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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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Vorwort

Auch wenn man es nicht glaubt, jeden-
falls nicht auf den ersten Blick: Ich bin
im Grunde meiner selbst ein ordentli-
cher Mensch, Doch, doch, schon als
kleiner Junge hatte ich einen Ubertrie-
benen Hang zu ausgeklugelten Ord-
nungssystemen. So herrschte z.B. in
meiner Legokiste eine 1la-Ubersicht.
Kurze Zeit Uberlegte ich sogar, die
Bauklotze farblich zu sortieren, aller-
dings kam ich schon friih zur Einsicht,
dass man im Leben Prioritdten setzen
muss, was die Wichtigkeit von Erledi-
gungen anbetrifft. Meine Schulhefte
waren mit Akkuratesse eines Oberver-
waltungsassistenten gefuhrt und die
Kopien zur Freude der Lehrer in bei-
spielhafter Form in Leitzordnern abge-
heftet. Spater, in meinem ersten Beruf
als Krankenpfleger und zu einer Zeit
als Spannbettlaken noch erfunden
werden mussten, war ich beim Bet-
tenmachen bertihmt fir meine messer-
scharfen Winkel in den weil3en Linnen.
Und als Studiosus galten unter Kommi-
litonen meine in Karteikasten dahinsie-
chenden Aufarbeitungen der Erstse-
mestervorlesungen als beispielhaft.

Irgendwann setzte in meiner inneren
Welt fur angewandten Ordnungssinn
ein Paradigmenwechsel ein, erkannte
ich doch, dass a) wer Ordnung halt,
nur zu faul zum Suchen sei und b) ein
Ubertriebener Ordnungseifer frei nach
Sigmund Freud vermutlich mit frah-
kindlichen, wenn nicht sogar vorgeburt-
lichen Triebstau welcher Art auch im-
mer zusammenhangt. Um es kurz zu
machen: mein innerer Anspruch und
der Zustand meines jeweiligen
Schreibtisches entwickelten sich dia-
metral auseinander. Als mich eines
Tages eine junge Patientin mit mitleidi-

gem Blick auf meinen Schreibtisch, der
ein wenig an die Waldschaden des
Orkans Kyrill 2007 erinnerte, darauf
hinwies, dass ihre Mutter eine Ord-
nungsfanatikerin sei und vermutlich
angesichts dieser Trimmerlotterei ein
schlechtes Bild von mir bekame, sah
ich ein, dass sich mein Leben, zumin-
dest jenes auf meinem Schreibtisch,
hinsichtlich  seiner  AufRenwirkung,
schlagartig andern sollte. Ich kaufte mir
»Simplify your life®, schaffte mir Han-
geordner an und verstaute seitdem
den nach den Prinzipien der Chaos-
therorie entstandenen Papierkram in
braunen Mappen, die jedem Beamten
beim Einwohnermeldeamt Tranen der
Ruhrung und Hochachtung in die Au-
gen treiben wirden.

Trotzdem oder vielleicht gerade des-
wegen, und darauf wollte ich eigentlich
hinaus, finde ich seit Tagen den Zettel
nicht, auf dem ich das ursprtnglich fur
diese Ausgabe der Familie geLENKig
Uberlegte und in Stichpunkten aufge-
schriebene Vorwort abgelegt habe. Ich
bin mir ziemlich sicher, dass ich es
unter ,noch zu erledigen®, mdoglicher-
weise aber auch unter der freien
Rubrik ,alles Mogliche* einsortiert ha-
be. Nun ja, bald kommt ja die Vorweih-
nachtszeit und vielleicht finde ich ja
ausnahmsweise etwas Mul3e, mal wie-
der ordnungsmafig nach dem Rechten
zu sehen. Es ist aber vermutlich eher
unwahrscheinlich.

Bleibt jetzt abschlieRend nur noch das
Problem, wie immer vorworttechnisch
eine galante Wendung hinzubekom-
men. Wie ware es damit: Ich winsche
Ihnen und Euch allen ein wundervolles
und aufgeraumtes Weihnachtsfest.
Und nun muss ich mal im Keller
schauen, wo wir die roten Kugeln ver-
staut haben. Letztes Jahr war namlich
champagnerfarbig angesagt!

lhr/Euer
Arnold lllhardt



ﬁ .Die Dinge sind nie so wie sie sind,

sie sind immer das was man aus ihnen macht.*
(Jean Anouilh)

Liebe Leser der Familie geLENKi

viele Menschen haben uns auch in diesem Jahr mit lhrem Engagement, ihrer
Spende oder ihren Ideen dabei geholfen, rhreumakranke Kinder, Jugendliche
und ihre Familien zu unterstitzen. *

Dafur danken wir sehr herzlich!

Wir winschen allen eine besinnliche Weihnachtszeit sowie Zuversicht und
Gesundheit fur das kommende Jahr 2014.

Wir freuen uns auf Ihre und Eure weitere Begleitung und Unterstutzung.
Herzliche Grulie *

Gaby Steinigeweg

1. Vorsitzende *

pAY




Neues von den
Treffpunkten

Neuer Treff-
punkt:

Kreis Guters-
loh

Ab Januar 2014
startet ein neuer
Treffpunkt im
Raum  Guters-
loh. Kirsten Kl6-
sener aus Schlof3 Holte-Stukenbrock
freut sich Uber Zuwachs in der Gruppe.
Interessierte kdnnen sich bei ihr mel-
den. Wann und wo das erste Gruppen-
treffen stattfinden wird, erfolgt in Ab-
sprache mit den Teilnehmern.

Kontakt:

Kirsten Klésener

Am Hang 11

Lippstadter Weg 39

33758 Schlol3 Holte-Stukenbrock

Tel: 05257-977736
guetersloh@kinderrheuma.com

Treffpunkt Kdln:
Spald am Weltkindertag

Es hat schon Tradition, dass der Bun-
desverband einen Informationsstand
auf dem Kdlner Weltkindertag betreibt.
Neu war allerdings der Standort, er war
mitten in der Kdlner Altstadt und somit
mitten im Trubel.

Am Sonntag, den 22.9.2013 waren
viele fleiBige Helfer eingebunden. Ku-
chen backen, Luftballons aufblasen,
Kuchen und Getranke verteilen und
viele unzéahlige Dinge mussten erledigt
werden. Der hohe Einsatz wurde be-
lohnt: Man kam mit den Besuchern ins
Gesprach und es konnte somit wieder
ein Stick Offentlichkeitsarbeit geleistet
werden.

Ein ganz groBer Dank gilt Familie
Wagner und ihrer Verwandtschaft. Sie
haben diese Aktion erst mdglich ge-
macht.

»

Frank und Iris Wagner in Aktion
Andrea Herrlein

Treffpunkt Osnabrick:
Ein Tag im Zoo

Der Treffpunkt Osnabruick hat sich am
Sonntag den 29.09.02013 bei strah-
lend blauem Himmel im ZOO Osnab-
rick getroffen.

Um 11:00 ging es mit Kind und Kegel
in die schone Tierwelt. Da uns die Wet-
terfee wohlgesonnen war, konnten wir
dort einen entspannten Tag bei ange-
nehmen Temperaturen verbringen.
Wenn auch leider nicht alle konnten,
so war es doch ein schoner Ausflug
den wir gerne wiederholen.

Das nachste Treffen findet voraussicht-
lich Ende November statt, der Termin
wird noch bekanntgegeben.
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Das BiI eit uns m Ende de Z0oo
Tour
Martin Wermeier
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Treffpunkt Kassel:
Selbsthilfeumzug

Am 15.9. feierte Kassel 1100 Jahre mit
vier Festumzigen (aus West, Sud, Ost
und Nord) die am Ende in einen einzi-
gen mundeten. Die KISS (Kasseler
Informationsstelle fur Selbsthilfegrup-
pen) forderte uns im Vorfeld zu grof3er
Beteiligung auf. Viele Selbsthilfegrup-
pen waren mit ihren Mitgliedern dabei,
insgesamt ca. 180 Personen. Von un-
serem Treffpunkt waren funf Personen
dabei. Alle hatten blaue T-Shirts be-
kommen, auf denen vorn ,fur gute Ge-
sprache Selbsthilfegruppen” stand. Auf

der Ruckseite wurde die jeweilige
Gruppe genannt, bei uns: "Kinder-
rheuma Selbsthilfe Kassel". AulRerdem
erhielt jede Gruppe drei Gasballons mit
dem Namen der Gruppe drauf.

Wir bekamen alle Regencapes zum
Werfen unter dem Motto ,Wir lassen
niemand im Regen stehen".

Um 13.30h ging es los, und uns allen
hat der ca. einstindige Weg viel Spaf3
gemacht. Sabina Klein

Termine 2014

15.03.13 | Benefiz-Konzert in Telgte

16.- Familienfortbildung in
18.05.14 | Freckenhorst

18.05.14 | Mitgliederversammlung
des Bundesverbandes Kin-
derrheuma e.V. in Fre-
ckenhorst

19. - Schwimmwestenwo-
21.09.14 | chenende: Praventions-
wochenende fur Mtter
rheumakranker Kinder und
Jugendlicher in Bad Lip-

pspringe

23.11.14 | Adventsbasar




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

Freckenhorst 2014

Wochenendseminar vom 16.— 18.05.2014 in der

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

Gemeinsames Thema:

v ,,Geschwister = Schattenkinder?* Zielstellung in den gruppenspezifischen
Workshops ist, die besondere Sichtweise und Belastung von Geschwisterkindern
zu beleuchten. Gemeinsam sollen Strategien und Kompetenzen fur einen
gelingenden Alltag entwickelt werden.

Flr Eltern:

v ,Kinderrheuma - Fragen und Antworten* Aktuelle Aspekte in der Therapie und
Behandlung der Erkrankung werden besprochen mit Raum fur individuelle
Fragen.

Vv ,Regionalgruppentreff“ Fur alle Treffpunktleiterinnen und Interessierte.

v ,.Selbsthilfe macht stark" Mitgliederversammlung am Sonntag.

Fur Jugendliche:

v L Fit fur den Job* Hier dreht sich alles um Berufsorientierung und
Bewerbungstraining mit einem erfahrenen Referenten. Nicht nur
Vorstellungsgesprache werden geubt, auch Bewerbungsmappen kdnnen
mitgebracht und individuell besprochen werden.

v ,.Erlebnis Niedrigseilgarten* Mit Teamgeist, Geschicklichkeit und Spal} den
anspruchsvollen Parcours bewaltigen.

Fur Kinder:
v . Erste Hilfe — das konnen wir auch* Ein Erste-Hilfe-Kurs fur Kinder wird
angeboten in Zusammenarbeit mit dem Deutschen Roten Kreuz.

v L, Verruckte Skulpturen* Aus Papier, Holz, Metall und anderen Resten entstehen
groflle Kunstwerke. Anschliel}end gibt es eine echte Skulpturen-Vernissage.

v Fur die Kleinen unter 6: Ein buntes Programm drinnen und drau3en mit Basteln,
Backen, Bauen, u.v.m.!

Erfahrungsaustausch, Gesprache & gemutliches Beisammensein kommen nicht zu
kurz. Parallel zu den Eltern-Workshops findet an allen Tagen Kinderbetreuung statt!

Anderungen vorbehalten!

Anmeldung und Information:
Bundesverband Kinderrheuma e.V. Westtor 7, 48324 Sendenhorst
Tel./Fax 025 26/300 - 1175 oder familienbuero@kinderrheuma.com
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Spenden

Liebe Leser!

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

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

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

Schutzenbruderschaft Ense-
Bremen Uberreicht eine
Spende Uber 900€ an den

Elternverein
Im Rahmen unseres Adventbasars hat
der Vorstand der St. Lambertus
Schitzenbruderschaft Ense Bremen
mir diese Spende Uberreicht. Die
Brudermeister Dirk Briggemann und
Gerg Humpert (links), sowie der
ehemalige Kassierer Harald

Klbler(rechts) waren mit ihren Frauen
angereist.

Im Laufe des Gespraches erzéahlten
sie, dass aus der vierteljahrlichen
Altpapiersammlung dieser Betrag
zusammen gekommen ist.
Durch unsere Mitgliedsfamilie Heinz,
Lucia und Christina Stock ist damals
dieser Kontakt entstanden und wird
bis heute gepflegt.
Wir werden das Geld fir unsere
vielfaltigen laufenden Projekte
verwenden. Um nur ein Beispiel zu
nennen: die Unterstitzung bedurftiger
Familien wenn die
Ubernachtungskosten oder eine
erforderliche Heimfahrt selber nicht
aufgebracht werden kann.
Danke fiur die Spende!

Gaby Steinigeweg

Treffpunkt Gelsenkir-

chen/Recklinghausen

Seit Jahrzehnten unterstitzt die Spar-
kasse Vest Recklinghausen gemein-
ndtziges und ehrenamtliches Engage-
ment zahlreicher Vereine. Wie auch im
letzten Jahr konnte Britta B&ckmann
aus diesem Grund wahrend einer Ver-
anstaltung der Sparkasse eine Spende
von 200 € entgegennehmen.

Treffpunkt Steinfurt
,Erfahre Gutes und rede dariber!”

Es gibt Menschen, die sich fir andere
stark machen. Dieses nahm die Kreis-
sparkasse Steinfurt zum Anlass, dem
Treffpunkt Steinfurt fir satzungsgema-
3e Aufgaben 500 € zu spenden.

Wir méchten diesen beiden Institu-
tionen fur Ihre Spendenbereitschaft
herzlich danken und wuinschen
Ihnen ein gesegnetes Weihnachts-
fest.

Trauerfallspende
Oft berichten wir hier auch Uber Spen-
den, die uns aus einem traurigen An-
lass erreichen. Im August verstarb



Herr Gerd Neersen. Die Angehorigen
Familie Ho6velmans, eine langjahrige
Mitgliederfamilie, bat anstelle zuge-
dachter Blumen und Kranze um eine
Spende fir den Bundesverband. Es
kam eine Summe von 270 € zusam-
men. Wir bedanken uns hier noch ein-
mal bei Familie Hovelmans, dass sie in
dieser besonders schweren Zeit an
uns gedacht haben.

Hochzeitspende

Von Mona Stache, nun verheiratete
Zurada, erhielten wir eine Uberweisung
von 160,78 €. Diese Spende kam zu-
sammen durch die Sammlung der Kol-
lekte wahrend der Trauung. Wir win-
schen dem Paar von Herzen alles Gu-
te.

Spendenubergabe der DLRG

Drensteinfurt
In der letzten Ausgabe der Fam. Ge-
lenkig berichteten wir Uber das
Sponsorenschwimmen  der DLRG
Drensteinfurt. Am 25. Oktober war nun

Die Vertreter des Bundesverbandes Kin-
derrheuma und des Handorfer Kinder-
heims freuten sich riesig Uber die Unter-
stiitzung aus den Reihen der Drensteinfur-
ter DLRG

die offizielle Spendenibergabe. Fast
1.900 € wurden von den Schwimmern
zusammengetragen, die dann vom
Verein auf 2.000 € aufgestockt wurden.
Davon erhielt der Bundesverband
1.000,00 €, die von Klaus und Susan-
ne Bakenecker entgegen genommen

wurden. Den Schwimmern und der
DLRG md&chten wir hiermit noch einmal
recht herzlichen Dank sagen.

