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

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

Seit der Griindung 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 Foérderern aus Wirt-
schaft und Politik erganzt und unterstitzt unsere Arbeit.

In unserer Selbsthilfegruppe treffen Sie mit Menschen zusammen, die das gleiche
Schicksal teilen. Sie kénnen offen Uber 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 @ Kinder-, Jugend- und Elternwei-
uber Rheuma bei Kindern terbildungen

@ Sicherstellung und Verbesserung @ Projekte fur betroffene Kinder-
der Versorgungssituation und Jugendliche zur Integration

in Schule, Beruf und Freizeit

@ Ansprechpartner fur betroffene @ Einrichtung und Koordination von
Familien ortsnahen Treffpunkten

@ Forderung der Krankheitsbewal- @ Psychologische und sozialpada-
tigung gogische Unterstiitzung

@ Begleitung und Unterstiitzung beim Ubergang in die erwachsenenorientier-
te Versorgung (Transition) fir junge Rheumatiker

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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Der Moment war vorauszusehen: Ich
brauchte ein neues Handy. Das alte, gerade
mal zwei Jahre alt, also im herstellungsbe-
dingten Selbstzerstérungsmodus, wies erste
Schwachstellen in der Bedienung auf, zudem
hatten sich uUber Nacht samtliche Fotos auf
Nimmerwiedersehen ins  Nirvana des
Datenschrotts verabschiedet. Koénnte gut
sein, dass man sich bei der NSA jetzt
kostlich dariber amdusiert. Der Hauptgrund
fur die Neuanschaffung war allerdings eine
Nichtkompatibilitatt mit meinem ebenfalls
neuen Computerprogramm. Auch wenn ich
kein Anhanger von Verschworungstheorien
bin, vermute ich mal, dass sich mein Handy-
hersteller mit den Herrschaften von der
Computerprogrammfirma abgesprochen hat.
Jedenfalls stand mein altes Mobiltelefon
(welch ursintflutlicher Ausdruck) in einem
Verhaltnis zum PC wie sagen wir ein Kaf-
feepad (das sind die gunstigen kaffeehalti-
gen Kapseln zum Schleuderpreis von ca. 20
Euro pro Kilogramm!!!) zu einer herkdmmli-
chen Kaffeemaschine. Da man ja Handys
inzwischen nicht mehr Gber die bayrische
Grenze schmuggeln muss, sondern an jeder
Ecke nachgeworfen bekommt, bin ich
inzwischen im Besitz einer solchen Telefo-
niermaschine, die ja auch schon lange nicht
mehr Handy heil3t, sondern wenn mich nicht
alles tduscht: Smartphone. Oh, Wunder der
Technik, nun erfahrt mein Leben natirlich
einen interaktionellen und wahrnehmungs-
technischen Aufwartstrend: Was da alles
moglich ist, App sei Dank!? Ohne App geht
da Uberhaupt gar nichts mehr. Wo man
drickt und wischt wird man allgegenwartig

ver-app-elt. Fur alle erdenklichen Lebensla-
gen gibt es eine Applikajschen Software, was
ja die wahrhaftige Bedeutung von App ist. Da
gibt’'s Apps zum Abnehmen, fir den Stadt-
bummel in Buxtehude, flur komplett sinnent-
leerte Spiele, fur Landwirtschaftssimulatio-
nen oder zum Aufsplren von besonders
ausgetufftelten Sonderapps. Toll ist, dass
manche Apps umsonst sind, nach zweimali-
ger Nutzung aber plotzlich doch nicht mehr;
dass Apps trotz radikaler Léschung vom
Gerat hinten rum wieder auftauchen und
naturlich bei jeder App frei Haus Werbung
mitgeliefert wird, bei der sich meine Nacken-
haare zu Dreadlocks verfilzen. Ich habe das
Gefuhl, mein ganzes Leben ist zu einer
einzigen App verkommen und vor allem gibt
einem dieses ganze Geappse dauerhaft das
Gefuhl, nicht mehr ganz gesellschaftskompa-
tibel zu sein, wenn man nicht jetzt und sofort
die App fur eine gesunde Erndhrung oder
den 80 Jahre wahrenden Masterplan fur das
Leben runterlade.

Liebe Leser der Familie geLENKig, worauf
ich eigentlich in meinem appsoluten Vorwort
hinauswollte: Die Zeitschrift, die sie in
diesem Moment in ihren Handen halten ist
100% appfrei, es mogeln sich auch durchs
Hintertirchen keine unerwarteten Nutzungs-
geblhren ein und beim Lesen der noch
papierenen Seiten gibt es keine Nebenwir-
kungen wie Spielabhangigkeit, soziale
Ruckzugstendenzen oder Hirnschwurbilitaten

Moment mal, da meldet sich gerade
meine Urlaubs-App: Es bleiben mit heute
noch genau 15 Tage, dann geht's in die
Ferien und ich muss dringend noch neue
Sommerschuhe kaufen und einen Olwechsel
(also furs Auto naturlich) veranlassen. In
diesem Sinne winsche ich allen Lesern und
Leserinnen eine schone Sommerzeit und
bitte Uberschittet unser Familienbiro nicht
wieder mit so vielen Postkarten!

Sommerlichst

lhr/Euer Arnold llIhardt



Neue Broschire:
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Chronische Schmerzen
bei Rheumatischen Erkrankungen und
Schmerzverstirkungssyndromen
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Eine Broschire zum Thema Schmerz?
Die Reaktionen driickten nicht gerade
Begeisterung aus, als die Idee die
Runde machte. Schliel3lich hatte der
Bundesverband Kinderrheuma e.V. vor
gar nicht so langer Zeit das ansehnli-
che und viel genutzte Buch (ab wann
ist eigentlich eine Broschire ein
Buch?) ,Kinderrheuma (er)leben* fer-
tiggestellt. Man kann nicht unbedingt
behaupten, dass die potentiell in Frage
kommenden Autoren ,hurra“ und ,hier”
riefen: ,Wie soll man dies neben all der
Arbeit noch schaffen?”, ,wer soll die
Artikel schreiben?” und ,wie soll das
finanziert werden“ waren ein paar erste
und ernste Fragen, mit denen versucht
wurde, dieses Projekt moglichst unauf-
fallig aus der Welt zu schaffen. Alles
Fragen, die, blickt man heute auf den
Erstellungsprozess zurtick, nicht ganz
unerheblich sind. Wer letztendlich auf
diese Idee gekommen ist und damit
den Stein ins Rollen brachte, ist heute
nicht mehr deutlich zu klaren. Keiner
will’s gewesen sein!!

Nun ist ja das psychosoziale Team im
Sockelgeschoss beriihmt, wenn nicht
sogar berlchtigt dafur, auch bei unlos-
bar erscheinenden Aufgaben die Armel
hochzukrempeln und loszulegen. Und
bevor man sich versah, war die erste
Redaktionssitzung einberufen. Und
wer Gaby Steinigeweg, die Vorsitzen-
de des ,Elternvereins® kennt, weil3: Auf
solchen Sitzungen wird nicht nur Kaf-
fee getrunken, sondern diszipliniert,
aber mit viel Spal3 geplant, organisiert
und beschlossen. Und so endete das
erste Treffen der kunftigen Redakteure
mit der obamaresken Parole: Yes, we
can!

