreu-
ungsperson in einem anderen Zimmer sein

und die Zeit z.B. zum Gelenke kihlen nutzen.
Bedenken Sie, dass alles was der Gutachter
sieht, hort und erlebt mit in _das Gutachten
einflie3t. Wenn das pflegebedurftige Kind z.B.
in der Wohnung herumtobt und Sie zuvor von
starken Schmerzen beim Laufen erzahlt
haben, passt das offensichtlich nicht
zusammen.

Der Gutachter wird sich schlielRlich das pfle-
gebedurftige Kind ansehen und evtl. unter-
suchen. Er wird Fragen stellen und meist
auch einzelne Ubungen/ Handlungen ver-
richten lassen, z.B. Zahne putzen, Treppen
steigen etc., um zu sehen welches Ausmal}
die Gelenkprobleme im taglichen Leben ha-
ben. Wenn Ubungen Schmerzen oder Pro-
bleme bereiten, sollte dies dem Gutachter
unbedingt mitgeteilt werden. Es geht nicht
darum darzustellen, was das Kind noch be-
sonders qut oder mit zusammengebissenen
Zahnen tun kann!

BESONDERHEITEN BEI DER BEGUTACH-
TUNG VON KINDERN

Bei der Feststellung der Pflegebeddrftigkeit ist
im Vergleich mit gesunden gleichaltrigen
Kindern der erhéhte Pflegebedarf nachzu-
weisen. Je junger die Kinder sind, umso
schwieriger kann das sein, da z.B. auch
Zweijahrige, ohne rheumatisch bedingte Be-
eintrachtigungen in den Handen, Hilfe bei der
Zerkleinerung der Nahrung bendétigen.

In den Begutachtungsrichtlinien ist festgelegt,
was nicht pflegebedurftige Kinder spatestens
in welchem Alter erwartungsgemarf selbst tun
konnen. (siehe Tabelle auf letzter Seite!)

Wird Hilfe Uber diese Altersang- 5
aben hinaus noétig - z.B. ein P {'.
9jahriges Madchen mit fi=% e,

betroffenen Schultergelenkenl-
bendtigt taglich Hilfe beim Haare
kdmmen - so zahlt das als zusatzlicher Pfle-

gebedarf.

WELCHE LEISTUNGEN GIBT ES BEI HAUSLICHER
PFLEGE? (8 37 FF)

Leistungen werden entsprechend der Pfle-
gestufen gewahrt als:
Sachleistung (z.B. Versorgung durch Pfle-



gedienst)
Pflegegeld in H6he von

0 235 € (Stufe I)

0 440 € (Stufe 11)

o 700 € (Stufe IlI)

Kombinationsleistung (Pflege- und Sach-
leistung)
Die Pflegestufe ,0“ (=erheblicher allgemei-
ner Betreuungsbedarf) hat demente, geis-
tig und psychisch behinderte Menschen
als  Zielgruppe und kommt  flr
rheumakranke Kinder in der Regel nicht in
Betracht.

WELCHE UNTERSTUTZUNG GIBT ES FUR DIE
PFLEGEPERSON? (8§ 44)
bei einer anerkannten Pflegestufe ist die
Pflegeperson gesetzlich unfallversichert
Beitrdge zur Rentenversicherung
werden gezahlt, wenn die Pflegeperson
mindestens 14 Stunden pro Woche pflegt
und nicht mehr als 30 Stunden pro Woche
neben der Pflege erwerbstatig ist
unentgeltliche Pflegekurse fir
Angehdrige und Pflegepersonen bei den
Pflegekassen
Anspruch auf Unterhaltsgeld bei
Teilnahme an beruflichen
WeiterbildungsmalRnahmen nach
Beendigung der Pflege

PFLEGEZEIT UND FAMILIENPFLEGEZEIT
(PFLEGEZG UND FPFZG)

Hierbei handelt es sich um
relativ neue Gesetze, wel-
che es den pflegenden An-
gehorigen ermdglichen sol-
len familiare Pflege und Be-
rufstatigkeit besser zu ver-
einbaren. Im Folgenden wird eine kurze
Ubersicht dazu gegeben.