Herzlich bedanken mdchten wir uns
auch an nachfolgende Spender:

DLRG Drensteinfurt 1.000,00 €
Fallschirmsportclub 400,00 €
Munster

Grafik Design Lohrke & 350,00 €
Korthals, Ascheberg

Frisuren Studio Joswig, 120,00 €
Schermbeck

Sven u. Gabriele Wol- 1.000,00 €
ke, Everswinkel

Rolf u. Dorotea Schulte, 50,00 €
Sendenhorst

Jurgen Ropertz, Hirth 100,00 €
Hellweg Apotheke, Werl 115,03 €
Beate Meyer-Weitkamp, 60,00 €
Ascheberg

Karin von der Haatr, 120,27 €
Hopsten

Stephan Schroers, 100,00 €
Monchengladbach

Willkommen in Holland!
von Emily Perl Kingsley

Wenn man ein Baby erwartet, ist das,
wie wenn man eine wundervolle Reise
nach lItalien plant. Man deckt sich mit
Reiseprospekten und Bulchern udber
Italien ein und plant eine wundervolle



Reise. Man freut sich aufs Kolosseum,
Michelangelos David, eine Gondelfahrt
in Venedig und man lernt vielleicht
noch ein paar nitzliche Brocken Italie-
nisch. Es ist alles so aufregend. Nach
Monaten  ungeduldiger  Erwartung
kommt endlich der lang ersehnte Tag.
Man packt die Koffer und los geht's.
Einige Stunden spater landet das
Flugzeug. Der Steward kommt und
sagt:” Willkommen in Holland! Hol-
land?!? Was meinen Sie mit Hol-
land?!? Ich habe eine Reise nach Ita-
lien gebucht! Mein ganzes Leben lang
habe ich davon getrdumt nach Italien
zu fahren!

Aber der Flugplan wurde geandert. Du
bist in Holland gelandet, und da musst
du jetzt bleiben. Wichtig ist: Die haben
uns nicht in ein schreckliches, drecki-
ges, von Hunger, Seuchen und Krank-
heiten geplagtes Land gebracht. Es ist
nur anders als Italien.

So, was du jetzt brauchst, sind neue
Bicher und Reiseprospekte, und du
musst eine neue Sprache lernen, und
du triffst andere Menschen, welche du
in Italien nie getroffen hattest. Es ist
nur ein anderer Ort, langsamer als Ita-
lien, nicht so auffallend wie Italien.
Aber nach einer gewissen Zeit an die-
sem Ort und wenn du dich vom Schre-
cken erholt hast, schaust du dich um
und siehst, dass Holland Windmuhlen
hat...Holland hat auch Tulpen. Holland
hat sogar Rembrandts.

Aber alle, die du kennst, sind sehr da-
mit beschéftigt, von Italien zu kommen
oder nach Italien zu gehen. Und flr
den Rest deines Lebens sagst du dir:
“Ja, ltalien, dorthin hatte ich auch rei-
sen sollen, dorthin habe ich meine
Reise geplant.

Und der Schmerz dartber wird nie und
nimmer vergehen, denn der Verlust
dieses Traumes ist schwerwiegend.

Aber,...wenn du dein Leben damit ver-
bringst, dem verlorenen Traum der
Reise nach Italien nachzutrauern, wirst
du nie frei sein, die speziellen und
wundervollen Dinge Hollands geniel3en
zu kénnen.*

Eingeschickt von Sabina Klein

Qualifizierung zum selbst-
hilfefreundlichen
Krankenhaus

Zwecks Bildung einer Arbeitsgruppe
zur ,Qualifizierung zum selbsthil-
fefreundlichen Krankenhaus”, wurde
ich als Treffpunktleiterin unseres Ver-
eins mit weiteren Vertretern mehrerer
Selbsthilfegruppen in unser ortliches
Krankenhaus eingeladen.

Der Abend war recht interessant, so
konnte ich auch mal vom Tatigkeitsfeld
anderer Selbsthilfegruppen erfahren
und unseren Verein mit der Selbsthilfe-
Kontaktstelle Markischer Kreis vernet-
zen.

Wahrend der Vorstellungsrunde wurde
schnell klar, dass so recht niemand mit
der Diagnose ,Kinderrheuma“ etwas
anfangen konnte. So durfte ich aus-
fuhrlich Uber die Erkrankung sowie
Uber unsere Vereinsarbeit berichten:
Was sind unsere Ziele, unsere Aufga-
ben, was haben wir bisher erreicht....
Um es kurz zu machen: Ich bin im
Nachhinein begeistert Gber die Vielfal-
tigkeit unserer Vereinsbemihungen
und dber die Unterstitzung, die be-
troffene Familien mit der Diagnose
Kinderrheuma (und Co.) durch unseren
Verein und all seinen Helfershelfern
erfahren dirfen.

Leider wurde mir auch wiederum er-
neut bewusst, dass die Offentlichkeit
noch viel der Aufklarung tber Kinder-
rheuma bedarf.

Sabine Kuschel



1.Treffen
, Aktion Gelenkig*

Am Samstag den 30.11.2013 fand das
erste Treffen im Namen der ,Aktion
Gelenkig“ statt. Dieses Projekt richtet
sich an Jugendliche ab 14 Jahren und
junge Erwachsene, die an Rheuma
oder SVS erkrankt sind. Ziel dieses
Projektes ist es

- die Offentlichkeit auf junge Rheu-
matiker und deren Bedirfnisse
aufmerksam zu machen,

- auf Probleme hinzuweisen,

- fur mehr Akzeptanz in der Gesell-
schaft zu sorgen,

- und den Austausch und die Frei-
zeitgestaltung junger Rheumatiker
zu fordern.

Zuerst einmal haben wir vor eine Fa-
cebookseite und eine ,Gefallt mir*-
Seite einzurichten, und eine Homepa-
ge zu erstellen. Unter anderem sollen
diese Seiten Uber die oben genannten
Ziele und Aktionen informieren, aber
auch den Austausch zwischen Rheu-
matikern und Otto-Normalgelenkigen
zu ermoglichen.

Wir mochten Jugendliche ab 14 Jahren
und junge Erwachsene, die an Rheu-
ma oder SVS (Schmerzverstarkungs-
syndrom) erkrankt sind, aber auch EIl-
tern, Bekannte, Freunde und Aulien-
stehende (z.B. Mitschiler, Kollegen)
uber diese Erkrankungen aufklaren.
Dies kann durch Flyer, Schulbesuche
oder eine Facebookseite erfolgen.

Der Name und das Logo dieser Aktion
sind noch in Arbeit und werden dem-
nachst bekannt gegeben.

In Zukunft werden wir in der Familie
Gelenkig auf aktuelle Projekte hinwei-
sen und Uber diese informieren.

Fur alle, die sich durch die Aktion
angesprochen fihlen, und Interesse
haben mitzuwirken, besteht die
Mdoglichkeit sich im Familienbtro zu
informieren und anzumelden:

goering@st-josef-stift.de oder

02526/ 300 1175

,ALTE HASEN" - Ehemali-
gen Treff in Freckenhorst

Endlich, endlich ist es soweit, wir tref-
fen uns in der LVHS in Freckenhorst.
Als wir gegen 17 Uhr aus dem Auto
stiegen, war es wie immer — man sieht
die Truppe nicht aber man hort sie. Der
Empfang war super herzlich und nach-
dem auch Herr Dr. Ganser und Arnold
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llIhardt eingetroffen waren, stellten wir
uns noch einmal kurz vor und erzéhl-
ten vom Werdegang unserer Kinder. —
Wie friher bei den Familienfortbil-
dungswochenenden - Jeder berichtete
von seinem jetzigen Alltag mit den
Veranderungen, die die Zeit mitge-
bracht hat. Fotoalben wurden geblat-
tert und wir stellten fest, wie schén war
diese doch gewesen. Gemeinsame
Events, auch wenn der Anlass (die
Erkrankung unserer Kinder) sicherlich
manchmal schwierig war, bleiben un-
vergessen.

Der Gang in die Schorlemer Stube
durfte nattrlich nicht fehlen. Hier stellt
man fest, Freckenhorster Néchte sind
lang, aber man hatte sich ja auch viel
Zu erzéhlen.

Nach einer kurzen Nacht und einem
reichhaltigen Fruhstick fuhren wir gut
gelaunt nach Sendenhorst. Hier waren
zur Uberraschung aller, einige unserer
Kinder und Irmgard Greiwe (ehemalige
Sekretéarin von Dr. Ganser) extra ange-
reist.

Herr Specht (stellvertretender Ge-
schéftsfuhrer) begrtfite uns in der Ma-
gistrale und fihrte uns mit Herrn Dr.
Ganser durch die Abteilung der Kinder
— und Jugendrheumatologie. Wir
mussten feststellen, es hat sich sehr
viel in den letzten 10 Jahren verandert.
Unsere Fihrung endete am Familien-
biro, wo uns dann ein Imbiss gereicht
wurde. Mit vielen Eindriicken haben wir
uns am frihen Nachmittag wieder auf
dem Heimweg gemacht.

Wir danken allen Initiatoren fur das
wunderschone Wochenende. Eine
Wiederholung in ein paar Jahren ware
sicherlich schon.

Brigitte Hatty
Pravention fur Mutter

Dank der exklusiven Férderung durch
die Techniker Krankenkasse konnte
das ,Praventionsseminar fur Mitter

rheumakranker Kinder und
Jugendlichen” in Bad Lippspringe
auch in diesem Jahr wieder

stattfinden.

Das Wochenende sollte die Mditter in
die Lage versetzen, auch weiterhin gut
fur sich und ihre Familien sorgen zu.
Getreu dem Motto: Hilf erst dir selbst
bevor du anderen

hilfst* haben sie T
neue  Energien Techniker (

Krankenkasse
getankt, um den Gesund in die Zukunft.

Alltag zu Hause
wieder meistern zu kbnnen.

Gaby Steinigeweg
3000 € Pauschalférderung

Der Bundesverband Kinderrheuma
e.V. erhielt im Forderjahr 2013 diesen
Zuschuss durch die
Gemeinschaftsforderung auf
Bundesebene.(GKV) Mit dieser
Forderung sind wiederkehrende
Aufwendungen wie Dbeispielsweise
Druckkosten der Vereinszeitschrift



.Familie geLENKIig" , Homepagepflege
und Schulungen beglichen worden.

Wir danken fur diese Forderung.

Gaby Steinigeweg

Das Schwimmwestenwo-
chenende 2013

Am Abreisetag wurde ich von den noch
anwesenden Damen “Uberredet" ;-)
einen Bericht Uber das Schwimmwes-
tenwochenende in Bad Lippspringe zu
schreiben. Und was soll ich sagen: es
war WIEDER sehr, sehr schon, ent-
spannend und erholsam!

Am Freitag dem 13.09. machten sich
25 Frauen auf Weg nach Bad Lipp-
springe ins Vital Hotel. Da wir alle zu
unterschiedlichen Zeiten dort eintrafen
gestaltete sich dieser Freitagnachmit-

tag fur jede von uns sehr unterschied-
lich.

Ich z.B. konnte es WIEDER kaum
erwarten die Westfalen Therme zu be-
suchen und entspannte mich im war-
men Whirlpool.

Dort traf ich auch ein paar andere Miit-
ter, die mir begeistert von dem neuen
Salinarium berichteten.

Die ein oder andere Mutter entspannte
sich auch einfach mit einem Buch in

ihrem Hotelzimmer, weil das ja zuhau-
se je nach Anzahl und Alter der Kinder
nicht unbedingt mdglich ist ;-)

Den Samstag verbrachten wir genauso
unterschiedlich wie den vorherigen
Tag. Es bildete sich eine kleine Fahr-
gemeinschaft, die sich das schone
Stadtchen Detmold ansah und eine
andere Gruppe lie3 es sich in Pader-
born gut gehen.

Vor oder nach diesen Aktivitaten kam
aber jede von uns in den Genuss von
einer halben Stunde Fango und da-
nach einer schonen Rickenmassage.

Hier mochte ich gerne einmal Jutta und
Gaby fur die wunderbare Organisation
dieser Termine und des ganzen Wo-
chenendes danken!!!

Ich hielt mich WIEDER sehr viel in
der Westfalen Therme und besonders
gerne in dem ganz neu angelegten
Salinarium auf.

Hier gibt es eine Salzstollensauna mit
einer Temperatur von 60° Grad. In
dem Ruhebereich, mit sehr gemiutli-
chen Liegen, Ubertragt die Saline die
Sole mit einem Salzgehalt von 3 - 6 %
und das Inhalieren hat einen positiven
Effekt z.B. bei Atemwegserkrankungen
und Erschdpfungserscheinungen.

Im Floatingbecken, mit einer Wasser-
temperatur von 34° Grad und einem
Solegehalt von 12%, konnte ich
schwebend entspannen.

Da ich den Saunabereich der Westfa-
len Therme nicht besucht habe, dieser
aber in diesem Bericht auch erwahnt
werden sollte, habe ich Sabine Bock
"Uberredet” hiertiber den nun folgen-
den Beitrag zu schreiben:



Die Saunalandschaft im Vitalhotel ist
riesig und bietet fUr jeden Saunatyp die
richtige Auswahl. Die gelbten Sauna-
freunde von uns genossen die Aufgus-
se in den richtig heil3en "Brutkasten" ,
die weniger Saunaerprobten bevorzug-
ten die kuschelig warme Biosauna- das
Licht gedampft in wechselnden Farb-
tonen konnte man hier dem Alltag ent-
fliehen. Nachdem man sich anschlie-
Rend im eiskalten Tauchpool abgekuhlt
hatte, konnte man sich herrlich auf ei-
ner der zahlreichen Liegen im Ruhe-
raum entspannen. Gut gegen die an-
stehende Erkaltungszeit war sicherlich
auch die Eukalyptussauna oder das
heiRe Salzbad, das mit dem vergange-
nem Jahr neu hinzugekommen war.
Hatte man sich vorerst genug ent-
spannt, traf man sich zur kleinen Plau-
derei im Auf3enpool, bevor es zum
nachsten Saunagang ging. Beispiels-
weise in die Dampfsauna, wo nach
dem Salz-Peeling noch einige am
nachsten Tag von der samtweichen
Haut schwarmten, die man davon be-
kam.

Bis am spaten Abend die Glocke zum
SchlieBen der Sauna erklang, konnte
man die zahlreichen Angebote gar
nicht alle ausprobieren. Doch auch am
Sonntag stand die Sauna allen, die
noch nicht genug hatten, weiterhin zur
Verfuigung. Alles in allem also eine ge-
lungene Mischung fur die Gesundheit,
die Entspannung und das gesellige
Beisammensein.