Doch zunachst war erst einmal eine
ganz andere Frage zu l6ésen und das
war die Frage nach dem Warum® einer
eigenen Broschire: Gibt es nicht be-
reits gute Ratgeber zur Schmerzbewal-
tigung bei Kindern und Jugendlichen
auf dem Markt, wie z.B. das auch von
uns empfohlene Buch ,Rote Karte flr
den Schmerz* von den Dattelner Kol-
legen? Doch, gibt es sicherlich und es
galt auch nicht, irgendein Rad neu zu
erfinden, aber Fakt ist, dass hier in der

Klinik fir Kinder- und Jugendrheumato-

logie ein ganz eigenes erfolgreiches

Konzept  zur Behandlung  von

Schmerzpatienten entwickelt wurde,

das sich aber in vielen Punkten von

anderen Einrichtungen unterscheidet:

§ In der Klinik fur Kinder- und Ju-
gendrheumatologie in Sendenhorst
gibt es keine separate Station fur
Schmerzpatienten (wie z.B. in
Garmisch-Partenkirchen), sondern
hier werden junge Patienten mit
rheumatologischen Erkrankungen
und chronischen Schmerzsyndro-
men gemeinsam betreut. Die ge-
schulten Schwestern und Pfleger
kénnen damit sehr individuell auf
die verschiedenen Krankheitsbilder
eingehen.

§ Viele Schmerzpatienten haben
rheumatologische Grunderkran-



kungen. Haufig stehen allerdings
die Schmerzen im Vordergrund,
wahrend die Gelenke weitgehend
entziindungsfrei sind. In diesem
Fall absolvieren sie die komplexe
Schmerztherapie, werden aber
auch rheumatologisch z.B. durch
eine medikamentdse Therapie be-
gleitet.

Im Gegensatz zu anderen Kliniken
spielt bei uns auch die Physio- und
Ergotherapie, sowie die physikali-
sche Therapie eine grof3e Rolle. In
diesen Abteilungen wurden ganz
eigene Verfahren entwickelt, die
Uberaus erfolgreich bei den Patien-
ten eingesetzt werden. Dabei ist es
das Ziel, diese medizinisch ausge-
richtete Unterstiitzung dauerhaft in
sportliche oder andere freizeitge-
malde Aktivitaten umzuwandeln.
Wahrend die TENS-Behandlung in
der allgemeinen Schmerzbehand-
lung ein eher bescheidenes Dasein
fristet, wurden hier in Sendenhorst
sehr spezielle Verfahren entwickelt
und erprobt, die von vielen Patien-
ten als Uberaus effektiv erlebt wer-
den.

Aufgrund der langjahrigen Erfah-
rung mit der Kéltetherapie, kdnnen
sowohl Kalte, als auch Warme ge-
zielt eingesetzt werden.

Von unseren Erzieherinnen wurden
eine Reihe von Angeboten entwi-
ckelt, mit denen zum einen die Be-
weglichkeit in alltdglichen Situatio-
nen trainiert werden kann, zum an-
deren aber auch gesunde Ressour-
cen entwickelt und gefordert wer-
den.

Unsere Sozialpadagoginnen haben
Projekte erstellt, mit denen sie nicht
nur hier in der Klinik, sondern auch
in der Heimatschule oder in der
Ausbildungssituation wichtige Inter-
ventionen (z.B. durch Schulbesu-
che) einbringen koénnen. Dadurch
lassen sich eine Menge Belastun-
gen, die vor allem in diesem Be-

reich auftreten, erfolgreich abfe-
dern.

§ Auch in der Psychotherapie wurden
mit den Jahren ganz eigene verhal-
tens- und kurzzeittherapeutische
Verfahren und Methoden entwi-
ckelt, die zu einem ungewOhnlich
frihen Zeitpunkt sehr intensiv in die
als problematisch erlebte Psycho-
dynamik der Patienten einsteigen,
so dass die Betreuung weit tUber ei-
ne rein diagnostische Phase hin-
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Nachdem dieser Punkt geklart war und
damit die Notwendigkeit einer eigenen
Broschire deutlich wurde, ging es an
den nachsten Schritt: Ohne Moos nix
los! A ist so eine Broschire nicht billig
und B wurde das Ziel anvisiert, das
Endergebnis kostenlos anbieten zu
kénnen, um so mdglichst viele interes-
sierte Eltern und Patienten zu errei-
chen. Kathrin Wersing, unsere Expertin
in Sachen Sponsoring, hatte schon
bald eine Lésung fiur diese Kostenfra-
ge: Forderantrage wurden bei der
BARMER GEK und bei der ,Aktion
Mensch® gestellt und zu unserer Freu-
de auch bewilligt. Durchatmen! Die
Forderer erwarteten naturlich, dass die
Broschire auch zu einem bestimmten
Zeitpunkt fertiggestellt ist, womit schon
mal jeglichem Trddeln und Auf-die-
lange-Bank-schieben ein Riegel vorge-

schoben wurde. Also ran an die Tas-
ten!

Bald schon hatte das immer wieder
tagende Redaktionsteam unter dem
strengen Protokoll von Marion lllhardt,



die das Projekt sozusagen als tiberwa-
chende Steuerungszentrale verwaltete,
eine Themenliste, sowie einen roten
Faden zusammengestellt: Was soll
angesprochen werden, was nicht? Wer
hatte da etwas von 100 bis 150 Seiten
gesagt? Die Liste wurde langer und
langer und schon bald kursierte eine
magische Seitenzahl von 250. Schén
und gut, doch wer soll das alles
schreiben? Glucklicherweise konnte
das Redaktionsteam auf eine ganze
Reihe von bereits existierenden, aber
leicht veralteten Artikeln zurtckgreifen,
die beispielsweise in den letzten Jah-
ren in der Familie geLENKIig erschie-
nen waren, aber auch in der MOBIL
(Deutsche Rheumaliga) oder im
SCHMETTERLING  (Lupus Erythe-
matodes Selbsthilfe) veroffentlich wur-
den. Gut 40% waren damit bereits ab-
gedeckt. Und der Rest? Man kann sich
vorstellen, dass die in Frage kommen-
den Autoren uns reihenweise um den
Hals fielen, als wir sie mit der Bitte auf-
suchten, einen Artikel fir die Broschu-
re zu Ubernehmen!!! Der Klinikalltag
sieht leider keine Zeit mehr dafir vor,
Artikel zu schreiben, ganz zu schwei-
gen, daflir zu recherchieren. Also ein
klarer Fall fir Heimarbeit! Man gonnt
sich ja sonst nichts! Doch einige Anlau-
fe, Absagen und Anfragen spater war
eine kompetente Schreibermann- und
frauschaft gefunden: Arzte, Mitarbeiter
aus dem Pflegeteam, Therapeuten,
Lehrer (sogar aus der Heimatschule
einer Patientin), Erzieherinnen, Sozial-
padagogen, Eltern, Patienten und —
habe ich jemanden vergessen? — ja
naturlich: Gaby Steinigeweg. Wie ein
Luchs wachte unsere Vorsitzende des
Bundesverbandes Uber die verschie-
denen kleinen und groR3en Prozesse
bei der Erstellung der Broschure.