Kurzzeitige Arbeitsverhinderung

Rechtsanspruch fir Berufstatige auf Frei-
stellung von der Arbeit gegenuber dem
Arbeitgeber

bei akut auftretender Pflegesituation eines
nahen Angehdrigen zur Organisation
geeigneter Pflege oder um pflegerische
Versorgung sicherzustellen

fur maximal 10 Arbeitstage
Anspruch auf Lohnfortzahlung besteht
i.d.R. nicht

Pflegezeit (seit Juli 2008)

Rechtsanspruch fir Berufstatige auf Frei-
stellung von der Arbeit/ Reduzierung der
Arbeit gegenliber dem Arbeitgeber (nur mit
mehr als 15 Beschéftigten!)

fur maximal 6 Monate

muss 10 Tage vor Beginn schriftlich dem
Arbeitgeber mitgeteilt werden

bei Arbeitszeitreduzierung muss der Ar-
beitgeber i.d.R. den Winschen des Mit-
arbeiters entsprechen

Freistellung erfolgt i.d.R. ohne Gehalt

Familien-Pflegezeit (seit Jan.2012)

Familien-Pflegezeit gliedert sich in zwei
Phasen: Pflegephase und Ruckzahlungs-
phase

beide dauern je maximal 2 Jahre

in der Pflegephase verringert der Arbeit-
nehmer seine Arbeitszeit, erhalt aber vom
Arbeitgeber einen monatlichen Lohn-
vorschuss

in der Ruckzahlungsphase arbeitet der
Arbeitnehmer wieder voll und der Arbeit-
geber behalt den Vorschuss vom Gehalt ein

Arbeitgeber muss mindestens 15h pro
Woche arbeiten

Arbeitgeber darf i.d.R. wahrend der nicht
Pflege- und Rilckzahlungsphase nicht
kindigen

kein Rechtsanspruch auf Familien-Pfle-
gezeit

WAS TUN BEI URLAUB ODER KRANKHEIT DER
PFLEGEPERSON? (§ 39)

Nach 6-monatiger Pflegetétigkeit besteht
Anspruch auf eine Ersatzpflegekraft bei
krankheitsbedingtem Ausfall der Pflegeper-
son oder bei Erholungsurlaub.

gilt fir maximal 4 Wochen pro Jahr.

die Kosten dirfen den Betrag von 1.550 €
nicht dberschreiten bzw. missen daruber
hinaus selbst tbernommen werden

Ubernehmen Verwandte bis zum 2.Grad
die Pflege wird ihnen nur das Pflegegeld
entsprechend der Pflegestufe gezahlt. Aber




Verdienstausfall, Fahrtkosten etc. kdnnen
bis zur Hochstgrenze von 1.550€ zusatzlich
gezahlt werden.

auch stationdre Unterbringung in Form
von Kurzzeitpflege nach 842 SGB Xl ist in
diesen Fallen mdoglich.

Mit dem Geld kénnen Eltern z.B. die tage-
oder stundenweise Betreuung ihres behin-
derten Kindes durch einen familienunter-
stitzenden Dienst finanzieren und sich
hierdurch Entlastung im Alltag verschaffen.

Die Leistungen der Verhinderungspflege
missen nicht vier Wochen am Stlck, son-
dern kdnnen auch tage- oder stundenweise
Uber das ganze Jahr verteilt in Anspruch
genommen werden.

Pflegeaufwand eines gesunden Kin-
des in Minuten pro Tag

Hilfe bei Fragen zum Pflegegeld gibt es im
Familienbtro.