Sabine Bock

Ein paar Mitter haben auch noch zu-
satzlich z.B. eine Gesichtsbehandlung
oder Ful3pflege gebucht.

Mir ist nicht bekannt, ob die Eheman-
ner ihre " rundum erneuerten” und "tie-
fenentspannten” Frauen bei der Rick-
kehr gleich wiedererkannt haben ;-)

Bei den gemeinsamen Mahlzeiten, die
sehr reichhaltig und lecker ausfielen,
kamen die Gesprache, der Austausch
und der Spal} nicht zu kurz!

Auch abends in der gemiutlichen Bar,
gab es viel Gelegenheit sich Uber alles
zu unterhalten oder einfach mal alles
Zu vergessen...

Ich kann meinen Bericht Uber das
Schwimmwestenwochenende also nur
so beenden wie ich ihn auch begon-
nen habe: es war WIEDER sehr sehr
schon, entspannend und erholsam!!!

DANKE an alle Frauen die mitgefahren
sind und besonders an alle Organisa-
toren dieses tollen Projektes unseres
Elternvereins!

Eure Heike Kopka

EntspannungT
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Meisterservice fur alle Marken!

Mehr als nur eine Automarke finden
Sie im Autohaus Schroers. Neben
unserer Hausmarke Toyota bieten wir
lhnen ein groRes Sortiment an neuen
und gebrauchten Fahrzeugen aller
gangigen Automobilmarken an. Aus
einem Angebot von mehr als 15.000
Gebrauchtwagen von uns und unse-
ren Partnerhandlern, suchen wir mit
lhnen gemeinsam, das passende
Fahrzeug fiir Sie aus.

Aber auch im Neuwagenbereich kon-
nen wir lhnen, Fahrzeuge verschie-
dener Marken als professionelle
Vermittlungsagentur anbieten. Durch
standige Marktbeobachtung finden wir
lhr Wunschfahrzeug zu besonders
guten Konditionen. Naturlich mit voller
Herstellergarantie.

Wir sind auch nach dem Autokauf
fiir Sieda!

Fur Wartungen und Reparaturen ste-
hen lhnen unsere geschulten und
professionell arbeitenden Mitarbeiter
in unserer eigenen Meisterwerkstatt
zu Verfigung. Modernste Prif- und
Messgerate ermdglichen uns dass Ar-
beiten an fast allen Marken.

Alle Arbeiten fiihren wir streng nach
Herstellerrichtlinien durch. Auch ver-
wenden wir bei allen Wartungen und
Reparaturen ausschlie8lich hochwer-
tige Original- oder Identteile.

Unsere Fahrzeug-
Angebote:

Toyota — Neuwagen

Vermittlung von
Neufahrzeugen
verschiedener Marken
von deutschen
Vertragshandlern.

EU-Fahrzeuge
verschiedener Marken

Jahreswagen
verschiedener Marken

Werkstattgepriifte
Gebrauchtwagen
mit Garantie.

Kfz. — Finanzierung
und Versicherung

Unsere Werkstatt-
Angebote:

Wartungen an allen
gangigen Fabrikaten.

Kfz. - Reparaturservice

Kfz. — Elektrik und
Elektronik

Unfallinstandsetzung
Autoglas — Service

Reifen - u. Klima —
Service

b =4 DAIHATSU
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Vermittlung
von Neufahrzeugen
verschiedener Marken

Stephan Schroers
Inhaber

Autohaus Schroers GmbH
Vorster StralRe 372

41169 Moénchengladbach
Telefon 02161 56094-0
autohaus-schroers@web.de
www.autohaus-schroers.de

Offnungszeiten:

Mo.-Fr. 8.00 - 13.00
13.45-18.30

Sa. 9.00 - 13.00




Es war einmal (wieder)...
der Adventsbasar

Bei uns gilt das Motto: Nach dem Ba-
sar ist vor dem Basar. Und so haben
wir ungelogen schon im Januar 2013
mit den Planungen fur den Adventsba-
sar Ende November begonnen.

Der ,alte* Basar wurde ausgewertet,
was lief gut — was kdnnte man besser
machen? Wer hat zindende Verkaufs-
Ideen?

Und ab Mai ging es dann schlief3lich in
Produktion. Ich habe Marmeladen ein-
gekocht, andere fingen an zu stricken,
hakeln, nahen, basteln. Macht auch
irgendwie im Sommer Spal3. Und so
war ich — und (sorry) gezwungenerma-
Ben auch meine Familie — langst in
Weihnachtsstimmung als draul3en ge-
rade die Sonnenblumen bluhten. Als
Ende August die ersten Lebkuchen in
den Laden erschienen und alle wie
Ublich anfingen zu meckern, kaufte ich
begeistert und lielR es mir schmecken,
wohl wissend, dass sie im Dezember
langst nicht mehr so frisch und lecker
schmecken wie im Sommer.

Ab Oktober ging es schlie3lich mit
meiner Buro- und Bastelkollegin Chris-
tine Goring in die Weihnachtsstern-
GroRRproduktion. Wéchentlich trafen wir
uns abends bei Kerzenschein und
Rotwein zum Papierfalten und Karten
kleben.

Dazu lief dann auch schon mal die
Rock-Christmas Weihnachts-CD. Fast

waren wir ein bisschen enttiauscht,
dass drauRen noch kein Schnee fiel.

Mitte November brach dann wie jedes
Jahr die Panik tber uns herein ,Oh
Gott, das schaffen wir nie, es ist noch
soo0o viel zu basteln!*

Auch Gaby Steinigeweg, die jedes
Jahr mit Familie, Nachbarinnen und
Freundinnen die unglaubliche Meister-
leistung vollbringt ca. 3.548 Weih-
nachtsgestecke in 2 Wochen anzufer-
tigen, wurde merklich nervéser und
war nur noch sehr kurz angebunden
am Telefon zu sprechen.

Akkordarbeit bei Familie Stock

Bei Christina Stock und ihrer Familie
wurde kurzerhand das komplette
Wohnzimmer zur Platzchenwichtelhdh-
le umfunktioniert.

In den Hausern der anderen Heinzel-
mannchen ging es wohl ahnlich zu und
trotz dem Spald an der Sache kommt
irgendwann der Punkt wo man entnervt
ruft: ,Wann ist denn nun endlich der
Basar, damit das hier ein Ende hat!?"

Und dann ist er tatsachlich da, der Ba-
sartag und vergessen ist die viele Ar-
beit. Ich glaube, die meisten haben
sich, so wie ich, riesig auf den Basar
gefreut.

Am Abend vorher konnte ich noch gut
schlafen wahrend viele Vereins- und
Vorstandsmitglieder den Abend mit
dem Aufbau der Tische in der Magist-
rale verbrachten und anschlielRend das
Haus von Familie Bakenecker in Al-



bersloh zum Grol3-Reservisten-Lager
fur Adventsbasar-Veteranen umbau-
ten.

Die ersten Helfer standen schon ganz
frih am Sonntag auf der Stifts-Matte,
um die vielen weihnachtlichen Produk-
te aus dem Sockelgeschoss nach oben
zu karren und zu verteilen.

Als ich schlieB3lich um 10.08 Uhr mit
dem Bus in Sendenhorst ankam,
schien der Basar schon seit Stunden
im Gang zu sein.

Die lichtdurchflutete Magistrale des St.
Josef-Stiftes zauberte eine ganz be-
sondere Atmosphare und liel3 die
Weihnachts-Wunder-Welt in  hellem
Glanz erstrahlen.

Unglaublich viele Besucher fanden den
Weg zum Adventsbasar und die vielen
Weihnachtsartikel — allen voran die
selbstgemachten Platzchen — gingen
weg wie warme Semmeln.

Platzchen-Alarm

Am Kuchen und Waffelstand war stan-
dig Betrieb. Unsere besten Verkaufsta-
lente sorgten dafir, dass niemand oh-
ne Kaffee und Kuchen den Basar ver-
lieR3.

In der Kinderecke ging es erstaunli-
cherweise recht ruhig zu, denn das
Anfertigen von Perlensternen und das
Kinderschminken erforderten Finger-
spitzengefunhl.

Unsere 1. Vorsitzende Gaby Steinige-
weg sah man auffallend haufig kaffee-
trinkend an der Kuchenecke, was aber
durchaus harte Arbeit war, denn sie
,Small-talkte® mit viele wichtigen Unter-
stitzern des Vereins, mit Spendern
und friheren Wegbegleitern.

Nach dem Basar begann schlief3lich
die lange Aufrdumarbeit, denn am
Montag musste die Magistrale wieder
fur alle wie gewohnt begehbar sein.

Am Abend waren ausnahmslos alle
SLJuBlahm®. Manch einer fiel um 9 Uhr
halbtot ins Bett.

Der grol3e Erfolg konnte sich sehen
lassen. Nach Abzug aller Kosten konn-
te ein Reinerlés von gut 5.000€ ver-
bucht werden, deutlich mehr als im
vergangenen Jahr!

Und so sind sich alle einig: Nach dem
Basar ist vor dem Basar! Né&achstes
Jahr sind wir alle wieder mit dabei.

Ubrigens, wenn ihr_Lust habt: Fangt
doch schon mal wieder an zu stricken,
zu basteln oder zu ndhen - so bleibt
man das ganze Jahr in wunderbarer
Weihnachtsstimmung... J

Hier zum Vormerken der Termin fur
den nachsten Basar:

Adventshasar 2014
am 23.November 2014

KW

An alle fleiBigen Ver-
kaufer, Bastler und
Helfer: Vielen Dank —
ihr ward klasse! Was
ware der Basar ohne
euch!




Die ,,Heinzelmannchen* be rbeit
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Wir hichtzn g

gern vorseellen!

Bei den Vorstandswahlen im
Juni gab es ein neu gewahltes
Mitglied im erweiterten Vor-
stand, die wir nun in dieser
Ausgabe der Familie Gelenkig
genauer vorstellen mdchten.

Die  47jahrige
Tina Bongartz,
aus Langerwe-
he ist
Floristmeisterin.
- In ihrer Freizeit
liest sie gern,
reist durch die
Welt, lernt ne-
benbei Nieder-
landisch und ist
sportlich aktiv.

Seit wann sind Sie beim Elternver-

ein?

Wir sind seit dem ersten Klinikaufent-
halt unserer Tochter im Frihjahr 2011
beim Elternverein.

Wie sind Sie zum Verein gekom-
men? Was waren die Grinde fur den
Beitritt?

Ich war neugierig und ging eines Ta-
ges ins Familienbiro, um etwas Uber
den Verein zu erfahren. Nach einem

sehr informativen Gesprach mit Frau
Goring, entschloss ich mich spontan,
uns fur das Fortbildungswochenende
in Freckenhorst anzumelden und dem
Verein beizutreten.

Was waren lhre bisherigen und was
sind Ihre augenblicklichen Amter im
Verein?

Bisher hatte ich noch kein Amt, bin
aber seit kurzem in den erweiterten
Vorstand gewahlt worden.

Welche Aufgaben haben Sie in Ih-
rem Amt? Was machen Sie genau?
Bei der Teilnahme an meiner ersten
Vorstandssitzung hatte ich Gelegen-
heit, in mein neues Amt hineinzu-
schnuppern, und hoffe, mich mit und
mit da einbringen zu kénnen, wo ich
gebraucht werde.

Was gibt fur Sie den Ausschlag, die
viele ehrenamtliche Arbeit zu leis-
ten? Was motiviert Sie?

Erstens habe ich noch gar nicht viel
geleistet und zweitens sehe ich das
Ehrenamt auch nicht als Arbeit an. Wir
haben bei der Erkrankung unserer
Tochter so viel Hilfe und Unterstitzung
erfahren durfen und es ist doch eine
Freude, davon wieder etwas an andere
Betroffene zuriickgeben zu kénnen.
Was sind fur Sie die wichtigsten
Grinde im Verein zu bleiben?

Die Menschen, die sich dort engagie-
ren und die Hoffnung, gemeinsam mit
ihnen dazu beitragen zu konnen, die
Aktionen und Projekte des Vereins
zum Wohle der Betroffenen Kinder und
deren Familien fortzufihren bezie-
hungsweise zu erweitern.

Welche Aktionen oder Projekte des
Vereins sind lhnen besonders wich-
tig?

Ich finde, dass jede Aktion und jedes
Projekt auf seine Art wichtig ist. Beein-



druckt bin ich von der Vielfaltigkeit
(Kunsttherapie, Musiktherapie, Clown-
visite, Ferienspiele, Ausflige usw.)
wahrend des Klinikaufenthaltes fir die
Kinder und Jugendlichen; Familienfort-
bildungswochenende in Freckenhorst
fur die ganze Familie; das Schwimm-
westenwochenende flr Mutter usw...
Das alles ist aber nur aber durch
Spenden und ehrenamtliches Enga-
gement moglich.

An welche erinnern Sie sich am
Liebsten und warum?

Das Familienwochenende in Frecken-
horst. Weil ich mich in der Gemein-
schaft mit den anderen Familien ein-
fach wohl fuhle und weil trotz (oder
vielleicht gerade wegen) der Probleme
und Sorgen, die in den Familien durch
die Erkrankung des Kindes oft hervor-
gerufen werden, viel gelacht und auch
einfach mal Blodsinn gemacht wird.
Welche Wiinsche haben Sie fur die
Zukunft des Vereins?

Das sich moglichst viele Menschen fir
die Arbeit des Vereins interessieren
und sie unterstitzen. Egal, ob durch
eine Mitgliedschaft, durch Spenden
oder durch Ehrenamt.

und Jugendrheumatologie, im Rahmen
ihrer Diplomarbeit in der Klinik fir Kin-
der- und Jugendrheumatologie eine
Untersuchung durch, in der sie sich mit
der Beteilung von jungen Patienten in
Entscheidungsprozessen beschaftigt.
Hier die Ergebnisse ihrer Arbeit.

Wer entscheidet?

Beteiligung junger Patienten
mit juveniler idiopathischer
Arthritis an Entscheidungspro-
zessen beziglich ihrer Erkran-
kung."