Wochen und Monate spater trudelten
die ersten fertigen Artikel ein. Wahrend
einige im Turbogang ihren Part ver-
fassten, herrschte bei anderen Funk-
stile, so dass die ein oder andere

freundliche Erinnerung verschickt wer-
den musste. Deshalb musste auch der
Fertigstellungstermin leicht korrigiert
werden. An so manchem Sonntag glich
unser Zuhause eher einem Redakti-
onsbiro: Manuskripte schichteten sich
auf dem Tisch, Bilder wurden abfoto-
grafiert, Fachliteratur gesichtet, Texte
verfasst und erste Korrekturen vorge-
nommen. Kaum zu glauben, aber ir-
gendwann war alles komplett und ein
beachtlicher Papierstapel zusammen-
gekommen.
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Nun ging das Werk in die nachste
Phase und hier stand vor allem die
Frage im Vordergrund: Sind die Texte
Uberhaupt verstandlich? Schlief3lich
sollte unsere Broschire mit dem netten
Titel ,Schmerz lass nach, du bist um-
zingelt* keine Fachliteratur fir Spezia-
listen werden, sondern ein verstandli-
cher Berater fur Familien. Tja, wie soll
ich mich ausdricken!? Sagen wir es
so: Die Verstandlichkeit lie3 bei dem
ein oder anderen Autor sehr zu win-
schen Ubrig. Es ist ein wahrer Um-
denkprozess, ploétzlich  gewohnte
Fachbegriffe wegzulassen bzw. sich so
auszudricken, dass es jeder versteht.
Wie lassen sich Ausdriicke wie Anam-
nese, Nozizeption, kognitiv oder intrin-
sisch in Normaldeutsch Ubersetzen?
Bei manchen Ausdriicken ist das fast
kaum moglich! Auch bei mir setzte
meine geliebte Ehefrau und Gralshite-
rin der Masterversion so manches Mal
den dicken Verstandlichkeitsrotstift an:
~Was meinst du damit?* oder ,das ver-
steht kein Mensch* waren klare Anwei-
sungen in Richtung mehr Transparenz.



Auf diese Art und Weise musste so
mancher Artikel wieder und wieder
Uberarbeitet werden. Als Mutter waren
naturlich Gaby Steinigeweg und Tina
Bongartz besonders qualifiziert, die
Texte auf fachchinesisches Kauder-
welsch hin kritisch unter die Lupe zu
nehmen.

Nach diesem ersten Korrekturdurchlauf

folgte der wesentlich umfangreichere,
namlich eine Durchsicht auf Fehler,
Ausdruck, Zeichensetzung oder Satz-
stellung. Wie schon, dass sich die
Schule zwei Tiren weiter befindet und
so durchpfliigten unsere Lehrerinnen
Stefanie Ptz und Mareike Hagemann
den Text mit Rotstift bewaffnet, aber
auch Kathrin Wersing, Christine GO-
ring, Tina Bongartz, Jutta Becker und
Gaby Steinigeweg unterwarfen die
Broschure einer rechtschreibkritischen
Prufung. Wenn sechs Personen 250
Seiten Uberarbeiten, so macht das
nach meinen recht schlicht ausgeleg-
ten mathematischen Kenntnissen 1500
Blatter und genau die landeten wiede-
rum spater auf dem Schreibtisch von
Marion. Kein Wunder, dass sie eines
Nachts davon trdumte, den kompletten
Text auf der Suche nach bestimmten
Wortern, die sich dort falschlicherweise
verirrt hatten, zu untersuchen! Ein
wabhrer Alptraum!

Natlrlich besteht so eine Broschire
nicht nur aus Buchstaben, die zusam-
mengenommen einen Text ergeben,
sondern auch aus Fotos. Nun kann
man ja nicht einfach jedes Foto nutzen,

was einem ahnungslos tUber den Weg
l[Auft, sondern man braucht dafir in
Zeiten des Kopierschutzes und Plagia-
tentums Veroffentlichungsrechte. Zum
Gluck standen uns viele Kalenderbilder
zur Verfligung, andere mussten noch
mal eben fotografiert werden. Darliber
hinaus entstanden viele Zeichnungen
in der Kunsttherapie mit Petra Schur-
mann. Frau Dr. Hruby malte kurzer-
hand einige anatomische Abbildungen
selbst und auch Tina Bongartz steuert
Handgemaltes dazu.

Irgendwann hatte das Ganze ein Ende
— die Broschure war fertig. Als wirden
sie aus einem hypnotischen Zustand
erwachen, schauten sich die Mitglieder
der Redaktionscrew verwundert an und
rieben sich unglaubig die Augen: Hat-
ten wir nichts vergessen? Fehlten nicht
vielleicht doch noch ein paar Bilder?
Waren alle Texte tatsachlich korrigiert?
Kaum zu glauben! Die letzte Master-
version ging nun zur Firma Lohrke &
Korthals in Ascheberg, die wie immer
verlasslich und kompetent firs Layout
zustandig waren.

Wehe, da kommt in nachster Zeit je-
mand mit einem neuen Publikations-
vorschlag um die Ecke! Wobei, ich hat-
te da noch eine ldee..... Aber erst ein-
mal fahre ich in den Urlaub, nehme
mein textgeschadigte Frau mit und
dann woll'n wir mal weitersehen! Jetzt
seid Ihr bzw. sind Sie dran: Viel Spal3
beim Lesen! Die Broschire gibt es ab
Ende Juni im Familienbro.

Ein herzliches Dankeschtén geht an
dieser Stelle auch noch einmal an die
finanziellen Forderer der Broschire:

. BARMER
GEK &g

MENSCH
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Notizen

Gerne schicken wir lhnen die Broschi-
re bequem nach Hause.

Senden Sie uns dafir einen an Sie
adressierten, stabilen mit 1,45€ A4-
Umschlag zu mit dem Hinweis
»Schmerzbuch”, und legen Sie lhre Te-
lefonnummer fir eventuelle Rickfragen
dazu.

Alternativ kénnen Sie uns auch 2 €
Uberweisen mit dem Verwendungs-
zweck , Schmerzbuch®.




Eine Leseprobe aus der Broschiure:

WIESO? WESHALB? WARUM?