Telefon: 0 25 26-3 00-11 75

e-mail: familienbuero@kinderrheuma.com

QUELLEN UND WEITERFUHRENDE LITERATUR

Verbraucherzentrale: ,Pflegegutachten und
Pflegetagebuch. Antragstellung, Be-
gutachtung, Bewilligung®, 1.Auflage 2013,
€7,90

Verbraucherzentrale: ,Pflegefall — was tun?
In 10 Schritten zur guten Pflege®, 1.Auflage
2012, € 8,90

Bundesverband fir korper- und mehrfach-
behinderte Menschen e.V.: ,Mein Kind ist
behindert - diese Hilfen gibt es"
www.bvkm.de

Medizinischer Dienst des Spitzenverbandes
Bund der Krankenkassen e.V. (Hrsg.):
.Richtlinien des GKV-Spitzenverbandes zur
Begutachtung von Pflegebedurftigkeit nach
dem XI. Buch des Sozialgesetzbuches*, 2009

Sozialgesetzbuch Xl

Pflegezeitgesetz

Familienpflegezeitgesetz

www.betanet.de

Diese Werte stellen den Pflegebedarf fir
gesunde und altersgerecht entwickelte
Kinder dar und werden vom
Gesamtpflegebedarf abgezogen. Nur die
Differenz zahlt fur die Pflegeversicherung.

Saugling Kleinkind Kindergarten

Alter des Kindes 4 370" 1 3 jahre  3-6 Jahre

Korperpflege
(Waschen, Du-
schen/Baden,
Zahnpflege,
Kammen, Darm-,
Blasenentleerung)

61-62 66-81
min/Tag min/Tag

76-32
min/Tag

Erndhrung
(mundgerechte Zu-
bereitung, Nah-
rungsaufnahme)

Mobilitat
(Aufstehen/Zubett-
gehen, An-/Ausklei-
den, Gehen, Ste-
hen, Verlassen/
Wiederaufsuchen
der Wohnung)

145-125 108-48
min/Tag min/Tag

28-10
min/Tag

32-38 44-40
min/Tag min/Tag

34-10
min/Tag

Gesamtsumme 238-218 218-138 138-52

Diese Tabelle ist eine Zusammenfassung
und soll nur der Veranschaulichung dienen.
Der Auszug stammt aus den ,Richtlinien des
GKV-Spitzenverbandes zur Begutachtung von
Pflegebeddrftigkeit nach dem XI. Buch des
Sozialgesetzbuches®. (Juni 2009)

Wer sich fur die ausfuhrliche Tabelle interes-
siert kann sie im Internet finden oder einfach
kurz im Familienbtro melden. Wir senden sie
gerne zu.

Der Inhalt dieser Informationsschrift wurde
sorgféaltig erarbeitet. Dennoch kénnen Irrti-
mer nicht ausgeschlossen werden. Auch
konnen seit der Erstellung des Merkblattes
rechtliche Anderungen eingetreten sein. Es
wird daher keine Gewahr fur die Richtigkeit
und Vollstandigkeit der Informationen Uber-
nommen. Insbesondere wird keine Haftung
fur sachliche Fehler oder deren Folgen Uber-
nommen.

Stand: Méarz 2013
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Bundesverband zur Firderung und Unterstitzung
rheurnatologisch erkrankter Kinder und deren Familien e. V.

So erreichen Sie das Vereinsbiro:

Adresse: Westtor 7
48324 Sendenhorst

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

Weitere Informationen Gber den Verein und f‘
rheumatische Erkrankungen bei Kindern und = ~
Jugendlichen erhalten Sie auf unseren S

Internetseiten: :

www.kinderrheuma.com

Bankverbindungen:

Sparkasse Minsterland Ost Vereinigte Volksbank eG

BLZ 400 501 50 BLZ 412 626 21

Kto. 70 099 999 Kto. 8 233 300

BIC: WELA DE D1 MST BIC: GENODEM1SDH

IBAN: DE55 4005 0150 0070 0999 99 IBAN: DE64412626210008233300
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