Ende letzten Jahres flihrte die Psycho-
logiestudentin Caroline Cordesmeyer,
friher selbst Patientin in der Kinder-

Viele Kinder erkranken bereits in sehr
jungen Jahren an juveniler idiopathi-
scher Arthritis (JIA). Sie lernen, mit der
Krankheit zu leben und erhalten dabei
meist sehr viel Unterstiitzung von ihren
Eltern und natlrlich auch von den Arz-
ten und dem unterstitzenden medizi-
nischen Personal. 50% aller erkrankten
Kinder leiden auch im Erwachsenenal-
ter noch an dieser Krankheit (David-
son, 2000). Irgendwann beginnt jedes
Kind, ob erkrankt oder gesund, sein
eigenes Leben zu fuhren und selbst-
standig zu werden. Das ist eine vollig
normale Entwicklung, bringt aber bei
einer Erkrankung wie JIA diverse
Schwierigkeiten mit sich.
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Die Unterstitzung der Eltern ist natir-
lich in vielerlei Hinsicht sehr hilfreich
bei dieser Entwicklung, kann sich aber
auch kontraproduktiv auswirken. Die
Eltern der erkrankten Kinder bilden
oftmals die Verbindung zwischen den
Arzten und dem eigentlichen Patien-
ten. Es ist bekannt, dass die Kinder
zum Teil sogar nahezu ausgeschlos-




sen werden in Gesprachen und Ent-
scheidungen bezuglich ihrer Krankheit.
Die Kommunikation findet meist haupt-
sachlich zwischen den Eltern und dem
Arzt statt (Beresford & Sloper, 2003).
Nicht jedes Kind ist, aufgrund des Al-
ters und der daraus resultierenden
kognitiven Entwicklung, in der Lage,
sich an wichtigen Entscheidungen zu
beteiligen. Man ist aber dennoch der
Meinung, dass jedes Kind kompetent
genug ist, um bis zu einem gewissen
Grad an Gesprachen und Entschei-
dungen teilzunehmen (King, 1989).
Einer Studie zufolge hat eine aktivere
Rolle des Patienten selbst einen positi-
ven Einfluss auf die Zufriedenheit, den
Gesundheitszustand, die Krankheits-
bekampfung, Lebensqualitdt und auf
die Beziehung zum behandelnden Arzt
(Brody et al., 1989). Andere Forscher
fanden heraus, dass besonders jinge-
re Patienten ein grofRes Bedlrfnis an
Informationen haben, um in Entschei-
dungen Autonomie zu entwickeln (Ost-
lie et al, 2007 & Stinson et al, 2008).
Daher ist es wichtig, den Eltern von
jungen Patienten den Rat zu geben,
ihre Kinder so viel wie mdglich an Ent-
scheidungen und Gesprachen mit Arz-
ten uber ihre Erkrankung teilhaben zu
lassen. Frihe Beteiligung bereitet die
jungen Patienten darauf vor, auch spa-
ter ohne die unterstitzenden Eltern mit
der Krankheit ein selbststandiges Le-
ben fuhren zu kdnnen. Dartber hinaus
ist eine Miteinbeziehung oftmals hilf-
reich, wenn Kinder schmerzhafte oder
unangenehme Behandlungen Uber
sich ergehen lassen missen (Rune-
son, Hallstrém, Elander & Hermerén,
2002). Es ist leichter, etwas zu akzep-
tieren, wenn man sich selbst dazu ent-
schieden hat.

Ich selbst als 23 jahrige Studentin mit
JIA habe diese Entwicklung durchge-
macht und festgestellt, dass ich wirk-
lich erst sehr spat angefangen habe,
mich mit meiner Krankheit, den Be-
handlungen und den daraus resultie-
renden Konsequenzen bewusst zu be-
schaftigen und mich auch an den Ent-
scheidungen zu beteiligen. Erst mit 16
oder 17 habe ich mich wirklich aktiv
eingebracht. Das sollte meiner Mei-
nung nach aber eigentlich schon viel
friher geschehen, da viele Jugendliche
bereits im Alter von 18 Jahren ein ei-
genstandiges Leben fuhren.

Mein Bachelorstudium der Psychologie
habe ich mit einer Arbeit abgeschlos-
sen, die sich gerade mit diesem The-
ma auseinandersetzt. In den letzten
Jahren hat ein Modell zur Entschei-
dungsfindung sehr viel Aufmerksam-
keit in der Forschung und auch in der
Umsetzung im Bereich der Medizin
bekommen. Dieses Modell nennt sich
~Shared Decision-Making“, zu Deutsch:
,Gemeinsames Entscheiden” (Charles
et al.,, 1997). Untersuchungen zu die-
sem Modell konzentrieren sich aller-
dings hauptséachlich auf gemeinsame
Entscheidungen von Arzt und Patient.
In der Pé&diatrie allerdings sind nicht



nur zwei sondern drei Parteien an den
Entscheidungen beteiligt und diese
Tatsache wurde bisher kaum bertck-
sichtigt. In meiner Untersuchung bin
ich besonders auf die Bediirfnisse der
jungen Patienten in dieser Dreierbe-
ziehung eingegangen.

In der Abteilung fur Kinder- und Ju-
gendrheumatologie des St. Josef-Stifts
in Sendenhorst habe ich versucht, mit
einem Fragebogen herauszufinden,
inwiefern die Patienten an Entschei-
dungsprozessen teilnehmen und wel-
che Praferenzen sie diesbezuglich ha-
ben. Getestet habe ich dann, ob die
Praferenzen lbereinstimmen mit dem,
was die Kinder erfahren. Dabei kam
heraus, dass die meisten Patienten
zufrieden damit sind, inwieweit sie in
die Entscheidungsprozesse einbezo-
gen werden. Allerdings waren es im-
mer noch 12-20%, die sich gern mehr
einbringen wirden.

Weiterhin habe ich verschiedene Al-
tersgruppen, verschiedene Schwere-
grade der Krankheit und Jungen mit
Méadchen verglichen. Aus meinen Er-
gebnissen konnte ich schlieRen, dass
die jiungeren Patienten (9-13) ein we-
niger starkes Bedurfnis nach Beteili-
gung haben als altere Patienten (14-
20). Ein Vergleich der Gruppen bezlg-
lich des Schweregrades der Krankheit
war schwierig, da die Gruppen sehr
klein waren. Trotzdem lassen die Er-
gebnisse vermuten, dass Patienten mit
einer eher leichten Form der Krankheit
weniger Beteiligung erfahren als sie
sich winschen. Im Vergleich zwischen
Jungen und Madchen fiel auf, dass die
Méadchen einen starkeren Willen hat-
ten, sich zu beteiligen und tatséchlich

auch mehr mit in die Entscheidungs-
prozesse einbezogen wurden.

Zusatzlich habe ich in meiner Untersu-
chung auch einen Fragebogen abge-
nommen, der sich auf die Kompetenz
der Kinder bezieht, um relevante In-
formationen vom Arzt zu erhalten und
zu verstehen. Hierbei kam heraus,
dass je besser die Fahigkeiten der
Kinder desto mehr sind sie in den Ent-
scheidungsprozessen involviert. Diese
Kompetenzen kénnte man vermutlich
durch eine frihere, unterstitzte Betei-
ligung durch Eltern und Arzte friihzeitig
fordern und somit erreichen, dass sich
dadurch die Zufriedenheit der Patien-
ten und die Erfolge der Behandlungen
weiter verbessern.

Erfreulich ist abschlielend zu sagen,
dass der Grofiteil (85%) der jungen
Patienten in der Kinder- und Jugend-
rheumatologie des St. Josef Stifts in
Sendenhorst zufrieden oder sogar sehr
zufrieden ist mit der Art und Weise, wie
momentan wichtige Entscheidungen
bezlglich ihrer Erkrankung getroffen
werden.

Carolin Cordesmeyer




Klinik fir Bundesverband Kinderrheuma e.V.

Kinder- und Jugendrheumatologie
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mit Christine Goring (Sozialarbeiterin (B.A.)

INFORMATION - AUSTAUSCH
Veranstaltungsraum (S 33) im Sockelgeschoss
16:00 — 17:00 Uhr

Unsere Themen fur Januar/Februar/ Marz:

01.Jan |entfallt

08. Jan |Eltern-Café: Der Bundesverband Kinderrheuma e.V. stellt sich vor

15. Jan |Der Schwerbehindertenausweis / Steuerliche Verglinstigungen

Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherung/ Rehabilitation
(Patientenkur/ Mutter-Kind-Kur)

29.Jan |Leistungen der gesetzlichen Pflegeversicherung

22.Jan

05. Feb |[Eltern-Café: Der Bundesverband Kinderrheuma e.V. stellt sich vor

12. Feb |Integration rheumakranker Kinder in Kindergarten und Schule

19. Feb |Integration rheumakranker Jugendlicher in den Beruf

26. Feb |Der Schwerbehindertenausweis / Steuerliche Verglinstigungen

05. Mrz |Eltern-Café: Der Bundesverband Kinderrheuma e.V. stellt sich vor

Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherung/ Rehabilitation
(Patientenkur/ Mutter-Kind-Kur)

19. Mrz |Leistungen der gesetzlichen Pflegeversicherung

12. Mrz

26. Mrz |Integration rheumakranker Kinder in Kindergarten und Schule

Mindestteilnehmeranzahl: 3 Personen
Bitte besprechen Sie die Kinderbetreuungsmoglichkeiten
mit dem Team aus dem Spielzimmer.




Das biopsychosoziale
Schmerzmodell

Dipl.- Psych. Arnold lllhardt

Bei der Nennung dieses sperrigen Begriffs
sowohl in Zusammenhang mit Schmer-
zen, als auch mit Krankheiten ganz allge-
mein ist die Reaktion des Gegentbers
haufig ein Stirnrunzeln: Biopsychosozial?
Was soll das bedeuten? Wie so oft bei
unklaren Begriffen macht es Sinn, sie ein-
fach in ihre Bestandteile aufzudroseln,
womit die drei Begriffe biologisch, psycho-
logisch und sozial entstehen. Und genau
diese Aspekte beschreiben nicht nur die
Schmerzentstehung, sondern auch die
Wechselwirkung, das therapeutische Vor-
gehen, sowie die Aufrechterhaltung von
Beschwerden. Als dieses Denkmodell in
den 70er Jahren entwickelt wurde, bedeu-
tete es einen enormen Fortschritt in der
Schmerztherapie. Bis zu diesem Zeitpunkt
war das wissenschaftliche Denken uber
den Schmerz aus heutiger Sicht sehr ein-
seitig, war man doch der Ansicht, dass ein
Mensch umso mehr Schmerzen hat, je
hoher das Ausmald der Schadigung ist.
Dieses antiquierte Bild bericksichtigt al-
lerdings nicht, dass es bei Schmerzen
nicht notwendigerweise einer Schadigung

und nicht ausschliel3lich korperlicher Ge-
sichtspunkte bedarf. Schmerz wird mit
dieser Erkenntnis, dass eine Wechselwir-
kung zwischen biologischen, psychologi-
schen und sozialen Aspekten vorliegt, als
ein Gesamtereignis gesehen. Obschon
diese umfassende Erkenntnis logisch
klingt und im Grunde von jedem Men-
schen aufgrund eigener Erfahrungen
nachzuvollziehen ist, missen sich viele
Schmerzpatienten noch heute Kommenta-
re wie ,das ist alles Kopfsache®, ,da stei-
gerst du dich hinein®, ,das ist alles psy-
chisch” oder ,da ist nix, da kann auch nix
wehtun* anhdren. Es geht hier also nicht
um ein ,entweder psychisch, oder korper-
lich“, sondern vielmehr um ein ,sowohl,
als auch®.

Was bedeuten nun die einzelnen Baustei-
ne dieses Begriffs?

biologisch

Schmerzzentrale

Dieser Wortbestandteil bezieht sich auf
das Korperliche und damit auf das Zu-
sammenspiel bestimmter Systeme wie
ZNS (Zentrales Nervensystem), Endokri-
num (das gesamte Hormonsystem) und
Immunsystem (Abwehrsystem). Schaut
man sich die koérperlichen Ablaufe beim
Schmerz im Detail an, so gelangt man zu
Prozessen, die sich in unseren kleinsten
Korperregionen abspielen, wie z.B. den



sogenannten Synapsen oder auch Ner-
venspalten, die fir die Ubertragung von
Erregungen oder Signalen zustandigen
sind. Hier befinden sich biochemische
Botenstoffe, sogenannte Neurotransmit-
ter, die einen Reiz, z.B. den Schmerzreiz
von einer Nervenzelle auf eine andere
Ubertragen und somit eine Verbindung
vom Schmerzort zum Gehirn und zurlck
herstellen. Heute wissen wir, dass sich
Schmerzen nicht nur an bestimmten
Schmerzzentralen im Gehirn abspielen,
sondern dass im Grunde das ganze
Schmerzleitsystem in Anspruch nehmen.
Werden starke Schmerzen nur unzu-
reichend behandelt, hinterlassen sie Spu-
ren im Nervensystem und fihren z.B. zu
Veranderungen im Rickenmark und im
Gehirn. Auf lange Sicht kann sich so ein
sogenanntes Schmerzgedachtnis entwi-
ckeln, was nicht selten eine gesteigerte
Schmerzempfindlichkeit (auch Hyperalge-
sie genannt) nach sich zieht. Hier gibt es
gerade in letzter Zeit zahlreiche For-
schungen in der Neurologie, die in man-
chen Fallen eine Schadigung von Nerven-
fasern beschreiben: die so in Mitleiden-
schaft gezogenen oder gar kranken Ner-
ven spielen ,verriickt® und leiten selbst
schwache Reize als unangenehm weiter.
Es ist aber bis dato noch keine Erklarung,
sondern nur ein Puzzlestein in der Medi-
zin.

Schmerzen — was nun?

Aber auch &aulere Bedingungen konnen
zur Schmerzentstehung betragen. So
kann beispielsweise eine Uberlastung des
Korpers wie z.B. beim Leistungssport oder
einer Ubermafligen musikalischen Betati-
gung eine Rolle spielen. Auch umgekehrt
durch mangelnde Bewegung oder Scho-
nung verlieren die Muskeln an Geschmei-
digkeit und Beweglichkeit, was dauerhaft
zu muskuldren Schmerzustdnden fihren
kann. Der geringe Anteil an Bewegung
z.B. durch unverhaltnismafig starken Me-
dienkonsum oder mangelnde Spielerfah-
rung fuhrt selbst bei kleinen Kindern
schon zu besorgniserregenden Veréande-
rungen bei korperlichen Ablaufen. Bei vie-
len unserer Patienten liegt moglicherweise
auch ein sogenanntes Hypermobilitats-
syndrom vor, d.h. die Gelenke sind z.B.
aufgrund einer angeborenen Bindege-
websschwache Uberbeweglich. Eine sol-
che Hypermobilitat kann ebenfalls zu star-
ken Beschwerden am Bewegungsapparat
fuhren und muss daher bei der Diagnose-
stellungen bertcksichtig werden.