Wenn Schmerzen deine Welt
auf den Kopf stellen!

von Sarah und Tina Bongartz

Als ich die Diagnose Schmerzverstar-
kungssyndrom (SVS) erhielt, hatten
meine Eltern und ich das Gefluhl, dass
wir uns in einem unheimlichen und
fremden Dschungel der verschiedenar-
tigsten Informationen und Empfehlun-
gen befanden. Wurden wir alle Weis-
heiten und Kuriositaten aufzahlen, so
kénnten wir ein eigenes Buch darlber
schreiben. Erst in der Klinik fur Kinder
und Jugendrheumatologie hatten wir
das Gefuhl, dass die Menschen, die
hier arbeiten wussten, was sie taten
und was noch wichtiger war, dieses
Wissen auch weitergaben. Wir beka-
men sozusagen eine Art ,Navigations-
gerat®, das uns half, uns im SVS-
Dschungel zurechtzufinden. Damit die-
ses Navi funktionierte, hiel3 es lernen
und verstehen. Meine Mutter nahm an
den in der Klinik angebotenen Eltern-
schulungen teil, sie las Fachliteratur
usw. und war dadurch in der Lage fur
mich auch zu Hause Therapeuten zu
finden, die nicht nur vorgaben sich mit
SVS auszukennen, sondern es auch
tatsachlich taten. Heute weil3 sie so
viel Uber meine Erkrankung, dass sie
dieses Wissen an andere Eltern oder
Betroffene weitergeben kann.

Sara (16 Jahre)
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Der akute Schmerz

Jeder von uns hat in seinem Leben
schon Erfahrungen mit Schmerzen
gesammelt. In den meisten Fallen ist
der Schmerz glucklicherweise nur vo-
ribergehend und tritt im Rahmen einer
Verletzung, Entziindung oder Prellung
auf. Der Schmerzausléser basiert also
auf einer inneren oder aul3eren Scha-
digung des Korpers. Diese Art des
Schmerzes nennt man  ,akuter
Schmerz".

Die meisten Menschen handeln bei
akuten (,normalen®) Schmerzen meist
ohne zu Uberlegen richtig. So, wie sie
es von ihren Eltern und Mitmenschen
ihrer Kultur entsprechend gelernt ha-
ben. Fallt ein Kind hin und verletzt sich
z.B. am Knie, so wird es getrostet, viel-
leicht in den Arm genommen und die
Wunde gegebenenfalls mit einer Salbe
und einem Pflaster versorgt. Bei gro-
Beren Verletzungen wird der Rat eines
Arztes eingeholt, der eventuell ein Me-
dikament verschreibt und fur die Dauer
der Verletzung empfiehlt, das Kind zu
schonen und als Ausgleich fur seine
Schmerzen ein wenig zu verwdhnen.

So, wie wir den Umgang mit Schmer-
zen erlernen, machen wir auch die Er-
fahrung, dass Schmerzen zwar unan-
genehm sind, gleichzeitig aber auch
eine Warn- und Schutzfunktion haben.
Sie weisen uns darauf hin, dass etwas
mit unserem Korper nicht stimmt und
wir dies von einem Arzt Uberprifen
lassen sollten. Zudem lernen wir, dass
die von uns wahrgenommene
Schmerzstarke in der Regel zu der
Schmerzursache passt, wenn wir bei-
spielsweise mit unserer Hand in eine
Kerzenflamme fassen.

Die fur uns wichtigste Erfahrung, die
wir im Umgang mit akuten Schmerzen
machen, ist wahrscheinlich die, dass
die Schmerzen nach einer angemes-
senen Zeit wieder zurickgehen bzw.
ganz verschwinden.



Der chronische Schmerz
Spatestens zu dem Zeitpunkt, wenn

- in Schmerz Uber einen langeren
Zeitraum immer wieder da ist
und nicht mehr in Verbindung
mit einer sichtbaren oder mess-
baren Verletzung oder Entzin-
dung steht
es nichts mehr gibt, wovor er
warnt
die wahrgenommene Schmerz-
starke demzufolge nichts mehr
mit der Verletzung oder Entzin-
dung zu tun hat
der oder die konsultierten Arzte
mit ihrem Latein am Ende sind
je nach Einstellung und Geld-
borse auch alternative Thera-
pien nicht den zu erwartenden
und gewunschten Erfolg zeigen
sich zu Angst, Wut und Hilflo-
sigkeit bei dem Patienten noch
Gedanken wie: ,Horen die
Schmerzen denn nie mehr
auf?‘, ,Habe ich tatsachlich
Schmerzen oder bilde ich mir
das alles nur ein?*, ,Warum ge-
rade ich?“, ,Verdammt, ich halte
das nicht mehr aus!®, ,Habe ich
vielleicht eine lebensbedrohliche
Erkrankung und die Arzte finden
sie nur nicht?*, dazugesellen,
beginnt der Teufelskreis

Der Teufelskreis Schmerz

Wenn Kinder oder Jugendliche unter
standigen Schmerzen leiden, ist die
Wahrscheinlichkeit grol3, dass sie ver-
mehrt auf die Stelle ihres Kdrpers ach-
ten, an der es weh tut. Oftmals reicht
schon die Nachfrage ,Hast du gerade
Schmerzen?* aus, um das Schmerz-
gedachtnis und damit den Teufelskreis
in Gang zu setzen. Der Schmerz
nimmt einen immer groRer werdenden
Raum im Denken und Fuhlen ein. Fast
wie ein neues, unberechenbares Fami-
lienmitglied diktiert der Schmerz den
Ablauf des Alltags. Die Folge ist, dass
es bei den Kindern und Jugendlichen

vermehrt zu Schulfehlzeiten kommt
und Freizeit- und Familienaktivitaten
vermieden werden. Alles dreht sich nur
noch um den Schmerz und so wundert
es nicht, dass sich Geschwisterkinder
haufig vernachlassigt fuhlen. Hinzu
kommt die Hilflosigkeit, der man als
Eltern ausgeliefert ist: Zum einen kann
man seinem leidenden Kind die
Schmerzen nicht nehmen. Zum ande-
ren kommt die Erkenntnis, dass alle
Strategien, die man bisher im Laufe
seines Lebens im Umgang mit
Schmerzen erfolgreich praktiziert hat,
seien es nun Bettruhe, Medikamente,
Kamillentee usw. nicht greifen. Im Ge-
genteil. Man gewinnt mit der Zeit den
Eindruck, dass es dem Schmerz immer
besser geht, je mehr Arzte konsultiert
werden und je mehr Aufmerksamkeit
ihm zu Teil wird. In dieser Situation
fragen sich manche Eltern, ob sie ir-
gendetwas falsch gemacht haben, ob
nicht doch psychische Faktoren die
Ursache sein kénnten oder ob ihr Kind
etwas Belastendes erlebt hat, Uber das
es nicht reden mochte. Je nach
Schmerzgrad und Schmerzbeeintrach-
tigung des Kindes, hebt und senkt sich
die Stimmung und die Laune der El-
tern. Das Stimmungsbarometer in der
Familie wird immer abhangiger vom
Grad der Schmerzen, was wiederum
zur Folge hat, dass viele Kinder und
Jugendliche sich logischerweise fur die
Befindlichkeit ihrer Eltern und Ge-
schwister mitverantwortlich fihlen, was
schlielich  vermehrt Anlass zu
schwarzen Gedanken gibt.

Zu diesem Zeitpunkt wurden meist
schon etliche Untersuchungen bei den
verschiedensten  Spezialisten  der
Schulmedizin durchgefihrt oder auch
alternative Therapien bei Heilpraktikern
ausprobiert. Manchmal wird den Pati-
enten sogar eine Diagnose mitgeteilt,
die kurz die Hoffnung aufkeimen lasst,
man kénne nun gezielt etwas gegen
die Schmerzen tun. Leider stellt sich
aber meist schon nach kurzer Zeit her-



aus, dass das Ausmalfi und das haufi-
ge Auftreten der Schmerzen nicht zur
gestellten Diagnose passen und auch
durch diese nicht zu erklaren sind.
Schlimmer noch, je mehr Arzte und
Therapeuten im Laufe der Zeit aufge-
sucht werden, desto unterschiedlicher
sind meist die Diagnosen und Thera-
pieempfehlungen.

Nun lasst es sich nicht vermeiden,
dass auch das soziale Umfeld der Fa-
milie, sprich Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Bekannte, Lehrer usw. mit-
bekommen, dass ,etwas nicht stimmt®.
Vielfach bilden sie sich ihre eigene
Meinung Uber die Ursache der
Schmerzen und teilen diese meist un-
gefragt den Kindern oder Eltern mit.
Die selbst vdllig ratlosen Eltern werden
nun zuséatzlich oft noch mit Fragen und
Aussagen konfrontiert, wie: ,Aber ir-
gendwo mussen die Schmerzen doch
herkommen!“, ,Wenn die Arzte nichts
Kdrperliches finden, ist es bestimmt
nur psychosomatisch”. Die Liste liel3e
sich endlos fortfihren und hat den Ne-
beneffekt, dass die Verunsicherung der
Eltern und Kinder nochmals gesteigert
wird. Natirlich tut es uns auch gut,
wenn sich Menschen aus unserem
Umfeld Sorgen und Gedanken um un-
ser Kind machen und sicherlich ist
ihnen gar nicht bewusst, welche zu-
satzliche Belastung solche AuRerun-
gen sind. Neben den nicht zu beant-
wortenden und fur die Kinder und EI-
tern quélenden Fragen miuissen sich
viele Betroffene meist auch noch gut
gemeinte (,wir wollen doch nur hel-
fen®), aber leider vollig deplatzierte und
wenig hilfreiche Ratschlage, wie: ,Das
Kind muss bestimmt nur mehr trin-
ken!*, ,Das Kind will doch nur nicht zur
Schule gehen!”, ,Ilch habe da mal im
Internet recherchiert, vielleicht steht
das Bett auf einer Wasserader...” oder
der ,Klassiker fur Mdutter*: ,Vielleicht
solltest du erst mal nicht mehr arbeiten
gehen und dich ganz um dein Kind
kimmern!, anhoren. Allerspéatestens

jetzt sinkt die Stimmung in der Familie
auf den Nullpunkt und die Frage bleibt,
was kénnen wir noch tun?

Chronischer Schmerz ist eine Heraus-
forderung! Und das nicht nur fir die
Betroffenen und deren Eltern, sondern
auch fur viele Arzte, da diese in der
Regel vor allem in der Behandlung
akuter Schmerzen ausgebildet sind.
Hinzu kommt, dass die Behandlung
und Therapie von chronischen
Schmerzen sehr komplex ist. Obwohl
Sie

vielleicht die Hoffnung auf eine Besse-
rung der Situation schon aufgegeben
haben und Sie lhrem Kind weitere Be-
handlungsmisserfolge ersparen méch-
ten, versuchen Sie dennoch einen Kin-
derarzt zu finden, der die Schmerzen
und Note lhres Kindes ernst nimmt,
ohne darauf mit Pauschalratschlagen
zu reagieren oder an der Glaubwirdig-
keit und Starke der Schmerzen lhres
Kindes zu zweifeln. Vielmehr sollte er
Ihnen dabei helfen eine auf chroni-
schen Schmerz spezialisierte Klinik zu
finden, um Ihr Kind dann dorthin zu
Uberweisen.

Aufgrund des bis zu diesem Zeitpunkt
meist langen und fur alle Familienmit-
glieder beschwerlichen Weges durch
den Arzte- und Therapiedschungel
werden Sie — und vor allem lhr Kind —
zu Beginn des Klinikaufenthaltes wahr-
scheinlich jedem Arzt oder Therapeu-
ten kritisch gegeniberstehen und vie-
les in Frage stellen: Sei es z.B. als
Schutzmechanismus (denn Sie haben
ja schon einige negative Erfahrungen
gemacht) oder weil IThnen der ein oder
andere Therapievorschlag fremd er-
scheint und dem widerspricht, was Sie
bisher im Umgang mit Erkrankungen
praktiziert haben. Seien Sie versichert,
dass Sie sich in bester Gesellschaft
befinden, denn den meisten Kindern
und Eltern geht es so. Sicherlich wird
man lhnen und lhrem Kind in der Klinik
die Unterschiede zwischen ,akutem



Schmerz* und ,chronischem Schmerz*
erklaren. Die daraus resultierenden
Veranderungsvorschlage im taglichen
Umgang mit Schmerzen und die Be-
waltigung der Krankheit stellen fur alle
Beteiligten eine zusatzliche Herausfor-
derung dar. Denn auch wenn Sie nun
eine gesicherte Diagnose haben und
dem Ganzen nicht mehr gar so hilflos
gegenuberstehen, die Erkrankung
selbst wurden lhr Kind und Sie lieber
heute als morgen ,zum Teufel jagen“.
Es gibt nichts schén zu reden. Der nun
vor lhrem Kind und lhnen liegende
Weg wird mit aller Wahrscheinlichkeit
nicht leicht, aber (und dies ist ein ,gro-
Bes* Aber) es gibt einen Weg aus dem
Teufelskreis Schmerz und viele ,hel-
fende Hande“, seien es nun Arzte,
Psychotherapeuten, Schmerztherapeu-
ten, Kunsttherapeuten, Entspannungs-
therapeuten, Physiotherapeuten, Ergo-
therapeuten, Masseure usw. und viele
Therapiemethoden, wie z.B. TENS
(Transkutane Elektrische Nervenstimu-
lation), Kalte- oder Warmeanwendun-
gen, Muskelentspannung werden Sie
auf diesem Weg begleiten.

Aber auch Sie als Eltern, Verwandte,
Freunde, Lehrer usw. und nicht zuletzt
der Patient selbst, kdnnen aktiv dazu
beitragen, dass sich die Lebensqualitat
zunehmend normalisiert.  Sicherlich
erfordert das Umdenken und beson-
ders das Umsetzen der empfohlenen
.,neuen* Verhaltensweisen im Umgang
mit einer chronischen Schmerzerkran-
kung viel Geduld und eine gehorige
Portion an Durchhaltevermdgen, da
eine Besserung der Schmerzen meist
nur langsam erfolgt und es auch immer
wieder zu Rickschritten kommen
kann. Auch ist es flir niemanden leicht,
alte Gewohnheiten und Verhaltenswei-
sen abzulegen. Fir Ihr Kind ist es nicht
wichtig, dass Sie zum ,Musterschuiler”
werden, indem Sie alle Empfehlungen
im Umgang mit der Erkrankung ihres
Kindes 100 prozentig erflllen, sondern
dass es versteht und fuhlt, dass Sie

sich anders verhalten als bisher, weil
sich einige lhrer bisherigen Verhal-
tensweisen ungunstig auf seine
Schmerzen auswirken. Hinzu kommt,
dass nicht nur das Verhalten des Be-
troffenen und dessen Familie, sondern
auch das Verhalten der Umwelt Ein-
fluss auf die Beschwerden nimmt und
diese sich somit verbessern, bezie-
hungsweise verschlechtern kénnen.
Leider gibt es kein Patentrezept im
Umgang mit chronischen Schmerzen,
aber es gibt einige Tipps und Regeln,
die sich positiv auf die Schmerzbewal-
tigung auswirken.