Diese korperlichen Hintergriinde zeigen,
wie wichtig es ist, Schmerzen eben nicht
nur medikamentds zu behandeln, sondern
sich vielmehr den umfangreichen korper-
orientieren Therapien wie z.B. Physio-
und Ergotherapie oder physikalischen
MalRnahmen zu bedienen.

psychisch

Wenn wir davon sprechen, dass etwas
psychisch ist, meinen wir in der Regel all
das, was mit dem Erleben und Verhalten
des Menschen unter Bericksichtigung
seiner Entwicklung im Laufe des Lebens
zu tun hat. So flie3en auch Vorgange wie
das Denken und Fuhlen oder Aspekte
unserer Personlichkeit in diesen Begriff
ein. All diese Prozesse haben schlief3lich
Auswirkungen auf unser Handeln. Ob und
wie wir etwas tun, hangt viel mit diesen



inneren Ablaufen zusammen. Jemand der
angstlich ist, versucht zu vermeiden; je-
mand, der wuitend ist, neigt eher dazu,
etwas Unuberlegtes zu tun und jemand,
der viel grubelt oder sich durch schwarze
Gedanken leiten lasst, fangt gar nicht erst
mit dem Handeln an. Vielfach wird der
Ausdruck psychisch falschlicherweise mit
seelisch gleichgesetzt, allerdings lasst
dies oft glauben, es handele sich dabei
um etwas, was auf unerklarbare und sub-
stanzlose Weise etwas mit uns anstellt.
Dabei hat unsere Psyche mehr mit dem
Korper zu tun, als wir oft glauben. Weit
Uber tausend Nervenzellen mit all ihren
Verschaltungen haben die Funktion, dass
wir Menschen mit uns selbst kommunizie-
ren kénnen und bestimmen, durch welche
Brille wir die Welt sehen. Wenn ich versu-
che, durch gezielte Fragen, Untersuchun-
gen oder bestimmte Verfahren die innere
und auRere Welt von Kindern und Ju-
gendlichen zu verstehen, fragen sich vie-
le: Was hat das mit meinen Schmerzen zu
tun? Nicht nur unangenehme Erlebnisse
und Erfahrungen, sondern auch zahlrei-
che dunkle, belastende oder schlechte
Gedanken, sowie negative Gefiihle haben
Einfluss auf unser Wohlbefinden. Vor al-
lem als stark empfundene Geflhle wie
Angst, Trauer oder unterdriickte Wut kon-
nen unsere Gesundheit arg strapazieren.
Doch gibt es auch zahlreiche andere
Emotionen, die Schaden anrichten kon-
nen, auch wenn sie von uns zunachst
nicht deutlich umschrieben werden kon-
nen: Enttduschung, Zweifel oder Verbitte-
rung. Nicht nur durch Hetze oder Uberfor-
derung konnen wir Stress erfahren, son-
dern eben auch durch verdeckte Zustan-
de, die eher unbewusst in uns nagen.
Solche schadigenden Gedanken und Ge-
fuhle kdnnen aber nicht nur eine Rolle bei
der Schmerzentstehung spielen, sondern
auch durch die Schmerzen selbst ausge-
|6st werden. Jemand, der Angst davor hat,
dass die Schmerzen wieder ,losgehen®
bzw. nie mehr verschwinden kdénnen oder
sich dadurch kraftlos und unwichtig emp-
findet, bietet den Schmerzen einen will-

kommenen Nahrboden, um die Be-
schwerden aufrecht zu erhalten, wenn
nicht gar sie zu verstarken.

Auffallend haufig stranden Patienten in
unserer Klinik, deren Beschwerden auf ein
Erschépfungszustand zurtckzufahren
sind. Ein solches Erschopfungssyndrom
zeigt sich nicht nur durch Abgeschlagen-
heit, Schlafprobleme und leichte depressi-
ve Verstimmung, sondern eben auch
durch unangenehme kdorperliche Empfin-
dungen wie Schwindelgefuhl, Spannungs-
kopfschmerz oder generalisierte Schmer-
zen am Bewegungsapparat. Hier ist zu-
meist eine psychische Uberforderung
durch eine dberhandnehmende Leis-
tungsorientierung in unserer Gesellschaft
Grund allen Ubels, was vor allem die Ver-
antwortlichen innerhalb der Schulsysteme
nicht einsehen wollen oder auch kdnnen.

In diesem Zusammenhang sollte auch
erwahnt werden, dass junge Menschen
haufig nicht angemessen in der Lage sind,
psychische Befindlichkeiten zum Aus-
druck zu bringen. Hier ist oft ganz viel Ein-
fuhlvermdégen und  Vertrauensbildung

wichtig, um bei den Kindern oder Jugend-
lichen die psychische Situation in den Fo-
kus ricken zu konnen.




Aus diesem Grund ist die Psychotherapie
in der Behandlung von Schmerzen sehr
wichtig. Das biopsychosoziale Schmerz-
modell macht sehr schon deutlich, dass
eine positive Verédnderung von schwer-
wiegenden Gedanken und Geflhlen, ein
gelenktes Stressmanagement oder das
Abfedern von Belastungen aufgrund ne-
gativer Erlebnisse und Erfahrungen durch
psychotherapeutische Methoden einen
nicht zu unterschatzenden Baustein im
Therapieprogramm darstellen. Im Um-
kehrschluss bedeutet das aber auch, dass
eine Psychotherapie allein nicht ausreicht,
chronische Schmerzen zu beseitigen.

sozial

Bedeutet letztendlich psychisch, wie wir
mit uns selbst im Kontakt stehen, so be-
zieht sich der soziale Aspekt in dem
Schmerzmodell darauf, wie wir mit unse-
rer AulRenwelt kommunizieren und wie
dies wiederum auf uns zurtckwirkt. Sozi-
al meint dabei nicht nur z.B. eine Bezie-
hung zwischen einer kleinen Einheit wie
z.B. der Familie oder Freunden, sondern
auch Einflusse die durch unser Gesell-
schaftssystem, vor allem aber auch durch
unsere Kultur bestimmt werden. So haben
auch Werte, Normen, Spielregeln oder
Denkweisen, wie sie in der Familie oder in
einer Kultur eine Bedeutung fur den Alltag
haben, grof3en Einfluss auf die Schmerz-
entstehung, -wahrnehmung oder -
aufrechterhaltung eines Menschen. Wird
z.B. in einer Familie das Leistungsdenken
hochgehalten, weil es mdglicherweise
schon seit Generationen so uberliefert
wurde (,...schon Uropa war ein Jurist®),
kann dies fur ein Kind oder einen Jugend-
lichen, der diesen Anforderungen nicht
gewachsen ist, zur Hélle werden. In man-
chen Familien gehort die AuRRerung von
Schmerzen allerdings auch zu einem
wichtigen Kommunikationsmittel. Wenn
ich Schmerzen habe, brauche ich nicht
,ZU funktionieren” oder bekomme dadurch

Zuwendung. In vielen Familien gehdrt es
beinah schon zur Normalitat, dass ge-
meinsame Aktivitaten, héaufig sogar die
Mabhlzeiten, nur noch in Ausnahmeféllen
stattfinden. Einfachste menschliche
Grundbedurfnisse wie Geborgenheit oder
Gemeinschaftsgefuhl finden in einem sol-
chen System kaum mehr statt; erst wenn
der Korper in Mitleidenschaft gezogen
wurde, wird die Aufmerksamkeit der Eltern
zurlUckerlangt. Selbstredend ist nicht nur
die Familie verantwortlich fir beeintrach-
tigtes soziales Wohlergehen. Ein unglaub-
lich haufiges Problem, das junge Patien-
ten mit Schmerzen anfuhren, sind Aus-
grenzungs- und Ablehnungserfahrungen
im schulischen oder privaten (Freundes-
kreis, Sportverein etc.) Bereich. Jemand,
der Uber einen langeren Zeitraum auf z.T.
Ubelste Weise gemobbt wird, fuhlt sich
ausgestof3en, allein und hilflos. Es gibt
kaum schlimmere Zustéande, die unserer
Psyche schaden und irgendwann auch
den Korper ruinieren kdénnen. So stehen
die unterschiedlichen Menschen im klei-
neren und gréReren Sozialgeflige in einer
standigen Wechselwirkung. Der Mensch
ist — wie man so schon sagt — ein soziales
Wesen. Wird dieses soziale Zusammen
nicht mehr durch Wertschatzung, Acht-
samkeit oder das Gefuhl von Miteinander
bestimmt, wird etwas sehr Wichtiges in
uns zerstort. Ob daraus eine psychische
Stérung wird, eine kdrperliche Erkrankung
oder beides zusammen, ist letztendlich
nur eine Laune der Natur.

Aus diesem Grund ist es aul3erst wichtig,
soziale Aspekte in einer Schmerztherapie
zu berlcksichtigen. Grundlagen z.B. aus
der systemischen Familientherapie, sowie
padagogische Uberlegungen kénnen hier
sehr hilfreich, wenn nicht sogar elementar
sein. Aber auch Ansatze wie Kommunika-
tions- oder Selbstbehauptungstrainings
sind wichtige Interventionen, um den Be-
troffenen zu unterstitzen und zu starken
und somit zu einer Stressimmunisierung
beizutragen.



Der neue Kalender/Familienplaner
fur 2014 ist da!
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»Ein Tag im Krankenhaus“ — so lautet der Titel des neuen Kalender
und Familienplaner des Bundesverbandes Kinderrheuma e.V. fur
das Jahr 2014.

Die 14 Bilder zeigen Kinder und Jugendliche wahrend ihres
stationaren Aufenthaltes im St. Josef-Stift in Sendenhorst. Der
Minsteraner Fotograf Ralf Emmerich hat die Kinder und
Jugendlichen Gber mehrere Tage begleitet und ihren Klinikalltag in
Bildern festgehalten.

Wir danken der IKK classic aus Ahlen fur die finanzielle
Unterstlitzung unseres Kalenderprojektes.

Die Kalender und Familienplaner sind im Familienbtro (Tel.: 02526/
300 11 75) erhéltlich oder bequem per E-Mail zu bestellen:
familienbuero@kinderrheuma.com
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2. ROCK - BENEFIZKONZERT
15. MARZ 2014
BURGERHAUS TELGTE

Nach dem grol3en Erfolg des letzten
Rock-Benefizkonzerts 2012 im Burger-
haus Telgte wird es auch 2014 wieder
etwas lauter in dem Veranstaltungsge-
baude der Emsstadt zugehen. Wahrend
beim ersten Konzert das Repertoire eher
auf dem Schwerpunkt Bluesrock lag, wird
dieses Mal eine Schippe Harte zugelegt.
An diesem Abend wird Hardrock mit Hea-
vy-Metal und Punk-Elementen tonange-
bend sein.

Wir konnten drei Bands gewinnen, die bei
diesem Konzert ohne Gage auftreten
werden. Alle Gruppen waren sofort bereit,
fur diesen Abend ihre Zeit zu opfern.

OUT MEMORIES

Out Memories aus Telgte

Die Schulerband kommt aus Telgte und
wird diesen Abend mit bekannten Punk-
rock-Stucken, sowie eigenen Kompositio-
nen er6ffnen. Die Musik erinnert an die
Toten Hosen oder Green Day. In ihrer
Heimatstadt konnten sie bereits mit ihrer
unbandigen Spiellaune und ihrem sehr
jugendlichen Charme punkten. Als Zuho-
rer ruhig rumstehen funktioniert nicht.

WILDLAND

Wildland aus Sendenhorst

Die seit 2007 existierende Sendenhorster
Band Wildland konnte schon auf zahlrei-
chen Festivals ihr Kbnnen unter Beweis
stellen. Die vier gestandenen Musiker
spielen ausschlief3lich Eigenkompositio-
nen. Zu erwarten ist ein handgemachter,
absolut einfallsreicher und brodelnder Mix
aus verschiedenen Stilen von Raggae bis
Hardrock, immer dem Rock treu bleibend
oder wie es in ihrer Ankindigung heif3t:
Lock up your daughters and leave on a
light! Beware, beware, it's a WILDLAND
night! Kurz: Gefuhl trifft Harte! Zwei der
Musiker durften Mitarbeitern im St. Josef-
Stift sehr bekannt vorkommen!!!

KRASCH

Die funf Musiker aus Telgte, Ostbevern
und Lengerich haben vor einiger Zeit den
ersten Platz beim Regio-Rock gewonnen.
Auch KRASCH konnten auf zahlreichen
Festivals glanzen. lhre Musik ist auf3erst
explosiv und vom Kuschelrock weit ent-
fernt. Der Stil ist am ehesten mit Old-
school-Metal zu umschreiben. Die von
einem charismatischen Sanger mit wand-
lungsfahiger  Stimme  vorgetragenen



Songs sind alle ausnahmslos aus der ei-
genen Schmiede und in deutscher Spra-
che

-
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Krasch aus Telgte-Ostbevern-Lengerich

Und noch ein Highlight kann ich fur diesen
Abend vermelden. Fur den Sound konn-
ten wir Walter Wiewel gewinnen, der wie
ich aus Telgte stammt, anfangs im Muns-
teraner JOVEL Bands abmischte und spéa-
ter selbst ein Musikstudio betrieb. In
frheren Zeiten hat er bekannte Musiker
wie Udo Lindenberg, Peter Maffay;
Frumpy oder Geier Sturzflug gemixt. Ei-
nen Anruf spater war auch Walter Wiewel
gerne bereit, ohne Honorar die Regler zu
betatigen.

Und so konnen wir mit diesem Benefiz-
konzert gleich mehrere Fliegen mit einer
Klappe schlagen:

Die Eintrittsgelder dieses Abends
flieRen wieder in die Musik- und
Kunsttherapie, die durch den Bun-
desverband ermdglicht wird.

Das Kulturangebot in Telgte wird
durch diesen Abend erweitert;
Rockkonzerte finden eher selten
bis nie in Telgte statt.

In diesem Jahr wird auch Nach-
wuchsmusikern eine Chance ge-
geben, ihr Kénnen unter Beweis zu
stellen. Es gibt so jungen Bands
das Gefuhl, ernst genommen zu
werden.

Und schlielich tragt ein solches
GrolRereignis dazu bei, das Thema
Rheuma im Kinder- und Jugendal-
ter publik zu machen.

Mit den lokalen Stadtwerken ETO, der
Sparkasse Minsterland Ost, den Westfa-
lischen Nachrichten Munster, sowie eini-
gen Einzelspendern, die z.T. nicht ge-
nannt werden mochten, konnte dieses
Konzert tberhaupt erst moglich werden.

Die Veranstaltung wird in Telgte von mei-
ner Frau und mir organisiert. An dem
Abend werden zahlreiche Mitglieder (El-
tern, Patienten) des Bundesverbands ver-
treten sein, die sich um den Ablauf kiim-
mern, aber auch als Ansprechpartner zur
Verfigung stehen werden. Auch eine
Ausstellung ist geplant. Die Moderation an
diesem Abend ubernehme ich. Wéahrend
der Umbaupausen und zu Beginn, werde
ich Uber den Hintergrund der Veranstal-
tung, sowie Uber Rheuma bei Kindern und
Jugendlichen informieren.

Wir haben uns das Ziel gesetzt, die Besu-
chermarke von 400 zu erreichen. Das be-
deutet: Wir freuen uns, wenn alle rockbe-
geisterten Menschen, die dem Verein na-
he stehen, an diesem Abend nach Telgte
pilgern, um — wie es so schon heil3t — ab-
zurocken. Man sieht sich!

Arnold lllhardt
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Kurz und knapp erfahren Sie hier
Neuigkeiten vom Bundesverband,
sowie von der Abteilung fur Kinder
und Jugendrheumatologie.

Dr. Tobias Schwarz

In der letzten Familie geLENKIig haben
wir den inzwischen schon nicht mehr
ganz so neuen Stationsarzt Dr. Tobias
Schwarz vorgestellt. Leider lag uns
beim letzten Redaktionsschluss noch
kein Foto vor, was hiermit nachholen
wollen.