Die erste und wichtigste Regel lautet:
Raus aus dem Bett. Es gibt keinen
Grund dafir, mit chronischen Schmer-
zen im Bett zu liegen und Trubsal zu
blasen. Denn nur wenn man es schafft,
seinen inneren ,Schweinehund” zu
Uberwinden und trotz der Schmerzen
wieder all das tut, was man tun moéchte
oder auch tun muss, hat man eine
Chance den Schmerz zu besiegen.
Natiirlich kostet es viel Uberwindung,
trotz der Schmerzen den vermeintlich
,Sicheren Hafen", also das Bett, zu ver-
lassen. Aber wahrend man im Bett lie-
gend sich hochstwahrscheinlich auf
seine Schmerzen konzentriert und
grubelt, wieso, weshalb und warum die
Situation gerade so ist wie sie ist,
steigt die Wahrscheinlichkeit durch
Ablenkung - beispielsweise durch
Treffen mit Freunden oder dem regel-
mafigen Schulbesuch — die Schmer-
zen fur Augenblicke, oder sogar fur
einen langeren Zeitraum zu vergessen.

Da weder |hr Kind noch Sie auf einer
einsamen Insel leben, ist es wichtig,
maoglichst viele Menschen aus dem
direkten Umfeld des Kindes Uber die
Erkrankung, besonders aber Uber die
veranderten Verhaltensregeln, zu in-
formieren. Denn wenn sich |hr Kind
bemdiht, trotz der Schmerzen wieder
zur Schule zu gehen und gleichzeitig
LJAch du armes Kind, wie kdnnen deine



Eltern dich mit Schmerzen zur Schule
schicken, du gehoérst ins Bett!” zu ho-
ren bekommt, wenn also das Umfeld
Ihren Umgang mit der Erkrankung fur
unsinnig oder gar schadlich halt und
dies auch gegenuber lhrem Kind &u-
Rert, ist das mehr als kontraproduktiv.
Auch ist es wichtig, dass die Schmer-
zen nicht mehr thematisiert werden.
Wie soll Ihr Kind die Schmerzen ver-
gessen, wenn es standig von allen Sei-
ten gefragt wird: ,Wie geht es dir, hast
du gerade Schmerzen?* Versuchen
Sie verstandlich zu machen, dass es
einen Zusammenhang, zwischen der
sicherlich gutgemeinten Nachfrage und
der Aufrechterhaltung des Schmerzes
gibt, denn erstens muss man sich auf
den Schmerz konzentrieren, um die
Frage beantworten zu koénnen und
zweitens, selbst wenn Ihr Kind seine
Schmerzen gerade vergessen hat, wird
es nun wieder daran erinnert.

Da lhr Kind etliche Stunden des Tages
in der Schule verbringt, ist es hilfreich,
wenn Sie den Schulleiter und das
Lehrpersonal in einem persodnlichen
Gesprach dber die Schmerzerkran-
kung lhres Kindes informieren und
dadurch als Mitstreiter gewinnen koén-
nen. Sicherlich wird lhr Kind sich we-
gen seiner Schmerzen wéahrend der
Unterrichtsstunden nicht immer so
konzentrieren kbnnen, wie es die Leh-
rer Ublicherweise erwarten. Bespre-
chen Sie auch die Moglichkeit, dass lhr
Kind den Klassenraum fur einige Minu-
ten verlassen darf, falls es wegen sei-
ner Schmerzen einmal eine Auszeit
bendtigt, aber auch, dass es in der
Regel nicht mehr wegen seiner
Schmerzerkrankung nach Hause ge-
schickt werden soll.

AulRergewohnliche Leistungen sollten
doch belohnt werden? Wer sich einmal
trotz starker Schmerzen zur Arbeit ge-
schleppt hat, der hat eine ungeféahre
Ahnung davon, was ein Kind mit chro-
nischen Schmerzen taglich leistet und

welchen physischen und psychischen
Berg es immer wieder aufs Neue zu
Uberwinden hat, denn erstens tut es
weh und zweitens hebt das Ganze
nicht gerade die Laune. Manche Kin-
der motiviert es zusatzlich, wenn man
ihre Bemihungen durch eine kleine
Belohnung am Abend (sei es ein zu-
satzliches Stiuck Schokolade, ein
Geldstick, das Sammeln von Gut-
scheinen fir einen besonderen Ausflug
0.A)) noch einmal hervorhebt und
ihnen gleichzeitig dadurch bewusst
macht, dass sie an diesem Tag als
.Sleger aus dem Kampf‘ gegen die
Schmerzen hervorgegangen sind.

Ihrem Kind wird aufgrund seiner Er-
krankung viel abverlangt. Es soll trotz
der Schmerzen zur Schule gehen, sich
wieder mit Freunden treffen, also nach
Maglichkeit wieder ein ganz ,normales*
Leben fiihren. Es wird aber aufgrund
seiner Schmerzen und den sicherlich
verordneten Therapien taglich aufs
Neue daran erinnert, dass sein Leben
im Moment alles andere, als ,normal”
ist. Zudem erfordern die Bewaltigung
der Krankheit und des Alltags viel
Kraft, Mut, Geduld und Durchhaltever-
maogen. Um all das meistern zu kon-
nen, muss lhr Kind, z.B. in der Schule
oder auch im Umgang mit Freunden,
ein Stick weit ,funktionieren“. Damit
ihm dies gelingen kann, braucht es
jede erdenkliche Unterstitzung und
einen geschutzten Raum in der Fami-
lie, wo man ihm zuhort und seine
Angste und Sorgen ernst nimmt, es
Lob und Anerkennung erfahrt, es wi-
tend oder traurig sein darf und es wei-
nen oder lachen kann.
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Der folgende Artikel stammt aus dem
neuen Buch ,Schmerz lass nach — du
bist umzingelt!

Medizinische Diagnostik
Dr. Jennifer Hruby

Die Vorstellung an unserer Klinik er-
folgt meist aufgrund von Schmerzen
am Bewegungsapparat. Diese
Schmerzen kdnnen ein oder mehrere
Gelenke, die Muskulatur oder den
Knochen selbst betreffen. Zusétzlich
kann manchmal eine Schwellung, R0o-
tung und/ oder Uberwarmung der be-
troffenen Stelle beobachtet werden.

Es gibt viele Ursachen, die fur den
aufgetretenen Schmerz verantwortlich
sein kdnnen. Bei der Diagnosestellung
ist es wichtig, nichts zu tUbersehen.

Um die richtige Diagnose stellen zu
kénnen, bedarf es einer genauen
Anamnese. Aul3erdem kann durch eine
ausfuhrliche klinische Untersuchung
das Ausmalfi der Beeintrachtigung
festgestellt werden. Zusatzlich werden
bei jedem Erstkontakt eine ausfuhrli-
che Blutuntersuchung und ein Ultra-
schall der Gelenke angefertigt. Indivi-
duell muss entschieden werden, ob
eine weitere Diagnostik (andere bild-
gebende Verfahren, Punktionen etc.)
notwendig und sinnvoll ist.

Anamnese

Die Anamnese ist ein ausfihrliches
Erstgesprach zwischen Arzt, Patient
und Eltern. Sie umfasst sowohl die ak-
tuelle Problematik als auch die gesam-
te gesundheitliche Vorgeschichte des
Patienten.

Wichtig sind die Lokalisation des
Schmerzes und die Begleitsymptome:
Ist das Gelenk betroffen?
Sind es eher muskuléare oder
knécherne Schmerzen?
Konnte zusatzlich eine Schwel-
lung, Roétung oder Uberwar-
mung beobachtet werden?

Sind noch andere Symptome
wie z.B. Mudigkeit, Antriebslo-
sigkeit oder Schlafstérung auf-
getreten?

Zur Einordnung sind die Besonderhei-
ten des Verlaufs der Schmerzen und
ihre Auswirkungen zu erfragen:
- Handelt es sich um ein akutes
oder chronisches Problem?
Wann und wie haufig tritt der
Schmerz auf?
Ist er stdndig vorhanden oder
tritt er nach Belastung auf?
Gibt es Vorerkrankungen?
Kam es aufgrund der Be-
schwerden zu Schulfehlstun-
den?
Wurden Freizeitaktivitdten auf-
gegeben?

Von weiterer Bedeutung sind die
Schmerzqualitat und bisherige Be-
handlungen:

- Ist der Schmerz stechend, dri-
ckend, brennend, bohrend, ein-
schiel3end oder dumpf?

In welcher Intensitat tritt der
Schmerz auf? Dabei wird die
Schmerzstarke auf einer Skala
von 0-10 erfragt.

Gibt es auslésende oder ver-
starkende Faktoren?

Was lindert den Schmerz?
Wurde bereits eine Therapie
(Medikamente, Punktionen etc.)
durchgefuhrt?

Welche  Schmerzerfahrungen
gibt es in der Familie?

Gibt es in der Familie chroni-
sche Erkrankungen?

Leidet jemand in der Verwandt-
schaft an Rheuma, chronisch-
entzuindlichen Darmerkrankun-
gen oder anderen Autoimmun-
erkrankungen?

Hat jemand im nahen Umfeld
regelmanig Schmerzen?



Korperliche Untersuchung

Im Mittelpunkt der Diagnostik steht die
klinische Untersuchung. Hierbei wer-
den durch Betrachtung (Inspektion),
Abtasten (Palpation) und passive Be-
wegung der Gelenke festgestellt, ob
Rotungen, Schwellungen und Bewe-
gungseinschrankungen bestehen.

AuBerdem wird auf die Durchblutung
der Hande und FufRe, Haut- und Na-
gelveranderungen und Haarwuchs ge-
achtet. Bei der Ganganalyse kdnnen
Fehlbelastungen festgestellt werden.
Auch die Untersuchung der Wirbelsau-
le kann auf Verspannungen und
schmerzauslosende  Fehl-stellungen,
Fehlbelastung und Asymmetrien hin-
weisen.

Labor- Diagnostik

Die Blutuntersuchung umfasst die Kon-
trolle des Blutbildes (Anzahl roter und
weilRer Blutkdrperchen und der Blut-
plattchen), des Entzindungseiweif3es
CRP (C-reaktives Protein, ein Eiweil3,
das bei Entziindungsprozessen erhdht
ist, jedoch sehr unspezifisch ist, also
bei vielen unterschiedlichen Entzin-
dungen vorkommt) und der Blutsen-
kungsgeschwindigkeit  (diese  gibt
ebenfalls Hinweise auf eine Entziun-
dung im Korper).

Aulerdem werden sogenannte
-Rheumawerte” bestimmt. Der Rheu-
mafaktor ist im Kindesalter meist nega-
tiv und weder beweisend fur eine Er-
krankung noch schliel3t das Fehlen

eine juvenile idiopathische Arthritis
aus.

Weitere Blutwerte wie ANA (Antinukle-
arer Antikérper) und HLA-B27 (eine
spezielle genetische Eigenschaft auf
den Blutzellen) dienen der Einteilung
rheumatischer Erkrankungen, kdnnen
jedoch teilweise auch bei gesunden
Kindern und Jugendlichen nachgewie-
sen werden.

Manchmal kann die Testung auf be-
stimmte Infektionen wie eine durch
Zeckenbiss Ubertragene Infektion mit
Gelenkbeteiligung (Borreliose) erfor-
derlich sein.

Sonografie
(Ultraschall-Untersuchung)

Mit Hilfe des Ultraschalls lassen sich
Entzindungen im Gelenk sichtbar ma-
chen.

Durch die Entziindung bildet sich ein
Erguss und diese Flussigkeit lasst sich
sonografisch  darstellen. AuRerdem
kann eine vermehrte Durchblutung
ebenfalls ein Hinweis auf einen ent-
zundlichen Prozess sein. Auch dies
lasst sich mit speziellen Ultraschall-
Programmen aufzeichnen und im Ver-
lauf beobachten.

MRT (Magnetresonanztomografie
oder Kernspintomografie)

Das MRT ist eine Untersuchung in ei-
ner ,R6hre", in der ein Magnetfeld er-
zeugt wird und dadurch die Gewe-
bestrukturen errechnet und grafisch
dargestellt werden kénnen.

Rontgenstrahlen kommen dabei nicht
zum Einsatz und die Untersuchung hat



keine  Nebenwirkungen. Manchmal
kann es notig sein, Kontrastmittel zu
verwenden, um Strukturen und mogli-
che Entzindungen besser sichtbar
machen zu kénnen.

Vor allem Weichteilstrukturen und dem
Ultraschall nicht zugangliche Gelenke
(z.B. Kiefergelenke, Beckenfugenge-
lenke) lassen sich mit dem MRT gut
darstellen.

Rontgen

Mittels RoOntgenstrahlen kdnnen kno-
cherne Strukturen aufgezeichnet wer-
den. Das umliegende Weichteilgewebe
kann nur eingeschrankt beurteilt wer-
den, dafur sind Verletzungen und
Fehlbildungen am Knochen aber bes-
ser darstellbar als im MRT.

Auch Veranderungen am Knochen
durch chronisch entzindliche Prozesse
und Verkalkungen im Weichteilgewebe
sieht man im Rontgen deutlich besser.
Aufgrund der Strahlendosis muss ge-
rade bei Kindern die Notwendigkeit
einer RoOntgenuntersuchung  streng
arztlich begrundet sein.