Dr. Tobias Schwarz

Neues Schulungskonzept auf
der C1 und Polarstation

Man konnte fast schon einen histori-
schen Abriss wagen, was die Schulun-
gen in der Klinik fir Kinder- und Ju-
gendrheumatologie im St. Josef-Stift
Sendenhorst anbetrifft. Schon 1996
wurde von engagierten Mitarbeitern

aus den verschiedenen Bereichen der
Abteilung eine Art Luxusprogramm
erstellt, bei dem gleichzeitig, aber in
verschiedenen Seminaren Eltern und
Kinder bzw. Jugendliche geschult wur-
den. Kronender Abschluss war zum
einen der gemeinsame Ausflug, sowie
das Erstellen eines Videofilms, bei
dem die Therapeuten in die Patienten-
bzw. Elternrolle schlipften, wahrend
die Schulungsteilnehmer sich als Arz-
te, KG's oder Ergos versuchten.

Dieses Programm konnte sich aller-
dings nicht lange halten, da es irgend-
wann zu zeitaufwendig fur den Klinik-
alltag wurde. Ersatz musste her und so

entstanden die ,geLENKIig-Tage*.
Einmal im Monat fanden seitdem
Schulungen sowohl fur Eltern, als auch
fur Kinder und Jugendliche statt. Nach-
teil dieser Version: Es konnten eben
nur die geschult werden, die zu diesem
Zeitpunkt stationdr waren.

Nun gibt es Version 3: Jede Woche
werden Schulungseinheiten fur die
Zielgruppen ,Kinder von 9-10%, ,Ju-
gendliche ab 14" und ,Eltern* angebo-
ten. Inhalte sind: Rheuma und Hinter-
grinde, Medikamente und Therapien,
Ergotherapie, Krankengymnastik, sozi-
alrechtliche Fragen und Krankheits-
und Schmerzbewaltigung. So errei-
chen wir zum einen viel mehr Patien-
ten und Eltern, zum anderen aber auch
Personen, fur die aktuell Informationen
sehr wichtig sind.

Al



Mustafa in Afghanistan - 2013

Am 22Juli flog Mus-
W 2 . tafa zu seiner Familie
—— nach Kabul. Madoglich
gemacht wurde dies
mithilfe von Spendengeldern, die der
Bundesverband Kinderrheuma e.V.
erhalten hatte. Fast sechs Wochen
verbrachte Mustafa in seiner Heimat
und konnte seine Familie sehen und
Zeit mit ihr  verbringen. Am
02.September ging der Flieger zurlck
nach Deutschland. Seine Eindriicke
schildert er uns so:

Wie immer konnte ich das nicht wirk-
lich fassen, dass ich nach Hause flie-
ge. Ich musste es mir immer wieder
klar machen. Mein Flug startet ab Dus-
seldorf mit Ziel Dubai. Trotz anstren-
gendem Aufenthalt dort konnte ich vor
Vorfreude nicht einschlafen, obwohl ich
sehr kaputt war.

Als ich in Kabul gelandet war, habe ich
mich Uber die stetigen Fortschritte ge-
genuber der letzten Jahre am Kabul
International Airport sehr gefreut. Alles
lief besser als ich dachte.

Da habe ich auch schon meinen Vater,
Onkel, Bruder und Cousinen gesehen
die stundenlang auf mich warteten.

Nachdem die kleine Streiterei bei den
Kleinen geklart wurde, wer jetzt im Au-

Am Stadtrand von Kabul
to neben mir sitzen durfte, fuhren wir
auch schon los. Ich schaute wie ein

neugieriges Kind aus dem Fenster und
sah wie Kabul sich in einem Jahr ver-
andert hat. Es gab viele Fortschritte.
Es fuhlte sich an, als ware alles per-
fekt! Es machte mir sogar Freude im
Stau zu stehen. Ich konnte es gar nicht
mehr erwarten, nach Hause zuriick zu
kehren. Vor unserem Haus hupte das
Auto, so wussten alle im Haus meiner
Eltern, was los war. Da lag ich auch
wieder in den Armen meine Mutter.
Und obwohl ich mir vorgenommen hat-
te keine Emotionen zu zeigen, konnte
ich meine Tranen einfach nicht mehr
zurick halten. Eine halbe Ewigkeit
verging, bis ich alle, die auf meine An-
kunft warteten, umarmt hatte.

Mustafa und sein Bruder Mansoor

Als ich meine kleine Schwester zum
ersten Mal sah, musste ich sicher-
heitshalber nachfragen, ob sie wirklich
Marwah ist. Bei sooo vielen Kindern,
die in unserem Haus waren. Sie wein-
te, weil sie wahrscheinlich mit der Situ-
ation Uberfordert war. Ich nahm sie in
den Arm, driickte sie ganz fest, gab ihr
ein Kuss und gab
sie wieder meiner
Schwester. Far
meine kleine
Schwester war ich
ein Fremder. Sie
fuhlte sich nicht
wohl bei mir.

Die kleme Marwah



Es verging kein Tag an dem ich nicht
drauBen war. Da dieses Mal mein
Cousin ein Motorrad hatte, fuhren wir
oft durch Kabul. Ich nhahm immer Vi-
deos und Fotos auf.

Ausblick auf eine Moschee

Der Aufenthalt bei meiner Familie war
besonders schon, da Ramadan war.
Ein unbeschreiblich schdnes Geflhl,
das sich schwer in Worten fassen
lasst. Doch noch schoéner ist, wenn der
Ramadan vorbei ist, denn anschlie-
Bend kommt "Eid" (auf Deutsch: Zu-
ckerfest). Es war der HAMMER, das
wieder mitzuerleben! Ein paar Tage
spater war die Hochzeit meiner Cousi-
ne! Auf die hatten wir uns alle so ge-
freut. Ich war froh wieder eine afghani-
sche Hochzeit mitzuerleben. Langsam
wurde mir klar, dass die Zeit bald vor-
bei ist. Ich war nicht traurig dariber,
dass ich wieder nach Deutschland
musste, sondern dartber dass ich
mein Heimat wieder verlassen muss.
So war noch einmal unser Haus Uber-
fullt, aber es fuhlte sich nicht so gut an,
wie bei meiner Ankunft, denn alle
wussten, dass morgen mein Flug nach
Deutschland geht. Alle, aulRer die bei-
den kleinen Geschwister, die sich mitt-
lerweile gut an mich gewohnt hatten.
Beim Koffer packen weinte meine Mut-
ter wieder. Mein Vater und ich umarm-
ten sie und versuchten ihr Trost zu
spenden. Dabei musste ich selber mit
den Tranen kampfen. Doch als ich Ab-
schied nehmen musste, konnte ich
auch nichts mehr dagegen machen. So

blieb nichts, aul3er alle Verwandten,
Freunde und Bekannte zum letzten
Mal zu driicken und ins Auto zu stei-
gen. Ich holte zum letzten Mal meiner
Kamera raus und filmte solange bis der
Speicher voll war...

Der ehemalige Palast von Kénig Amanullah,
der durch die Kriege zerstort worden ist.

REDAKTIONSSCHLUSS

fur die nachste Ausgabe von Familie
geLENKIg ist der

28. Februar 2014.

Wir mochten Sie bzw. Euch bitten,

Artikel, Zeitungsausschnitte, Erleb-

nisberichte oder sonstiges Material
bis zu diesem Datum an unsere An-
schrift (siehe Impressum) zu senden.

Sollten Sie bestimmte Winsche,
Themenvorschlage oder Kritikpunk-
te haben, so lassen Sie es uns gerne

wissen. Am besten an illhardt@st-
josef-stift.de senden. Wir recher-
chieren gerne fur Sie!




, Wie wird man eigent-
lich“...

unter  dieser
Rubrik stellen wir
Ihnen in dieser und
L. den kommenden
.+ Ausgaben der Fami-
lie geLENKIig junge
Rheumatiker vor, die
auf dem Weg ins
Berufsleben sind.

Welche Gedanken haben sie sich zu
ihrer Berufs-/ Studienwahl gemacht?
Wie findet man uberhaupt den richti-
gen Beruf? Gibt es vielleicht auch Be-
rufe, die man mit Rheuma nicht ma-
chen kann? Sollte der Arbeitgeber von
der Erkrankung wissen? Wo kann man
sich informieren und welche Hilfen gibt
€es? uUsw...

Wie wird man

eigentlich...
... tiermedizinische
Fachangestellte?

Verena H. 19 Jahre jung, hat eine ju-
venile idiopathische Polyarthritis. Sie
war bereit von ihren Erfahrungen zu

berichten
und stellte
sich unse-
ren neugie-
rigen  Fra-
gen:

Auf dem
Foto ist Ve-
rena mit
ihrer kleinen

Schwester
Sarah Zu

"%, sehen.

Welche Ausbildung machst du zur-
zeit? Ich mache eine Ausbildung zur
Tiermedizinischen Fachangestellten in
einer Kleintierpraxis.

Welchen Schulabschluss braucht
man fur diese Ausbildung? Die meis-
ten Praxen erwarten einen Realschul-
abschluss fur eine Ausbildung.

Wie lange dauert die Ausbildung?
Die Ausbildung hat eine normale Dau-
er von 3 Jahren, wo man in der Praxis
arbeitet und jede Woche zur Berufs-
schule geht, wenn man Abi hat kann
man auf 2 1/2 oder sogar auf 2 Jahre
verkilrzen.

Wo kann man diese Ausbildung ma-
chen? Die Ausbildung kann man in
jeder Tierarztpraxis durchfthren, die
Arzte mussen nur ausbilden dirfen.
Welche Voraussetzungen (z.B. per-
sonliche Eigenschaften, Kenntnisse,
Fahigkeiten) sollte man mitbringen?
Es ist in dem Beruf wichtig, dass man
standfest ist was Blut und anderen
ekeligen Sachen angeht, da man oft im
OP assistiert oder im Labor Proben
verarbeiten muss. Reaktion ist sehr
wichtig damit man im Notfall sehr
schnell handeln kann. Ebenfalls muss
man gut koordinieren kdnnen, da man
ofter mal das Telefon, die Behandlung
und das Labor gleichzeitig erledigen
muss. Deshalb sollte man nicht so
schnell unter Stress geraten oder da-
mit leben kdénnen. Das schlimmste je-
doch ist, wenn ein Tier eingeschlafert
werden muss, was naturlich auch zum
Berufsalltag dazu gehort.

Warum hast du dir diesen Beruf
ausgesucht? Ich habe mich fir diesen
Beruf entschieden, da ich Tiere liebe
und gerne mit lhnen zusammen arbei-
ten wollte.

Gab es fur dich Alternativen? Alter-
nativen gab es nur eine und das war
eine Ausbildung zur Erzieherin.

Wie bist du mit deiner Erkrankung
im Vorstellungsgesprach umgegan-
gen? Ich habe angefangen mich in der
9. Klasse zu bewerben, um nach der
Realschule meine Ausbildung zu be-
ginnen, dass ich chronisch krank bin
habe ich in den Bewerbungen nie er-
wahnt. Nach der Realschule habe ich
dann doch erst mein Fachabitur ge-



macht. In der 11. Klasse bekam ich
eine Anfrage von einer Praxis wo ich
mich in der 9. Klasse beworben hatte,
doch ich wollte mein Fachabitur erst zu
Ende machen. Jedoch habe ich dort
einen kleinen Nebenjob bekommen,
wo ich zwei- bis dreimal in der Woche
nach der Schule arbeiten gegangen
bin. So habe ich gemerkt, dass der
Beruf das richtige fur mich ist und ich
wusste dass es mit meiner Krankheit
schaffe. Nach einem halben Jahr habe
ich meinen beiden Chefinnen dann
gesagt, dass ich an Rheuma erkrankt
bin. Sie hat es super aufgenommen
und mich immer unterstitzt. Nach mei-
nem Fachabitur hat sie mir angeboten
dort meine Ausbildung zu machen und
ich habe naturlich nicht NEIN gesagt.
Wie sieht dein Arbeitsalltag/ Tages-
ablauf aus? In der Praxis arbeiten wir
in geteilten Schichten, entweder ich
fange morgens um 8 Uhr an und arbei-
te bis 17:30 Uhr, oder ich beginne um
10 Uhr bis abends um 19:30 Uhr, jeder
hat eine Mittagspause von 1,5 Stun-
den. Es ist so, dass man morgens in
die Praxis kommt und erst einmal in
den Terminkalender schaut was fir
Termine geplant sind, um schon mal
alles vorzubereiten. Meistens sind am
Vormittag die Operationen und am
Nachmittag die normalen Sprechstun-
dentermine. Es ist immer eine Helferin
bei der Arztin im OP oder in der Be-
handlung ist um ihr zu helfen. Meine
Kolleginnen ubernehmen dann das
Telefon, die Rezeption und die Uber-
wachung der OP - Tiere, die zum Auf-
wachen auf der Station liegen. Am
Abend muss natirlich alles sauber
gemacht werden und die ganzen In-
strumente wieder desinfiziert werden.
Wenn das erledigt ist kann man in Ru-
he nach Hause gehen. :)

Was magst du besonders an dem
Beruf? Das tolle an dem Beruf ist,
dass jeder Tag anders ist, man erlebt
jeden Tag neue Sachen, lernt neue
Leute kennen und ist deshalb sehr ab-
wechslungsreich.

Gibt es etwas was dir nicht so gut
an dem Beruf gefallt? Was mir nicht
gut an dem Beruf gefallt ist, dass man
oft unter Stress arbeiten muss und das
es oft traurige Angelegenheiten gibt.
Hast du Praktika gemacht? Ich habe
mehrere Praktika gemacht, um mir klar
zu sein was der passende Beruf fir
mich ist, und dann auch noch mehrere
Praktika in verschiedenen Tierarztpra-
xen.

Wo kannst du spéater nach der Aus-
bildung arbeiten? Wenn man mit der
Ausbildung fertig ist, kann man ganz
normal in einer Tierarztpraxis oder in
einer Tierklinik arbeiten.

Wo hast du dich tUber diese Ausbil-
dung informiert? Informiert GUber den
Beruf habe ich mich im Internet, bei
der Bundesagentur fur Arbeit und bei
Freundinnen, die diesen Beruf schon
gelernt haben.

In welchen Bereichen kann man
spater arbeiten? Es gibt verschiedene
Bereiche wo man spéter arbeiten kann,
da es auch noch mehrere Weiterbil-
dungsmaglichkeiten gibt, z.B. Physio-
therapie fur Tiere oder Erndhrungsbe-
ratung. Es gibt naturlich auch die M6g-
lichkeit zu studieren.

Hast du Tipps fur junge Leute, dies
sich fuar den Beruf interessieren?
Tipps fur den Beruf, die ich euch gerne
mit auf den Weg geben méchte sind:
Guckt es euch vorher genau an ob es
das richtige ist und lasst euch von der
Krankheit nicht runterziehen, wenn es
eurer Traumberuf ist, seid stark und
kampft dafur.

Hatte deine Erkrankung Einfluss auf
deiner Berufswahl? Falls ja, welche
Punkte sollte man bei der Berufs-
wahl bedenken? Also meine Krank-
heit hat mich bei meiner Berufswahl
nicht eingeschrankt, da ich es unbe-
dingt wollte.

Kannst du noch weitere Internetsei-
ten empfehlen oder Lesetipps ge-
ben? Die Internetseite ist zu empfeh-
len http://berufenet.arbeitsagentur.de/



http://berufenet.arbeitsagentur.de/

Wie wird man
eigentlich...

... Verwaltungs-
fachangestellte?

Isabell S.,
18 Jahre
jung, ist im
Sommer
mit  ihrer
Ausbildung
zur  Ver-
waltungs-
fachange-
stellten
angefan-
gen.

Wie sie mit
ihrer  Er-
krankung
(juvenile idiopathische Polyarthritis und
sekundares Schmerzverstarkungssyn-
drom) bei Berufswahl und Vorstel-
lungsgesprach umgangen ist, lesen
Sie hier:

Was fiur eine Ausbildung hast du
gemacht /machst du zurzeit?
Ich mache zurzeit eine Ausbildung zur
Verwaltungsfachangestellten.

Wie war dein bisheriger Schul-
/Berufsweg? Zuerst machte ich mei-
nen Realschulabschluss. Danach ent-
schied ich mich, mein Fachabitur im
Bereich Wirtschaft & Verwaltung zu
machen.

Welchen Schulabschluss braucht
man fuir  deine  Ausbildung?
Fur die Ausbildung reicht ein Real-
schulabschluss. Aber mit einem Fach-
abitur hat man es, vor allem in den An-
fangen der Ausbildung, sehr viel einfa-
cher.

Wie lange dauert die Ausbildung?
Die Ausbildung dauert 3 Jahre.

Wo kann man diese Ausbildung ma-
chen? Die Ausbildung kann man in der
offentlichen Verwaltung machen. Das
hei3t zum Beispiel bei der Stadt bzw.
Gemeinde oder bei Behorden.

Warum hast du dir diesen Beruf
ausgesucht? In erster Linie, weil ich
Spald an der Arbeit in einer Verwaltung
habe. Und weil es sehr abwechslungs-
reich ist, da man viele Bereiche und
die einzelnen Abteilungen durchlauft.
Naturlich spielte hier auch meine Er-
krankung eine Rolle. Dadurch ist man
ja schon irgendwie eingeschrankt, was
die Berufswahl betrifft.

Welche Voraussetzungen (z.B. per-
sonliche Eigenschaften, Kenntnisse,
Fahigkeiten) sollte man mitbringen?
Erst einmal sollte man Interesse an der
Arbeit in der Verwaltung und an wirt-
schaftlichen Themen haben. Man sollte
SpalR am Umgang mit Menschen ha-
ben und Leistungs- sowie Lernbereit-
schaft zeigen. Durchsetzungsvermo-
gen und Charakterstarke sind auch
von Vorteil in diesem Beruf. Aul3erdem
ist Teamfahigkeit wichtig. Auch sollte
man gut organisieren und planen kon-
nen.

Gab es fur dich alternative Berufs-
winsche?

Damals als Kind wollte ich Physiothe-
rapeutin werden. Aber als mir klar wur-
de, dass es schwer ist als Rheumatiker
in solch einem Beruf zu arbeiten, habe
ich mich fur einen Beruf im Bereich
Wirtschaft/Verwaltung entschieden.
Wie sieht dein Arbeitsalltag/ Tages-
ablauf aus? Mein Arbeitsalltag verlauft
nicht immer gleich. AuBerdem kommt
es darauf an in welcher Abteilung (z.B.
Stadtkasse, Ordnungsamt, Bauamt,
Zulassungsstelle, usw.) man ist, da
jede Abteilung ihren eigenen Arbeits-
und Tagesablauf hat.
Ich bin zurzeit im  Birgerbi-
ro/Standesamt. Dort bearbeite ich Vor-
gange, zum Beispiel wenn jemand ei-
nen neunen Personalausweis benotigt
oder einen neuen Wohnsitz anmelden
mochte. Naturlich habe ich auch re-
gelmafiige Aufgaben: ich kimmere
mich um die Post und erledige ver-
schiedene Botengange. Das interes-
sante an dieser Abteilung ist, das nicht
jeder Tag wie der Andere ist. Jeden



Tag kommen immer wieder verschie-
dene Leute mit den unterschiedlichsten
Anliegen, manchmal sehr komplizierte
Sachen. Solche Vorgange bearbeite
ich dann natdrlich nicht alleine, werde
aber immer wieder mit einbezogen.
Auch im Standesamt bearbeite ich vie-
le Vorgange alleine. Hier gebe ich zum
Beispiel Neuanmeldungen fur eine
EheschlieBung in das dafur vorgese-
hene System ein. Da ich zurzeit erst in
diesen beiden Abteilungen eingesetzt
bin, habe ich von den anderen Abtei-
lungen noch nicht viel mitbekommen.
Aber ich weil3, dass auch diese sehr
interessant sein werden.

Wie bist du mit deiner Erkrankung
im Vorstellungsgesprach umgegan-
gen? Ich bin total offen damit umge-
gangen. Auch habe ich meine Erkran-
kung schon in der Bewerbung erwahnt.
Beim Vorstellungsgesprach (es war ein
Gruppengesprach mit drei weiteren
Bewerbern) habe ich dem Ausbil-
dungsleiter eine Broschire zum The-
ma "Rheuma im Berufsleben” an die
Hand gegeben. Ich weil3 nicht mehr
genau wie meine Mitbewerber reagiert
haben, aber der Personalchef war po-
sitiv Uberrascht, dass ich so offen da-
mit umgehe. Und vielleicht war das
auch einer der ausschlaggebenden
Punkte fur eine Zusage.

Hatte deine Erkrankung Einfluss auf
deiner Studien-/ Berufswahl? Falls
ja, welche Punkte sollte man bei der
Berufswahl bedenken? Ja, ein wenig.
Aber das war eigentlich eher neben-
sachlich. Ich habe den Beruf gewahlt,
weil ich Spald habe an Verwaltungsar-
beiten. Natirlich sollte man sich be-
wusst sein, dass man durch die Er-
krankung eingeschrankt ist. Trotzdem
sollte man seine Ziele und Interessen
weiterverfolgen. Wenn man Spal3 an
einer Sache hat, sollte die Erkrankung
nicht im Weg stehen.

Was magst du besonders an dem
Beruf? Das Besondere an dieser Aus-
bildung ist einfach die Abwechslung.
Man durchlduft immer wieder ver-

schiedene Abteilungen, in manchen ist
man langer, in manchen nur ein paar
Wochen. Nattrlich kommt irgendwann
Routine rein oder vielleicht auch Lan-
geweile auf, wenn man schon lange in
einer Abteilung ist. Aber sobald man
die Abteilung wechselt, fangt man qua-
si wieder bei null an und lernt immer
wieder Neues dazu. AufRerdem kann
man das, was man in der Ausbildung
lernt, gut im weiteren Leben gebrau-
chen, da man z.B. viel Uber Finanzen
lernt. Das mag ich besonders an dieser
Ausbildung.

Hast du vorher Praktika gemacht?
Ja, ein 3-woOchiges Betriebspraktikum
wahrend der Realschule. Aul3erdem
habe ich ein Jahrespraktikum im Rah-
men der Fachoberschule absolviert.
Wo kannst du spéater nach der Aus-
bildung arbeiten? Man kann bei Stad-
ten oder auch Gemeinden arbeiten.
Aber auch bei Landkreisen kann man
sich bewerben. AufRerdem kann man
sich in dem Beruf weiterbilden (zum
Beispiel eine Ausbildung im gehobe-
nen Dienst (= Beamte) machen).

Wo hast du dich Uber diese Ausbil-
dung informiert? Uberwiegend im
Internet. Aullerdem gab es in der
Schule eine Veranstaltung, bei der
dariber informiert wurde, was man
alles fur Maoglichkeiten mit einem
Fachabitur hat.
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Oder vielleicht doch Laborantin
werden?



, Niemals aufgeben“ oder
einfach nur , Tr&ume le-
ben“

Dorothee Fuhse, langjahrige Patien-
tin in der Abteilung fur Kinder- und
Jugendrheumatologie hat ihren
Traum verwirklicht: Ein Jahr Afrika!
Hier ihr ausfuhrlicher Bericht

,Goeiedag, Suid Afrika is mooi!* Oder
eben ,Guten Tag, Sudafrika ist schon!*
Ja, das sind so Wéorter, die in letzter
Zeit nur noch um mich herum schwir-
ren, die ndchsten zehn Monate es wei-
ter tun werden und in meinem Kopf
hangen bleiben und noch viele Weitere
wie z.B.: Sit mooi, eet mooi, eet jou
kos,bly stil asseblief (was ich wohl am
meisten gebrauche) etc. Es bedeutet:
sitz ordentlich, iss gescheit, esse dein
Essen, seid bitte leise! Nun aber noch
einmal an Anfang..

Ok, mein Zeitgefuhl ist hier leider
schon ein wenig abhandengekommen
und deshalb kann ich nur noch schrei-
ben, vor einiger Zeit habe ich Euch
berichtet, dass ich es endlich geschafft
habe meinen Traum zu verwirklichen
und flr ein ganzes Jahr nach Sudafrika
gehen und dort in einem Kinderheim
tatig sein werde. Und JA, jetzt bin ich
mittendrin, die Zeit vergeht wie im Flug
und ich habe schon einiges erlebt, von
dem ich Euch hier und jetzt berichten
mag und wenn du was nicht verstehst
dann frag J!

Aber bevor es dazu kommt mdchte ich
noch ein ganz groRes DANKE an das
liebe Familie geLenkig — Team aus-
sprechen, die meinen letzten Bericht
veroffentlicht haben und mir somit zu
weiteren Spenden verholfen haben
und da bin ich auch schon bei meinem
zweiten dicken DANKE — ohne meine
lieben Spender, hatte mein ganzer
Traum doch noch platzen kénnen —
also DANKE!

Ja, also mittlerweile bin ich schon seit
zwei Monaten in Potchefstroom
(Potch) im Abraham Kriel Kinderhuis
mit ca. 207 Kindern, die auf 13 ver-
schiedene Schulen gehen.
Wie gesagt, die Zeit verfliegt hier nur
so und somit sind es auch nur noch
zehn Monate, die ich hier sein darf...
(Stand Oktober 2013)
Aber wo soll ich nun anfangen und
Euch berichten? Hm, am besten viel-
leicht am Anfang, oder was meint ihr?
;-) Ok, angefangen hat mein kleines
Abenteuer eigentlich schon mit dem
packen... denn wie soll eine Frau, die
fur ein Jahr ans andere Ende der Welt
geht, es schaffen blo3 23kg Haupt-
und 8kg Handgepack mitzunehmen —



vor allem wenn sie eigentlich alleine
die 8kg schon fur Haarpflegeprodukte
brauchte?? Tja, guuuuuuuuuuUUUUUU-
te Frage — das ist doch uuuuuuuuuu-
unmoooo6666glich, aber ich habe es
irgendwie dann doch noch geschafft...
denn man hat einfach ein Wochenende
lang immer wieder ein- und aus- und
ein- und aus- und ein- und ausgepackt
und schliel3lich gecheckt ,ok, ich
mochte ja sowieso erfahren, dass we-
niger mehr ist und weg vom Luxus -
Deutschland, also warum nicht gleich
damit anfangen“ und somit sind fast
alle Produkte im kalten Deutschland
geblieben und warten auf mich... bis
auf mein FOn, das Glatteisen und
Haarspray — das ging echt nicht,
SORRY!

Ok, next stop war dann Frankfurt Flug-
hafen — schon ein Abenteuer fir sich...
Nach dem ich mein Gepéack vor allen
Leuten noch einmal umpacken durfte,
gab es daraufhin dann gleich noch ei-
nen kleinen Sprengstofftest mit mei-
nem Laptop (klar, 40 Freiwillige und
MICH trifft es) und anschlieRend haben
mir irgendwelche asiatischen Damen
im besten Alter lachend meine Jacken
(die ich unbemerkt verloren habe) hin-
terher getragen und dann stieg auch
schon die Panik bzgl. des Fluges in mir
auf. 10,5 Stunden Flug = Hohe, ge-
schlossener Raum, fliegen, hunderte
von fremden Menschen um mich her-
um... aber auch das habe ich uberlebt
und dann ENDLICH, sidafrikanischer
Boden, sicher gelandet in Johannes-
burg (Joburg) und von da aus ging es
dann schon halbwegs Richtung Potch
zu unserem On-Arrival-Seminar auf die
Manzini Game Farm.
Hier wurden wir noch einmal ein wenig
gebrieft, was uns jetzt erwartet, wir
lernten ein paar Spiele und bekamen

schon die ersten Eindricke afrikani-
scher Tanze. Denn es kamen ein paar
Kids aus dem Kinderheim zu Besuch
und fuhrten tolles vor. Ebenso lernten
wir unsere Tannies (Childcareworker in
den jeweiligen Hausern des Kinder-
heims) kennen und da fiel die erste
Anspannung und ich konnte das erste
Mal sagen, so langsam lebt mein
Traum und ist Wirklichkeit!
Aber der richtige Startschuss, der mich
wirklich spuren liel3, dass ich ange-
kommen bin, kam bei der Anreise im
Kinderheim. Es tut mir Leid, doch wie
wir hier empfangen wurden, lasst sich
leider kaum in Worte fassen — einfach
nur ,WOW*, Gansehaut — Feeling pur!
Du wurdest empfangen, wie eine jahre-
lange alte Freundin!

Und nun bin ich schon voll mitten im
Alltag und bekomme taglich zu horen
,Miss Doro, | love you!* Oder ,Miss
Doro, I love you so much like Jellys!* J
Ja, hier bin ich namlich fur alle Kids die
Miss Doro oder aber auch ,teacher,
look* (Aussprache der Kids:
teachaaaaa luuuuuuuuuuUUUK™Y).
Wie ich oben schon einmal erwéhnt
habe, leben hier an die 200 Kinder, die
auf jeweils neun Hauser eingeteilt sind.
Jungs und Madchen natirlich getrennt
und ich bin im Haus Hebron, mit 24
super liebenswerten, aber auch fre-
chen girls und einer wirklich sehr net-
ten, aber auch strengen Tannied.
Ich denke, bevor ich weiter so vom
GroRem und Ganzen schreibe, gebe
ich hier erst einmal einen kleinen Ein-
blick in meinen Arbeitsablauf...
Gearbeitet wird hier in Schichten: Frih,
Spét und Nacht...

Frihdienst: 5:00 Uhr bis ca. 7:15 Uhr +
13:45 Uhr bis 19:00 Uhr



Ja, hier fangt der Tag dann wirklich ein
wenig seeeeeeeeeeeehr frih an, ge-
rade fur mich Langschlafer und Mor-
genmuffel... da mir aber des Ofteren
mal ein wenig die englischen Vokabeln
fehlen, kann ich das Morgenmuffeln
gar nicht ganz ausleben — Glick fir
meine Madels J

Wenn dann alle geweckt sind, gefrih-
stuckt haben und ihre Aufgaben erle-
digt sind geht es zum Bus und sobald
die Letzten weg sind ruft auch schon
wieder mein Bett. Am Nachmittag fangt
es dann mit der Essensausgabe in der
gro3en Halle an, wo alle Kinder nach
und nach eintrudeln. Um 15:00 Uhr
heil3t es dann mal ein wenig die grau-
en Zellen anstrengen ,study time® —
Hausaufgabenbetreuung und Hilfe.
Hier bin ich mit einem Kind alleine, da
er eine extreme Schreib- und Lese-
schwéche hat und nachdem ich mehr-
mals mit den Zustandigen hier im Kin-
derheim der study time geredet habe,
habe ich es endlich geschafft ihn allei-
ne zu ,unterrichten®.

Es ist nicht ganz einfach, das gebe ich
zu und manchmal auch echt hart, aber
es ist schon zu sehen, wenn er zwi-
schendurch dann einfach mal ein klei-
nes Erfolgserlebnis hat und z.B. das
»S° mal richtig rumschreibet (er
schreibt meist Spiegelschrift). Die stu-
dy time geht bis ca. 16:30 Uhr, dann ist
noch ein wenig Zeit zum Spielen und
gegen 17:00 Uhr werden meine Ma-
dels schon wieder reingerufen, es wird
gegessen, geduscht und die kleinen
Ladies mussen ihre Aufgaben erledi-
gen: Schranke aufraumen, Geschirr
spulen, Flur, Esssaal und Zimmer fe-
gen, Betten missen gemacht sein,
Badezimmer muss nice aussehen...

Sind alle ihre Aufgaben erledigt dirfen
sie noch bis 20:00 Uhr TV schauen
und dann geht es ins Bett... Flr mich
ist aber um 19:00 Uhr dann Feier-
abend und meine Tannie Ubernimmt
den Rest...

Spéatdienst: 13:45 Uhr bis 21:00 Uhr
Lauft ab, wie der Frihdienst ab 13:45
Uhr und um 20:00 Uhr bring ich dann
alle ins Bett, was echt nicht immer
ganz einfach ist. Zwischen 20:00 Uhr
und 21:00 Uhr werden dann 1-2 Rund-
gange gemacht, ob es echt ruhig ist
und dann ruft auch meistens mein Bett
schon.

Nachtdienst: 20:00 Uhr bis 8:00 Uhr
Ist an sich eigentlich ein ganz gedie-
gener Dienst, wenn die Kids immer
direkt héren wirden, wenn man einmal
was sagt ;-).

Dieser Dienst trifft in der Regel immer
nur freitags und samstags auf mich zu
und nur alle zwei Wochen... Tagsuber
hab ich frei und um 20:00 Uhr stol} ich
dann dazu und schau noch ein wenig
TV mit ihnen und zwischen 20:30 Uhr
und 21:00 Uhr bring ich dann meine
Madels zu Bett (Zeit hangt davon ab, je
nachdem wie gut sie horen).
Sobald dann endgiiltige Ruhe herrscht,
kann auch ich auf mein Zimmer gehen
und schlafen, muss aber eben meine
Tar auflassen, dass wenn mal was ist,
die Kinder zu mir kommen kénnen.



Und sonntags werden die Kids dann
um 7:00 Uhr noch von mir fur die Kir-
che geweckt und ich mache das Frih-
stick und um 8:00 Uhr habe ich dann
Feierabend und werde eben abgeldst.

Also wie ihr sehen konnt, habe ich ei-
gentlich immer was zu tun J Und vor
allem habe ich einen sehr grol3en
Respekt vor den Tannies hier. Denn
wenn ich an einem Wochenende
Nachtdienst habe, gibt es zwar eine
Weekend-Tannie (meist Studentinnen),
aber wenn ich dann mal ganz off bin,
arbeitet meistens meine Tannie das
komplette Wochenende durch. Ok, am
Wochenende wird ein wenig spater
geweckt, aber trotzdem. Und dann wird
auch mal zwei Wochen durch gearbei-
tet... Wirklich, sie haben meinen grof3-
ten Respekt. Kann ich absolut nicht mit
meiner vorigen Arbeit im Hotel verglei-
chen, auch wenn dort mal zwei Wo-
chen durchgearbeitet wurde und mehr
Stunden am Tag anfielen — komplett
anders...

Ok, in erster Linie war mein Traum
nach Sudafrika zu gehen und in einem
Kinderheim einen freiwilligen, sozialen
Dienst zu absolvieren... aber nattrlich
mochte ich auch, wenn ich schon ein-
mal hier bin, auch ein wenig Land und
Leute entdecken und erleben und das
hat bis jetzt schon echt gut geklappt
und wird noch mehr J!

Neben der Arbeit und dem ganzen Tag
im Kinderheim rumhocken, wird den
Kindern und auch uns natirlich noch
ein wenig geboten, bevor ich jetzt aber
hier in jedes kleinste Detail eingehe
und eine komplette Ausgabe der Fami-
lie geLenkig in Anspruch nehme, weise
ich lieber noch auf meinen Blog hin,

auf dem ihr noch mehr, bzw. anderes
erfahrt und auf Bildern sehen konnt.
www.abenteuer-suedafrika.jimdo.com
Und wem es gefallt, darf dort auch
gerne einen kleinen Beitrag in meinem
Gastebuch hinterlassenJ.

Hier nur mal in ein paar Stichpunkten,
was man dort erfahrt: traditionelle afri-
kanische Tanze, Bazaar, Besuch der
Amis, sudafrikanisches Rugbyspiel,
erster Urlaub in den Drakensbergen,
Bilder meiner Kids, Ferienaktion

Hm, jetzt habe ich doch schon wieder
ein wenig mehr geschrieben und habe
auch noch ein wenig, was ich vielleicht
doch hier erwahnen kann, u.a. auch
wie ich mit meinem Rheuma hier klar
komme... Also weiter im Text...

Einfach mal so allgemein zu Stdafrika,
Land und Leute...

Das Land ist wirklich ein Traum, es
sind unendliche Weiten, mir war bis
Dato gar nicht bewusst, wie weit man
wirklich einfach nur mit seinem blof3en
Auge sehen kann und was es flur ein
Schauspiel der Natur gibt.
Schaust du zur einen Seite ist alles
braun, trocken u-nd durre und dann
wendest du deinen Blick einfach und
siehst saftige, grine Wiesen — ham-
mer.

Ebenso auch das Wohnen hier... Auf
dem Weg zum Kinderheim sind wir
durch ein sehr wohlhabendes Viertel
gefahren mit grofRen Hausern, auch
schon Villen ahnlich und sehr gepflegte
Grundstucke und kaum fahrt man ein
paar Stral3en weiter ist man mitten im
Township.

Und selbst hier siehst du auf der einen
StralR3enseite ein echt schickes Haus
und auf der anderen leben die Men-


http://www.abenteuer-suedafrika.jimdo.com

schen in Wellblechhitten. Es ist der
Wahnsinn wie wir Europaer das sehen,
nach dem Motto ,Mensch, das ist wirk-
lich hart und krass* und ich denke das
ist es auch, aber hier ist es einfach
selbstverstandlich, ganz normal, ein-
fach nur Alltag.
Und alle Menschen sind so mega
freundlich, alle empfangen dich wirklich
herzlich und sind einfach nur nett.
Wahrend unserer Fahrt durch das
Township haben uns etliche Men-
schen, egal ob Grof3, ob Klein, einfach
nur zugewunken und gelachelt und
wenn man dann Gleiches tat, wurde
das Lacheln noch groRer. Es ist so
schon mit anzusehen, wie einfache
Kleinigkeiten und eigentlich auch
Selbstverstandlichkeiten hier so gro-
Bes bewirken kdnnen. Aber auch fir
uns (ja, ich muss es schon sagen) Lu-
xus — Deutsche gibt es hier Dinge, die
uns ein grofRes L&cheln ins Gesicht
zaubern — die Preise... Aktueller
Wechselkurs: 14 sudafrikanische Rand
= ca. 1 € und dafur bekommst du hier
schon eine Menge... Ich meine, wer
kann schon sagen, dass er in Deutsch-
land ein gerdumiges Auto fur etwas
Uber drei Wochen + Sprit, ebenso
mehrere Hostels und Verpflegung fur
unter 500 € buchen kann?! J Das nur
mal als ein kleines, grobes Beispiel,
was man so fur drei Wochen Urlaub
ausgeben kann... vorausgesetzt man
verzichtet auf Luxus, campt zwischen-
durch mal und schlaft auch mal eine
Nacht im Auto...

Wie ihr also lesen konnt, geht es mir
hier wirklich sehr gut. Ich geniele es in
vollen Zigen, komme mit allen ande-
ren deutschen Freiwilligen (24 + eine
amerikanische) super klar, ebenso mit
allen Mitarbeitern und Vorgesetzten im

Kinderheim und es macht mir einfach
Spai!!

Und mein Rheuma? Was ist denn das?
Da habe ich gar keine wirkliche Zeit zu
dran zu denken, denn ich bin viel zu
sehr damit beschéaftigt meinen Traum
zu leben und zu geniel3en.

Leute, gebt niemals auf und verliert
Eure Traume aus den Augen! Auch
wenn es zwischendurch krankheits-
malfig oder auch generell mal nicht so
schon aussieht, goénnt ihm vielleicht
eine kleine Pause, schiebt ihn auf,
aber gebt ihn nicht auf!
Evtl. misst ihr ein paar Umwege ein-
schlagen, Kompromisse eingehen und
konnt Euren Traum nicht komplett le-
ben, aber auch wenn ihr nur einen Teil
davon leben konnt und es spater als
geplant ist, es lohnt sich allemal und —
lieber spat als nie!

Ich bereue keinen Schritt bis hier her,
keinen einzigen Umweg, denn:
Hatte ich kein Rheuma, ware ich nicht
der Mensch, der ich heute bin und hat-
te vermutlich nicht die besten Freunde
der Welt, die ich heute habe!!

Vielen Dank fir's lesen und auf bald
aus Sudafrika,

Eure Dorol!
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Bundesverband zur Férderung und Unterstiitzung

rheumatologisch erkrankter Kinder und deren Familien e.V.®
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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 / 2931669 Gelsen- Tel: 0209 / 3593789
Eps kirchen
rheinisch-bergisch@kinderrheuma.com (NRW)
recklinghausen@kinderrheuma.com
Rhein-Erft- Andrea Herrlein I Rhein- Annette Herbertz :
Kreis WeiRer Weg 16 il Kreis Schubertstrale 8
(NRW) 50169 Kerpen # 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
muensterland—sued@kinderrheurlna.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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Region Gruppenleiter Region Gruppenleiter
i . Kreis -
Kreis Soest | Manuela Birkenhof Herford/ Sonja Niehaus
(NRW) Flachsweg 4 Bielefeld Am Hang 11
59556 Lippstadt (NRW) 32052 Herford
ek Dz L Tel: 05221 / 80180
soest@kinderrheuma.com herford@kinderrheuma.com

Kreis Diiren | Tina Bongartz gy <reis Kirsten Klosener
(NRW) Hospitalstr. 19 Gutersloh | | ippstadter Weg 39

52379 Langerwehe (MR 33758 Schlof8
Treffpunkt Tel- 02423 / 6135 Holte-Stukenbrock
Schmerz- ) Tel: 05257 / 977736
verstarkung

dueren@kinderrheuma.com guetersloh@kinderrheuma.com

Treffpunkte in Hessen

Kassel Sabina Klein
(Hessen) Herderstr. 4
34233 Fuldatal
Tel: 0561 / 819247

Marburg/ Antonia & Claus Stefer
:| GielRen Am Schutzenplatz 8

B (Hessen) 35039 Marburg

Tel: 06421 / 690681

kassel@kinderrheuma.com giessen@kinderrheuma.com

Treffpunkte in Niedersachsen

Landkreis Heike Wermeier Landkreis | Regina Lumpp
Osnabruck 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

08261 Schoneck/Vogtland
Tel: 0176 / 22296344

Hier konnte lhr Treffpunkt stehen! J

vogtlandkreis@kinderrheuma.com

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

Kein Treffpunkt in lhrer Nahe?
Dann grunden Sie doch einen! Alle Infos dazu gibt's im Vereinsbdro.
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Bundesverband Kinderrheuma e.V.

Unser Vorstand:

Gaby Steinigeweg Rolf Schirmann

2.\orsitzender
Peter-Stoffelsstr. 7
48231 Warendorf

1. Vorsitzende
BachstraRe 1
48477 Horstel

Heike Roland

Schriftfihrerin
Ingeborg-Bachmann-Str. 23
. 48291 Telgte

Sven Sperling

Kassenwart

Luisenstrafe 25

3
J"i 47799 Krefeld
¥
i

Claudia Jankord M-anuela
Birkenhof
Erwelteter _
Vorstand Erwelterter
= . Vorstand
]‘_:__:r.; Eickholt 29 :
"~ — 59348 Liidinghausen Flachsweg 4
m— 59556 Lippstadt

Tina Bongartz

Erweiterter Jutta Becker

Vorstand
Hospitalstr. 19
52379 Langerwehe

Erweiteter Vorstand
Gorresstralle 42
E 48147 Miinster

{




BUNDESVERBAND ZUR FORDERUNG UND UNTERSTUTZUNG
RHEUMATOLOGISCH ERKRANKTER KINDER
UND DEREN FAMILIEN e.V.

So erreichen Sie das Vereinsbiiro:

Adresse: Westtor 7

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

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

www.kinderrheuma.com

Bankverbindungen:
Sparkasse Munsterland Ost  Vereinigte Volksbank eG

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

in Telgte

samstag, 15. Marz 2014
Begion: 20.00 Uhr

Einlass: ab 19.30 Uhr
Biirgerhaus Telgte, papfeld9

TICHETS: [has Benefiskonzert
UUK: 15,- Euro; ermifigt*: 12.- Euro et eatt yt

5 7 A freundlicher
Abendkasse: 17,- Euro; ermdfsigt*: 14.- Euro Uit e
* Ermdfigunyg fiir Schiiler / Studenten/ Schwerbehinderte : :

Uarverkaufsstellen: Wiest Gilische
in Telate: Buchhandlung LesArt, Hapellenstrafe A .
Schreibwaren Horn, Emsstrafe
in Sendenhorst:  Buchhandlung Ebbelie, Rirchstrafe
Familienbiiro im 5t. Josef-Stift, Westor

Weitere Infos unter www. kinderrheuma.com -y . & - -~ B
Ueranstalter:  Bundesverband Hinderrheuma e.U., By o Bundesverband Kinderrheuma eV,

Milnsterland Ost
Westtor 7, 48324 Sendenhorst www.kinderrheuma.com