Da beim Schmerzverstarkungssyn-
drom (SVS) Schmerzen im Muskel-
und Gelenkapparat — und somit auch
in den Gelenken — auftreten, kann es
mit  kindlichem und jugendlichem
Rheuma verwechselt werden oder mit
diesem zusammen auftreten. Daher ist
eine genaue Diagnose von grof3er
Notwendigkeit.

Die grofite Bedeutung kommt dabei
der klinischen Untersuchung und der
Sonografie zu. Ergdnzende Diagnostik
stellen Laboruntersuchungen und in
einzelnen Fallen das MRT dar.

Auch  Fehlhaltungen  kénnen zu
Schmerzen fihren. Daher mussen or-
thopadische Ursachen - vorwiegend
an der Wirbelsaule und eine auffallige
Beinstellung oder Fehlbelastung -
ausgeschlossen werden. Selten kann
dazu eine Réntgenuntersuchung erfor-
derlich sein.

Zusatzlich zu den arztlichen Untersu-
chungen verschaffen sich Ergo- und
Physiotherapeuten einen  Eindruck
Uber den Bewegungsumfang, die Be-
lastbarkeit und Funktionsfahigkeit der
Gelenke. Wichtig ist eine ganzheitliche
Sicht auf den Bewegungsapparat, da
Schmerzen ausstrahlen und vom ur-
sprunglichen Problem ablenken kon-
nen.

Nach Abschluss der Diagnostik ist zu
beurteilen, ob eine organische Ursache
im Vordergrund steht, ob es sich also
vorwiegend um einen entzindlichen
oder einen nichtentztndlichen
Schmerz handelt. Wesentlich ist auch,
wie stark die Beschwerden die Le-
bensqualitat und Teilhabe beeintrach-
tigen.

Das Therapiekonzept orientiert sich an
diesen Ergebnissen und an den Fort-
schritten unter der laufenden Therapie.
Hierzu gehoren auch regelmafiige kor-
perliche Untersuchungen, Laborunter-
suchungen auf eine noch bestehende
Entzindungsaktivitdt oder evtl. Ne-
benwirkungen der Behandlung. Auch
eine bildgebende Diagnostik (in der
Regel durch Ultraschall) kann helfen,
bei maRig bewegungseingeschrankten
oder geschwollenen Gelenken festzu-
stellen, ob aktuell eine Entziindung
besteht.

Die Behandlung wird - an den Be-
schwerden, Befunden und Ergebnis-
sen orientiert - der aktuellen Situation
angepasst.
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45 Jahre Erfahrung!

HROERST)

O =Per@®HOHOE®
Meisterservice fur alle Marken!

Mehr als nur eine Automarke finden
Sie im Autohaus Schroers. Neben
unserer Hausmarke Toyota bieten wir
Ihnen 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
Ihnen gemeinsam, das passende
Fahrzeug fur Sie aus.

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

Wir sind auch nach dem Autokauf
fur Sieda!

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

Alle Arbeiten fuhren wir streng nach
Herstellerrichtlinien durch. Auch ver-
wenden wir bei allen Wartungen und
Reparaturen ausschlie3lich 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

N

TOYOTA

NICHTS IST
UNMOGLICH

DAIHATSU

MADE IR JaPanrd

Vermittlung
von Neufahrzeugen
verschiedener Marken

Stephan Schroers
Inhaber

Autohaus Schroers GmbH
Vorster Stralle 372

41169 Monchengladbach
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
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Familienfortbildung 2014

Auch in diesem Jahr hat der Bundesver-
band Kinderrheuma e.V. eine Fortbil-
dung fur Familien mit einem rheuma-
kranken Kind organisiert. Vom 16.-18.
Mai 2014 gab es fur 136 teilnehmende
Kinder und Eltern, Referenten und Be-
treuer ein volles Programm in der LVHS
in Freckenhorst. Damit waren alle Platze
restlos ausgebucht!

Wir bedanken uns an die-
ser Stelle ganz herzlich
bei der AOK Bundesver-
band fur die Forderung in

Hohe von 9.300 Euro. Ein m..ls_
solches  Fortbildungswo-
chenende bedarf viel Organisation, Zeit
und Geld um fir die Kinder, Jugendli-
chen und Eltern ein buntes Programm
mit vielen Informationen auf die Beine zu
stellen.

Einige Teilnehmer haben hier ihre Er-
lebnisse fur die Leser der Familie Ge-
lenkig zusammengefasst:

FRECKENHORST 2014

Auch in diesem Jahr hat unser Eltern-
verein ein Familienfortbildungs-
Wochenende in Freckenhorst auf die
Beine gestellt. Ute und Olaf Niermann
sagten in der Vorstellungsrunde: "Wir
waren bestimmt schon 10x dabei und
kommen immer wieder gerne hierher!"
Ich selbst habe schon 6x teilgenommen
und werde auch im nachsten Jahr wie-
der dabei sein, da ich mich auf die in-
formativen Seminare, den Austausch
und die Geselligkeit mit den anderen
Familien sehr freue.

In diesem Jahr waren 10 neue Familien
dabei. Auch zwei Familien, die stationar
in Sendenhorst waren, haben es sich
nicht nehmen lassen, den Samstag mit
uns in Freckenhorst zu verbringen. Alle

waren von dieser guten Mischung aus
Ernsthaftigkeit, Spald und Freude sehr

begeistert.
3 -. e .‘-’r -_:LJ."I'" w " - n 1-'\.!.
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Schones Wetter lockte alle nach draufRen!

Familie Bohlender aus Goéttingen moéch-
te sogar in ihrem Kreis einen Treffpunkt
grunden und Carsten Ehmer aus Det-
mold hat sich in der Mitgliederversamm-
lung als Ausschussmitglied wéhlen las-
sen und moéchte den Vorstand mit unter-

stitzen.

Die Eltern konnten ohne Sorge um den
Nachwuchs die Seminare besuchen,
weil das Betreuerteam sich wunderbar
um die kleinen und grofRen Kinder kiim-
merte.

lis, Mareike, Christine und Kathy.

Am Ende des Samstages
konnten wir sogar die
Vernissage  "Verrlckte
Schrott-Skulpturen”  be-
suchen, in der die Kinder
aus alten Stihlen indivi-
duelle Kunstwerke mit




sehr verrickten Namen hergestellt hat-
ten. Da gab es z.B. "Verrucktes Chaos"
von Johanna welches man fuar 20.500 €
= erwerben konnte. Etwas

8 gunstiger, fir 15.500 €,
gab es "Buntes Chaos"
von Amelie. Lena nannte
ihre Skulptur "Stadtstuhl”
und Jenny "Wilder Stuhl".
Der "Nadelstuhl" von Le-
on lud nicht gerade zum
Hinsetzen ein ;-) genauso wie "Feder-
leicht" von Matthis, bei dem er die Stuhl-
federn rausgucken lie. Auch von
Matthis hergestellt war der Stuhl "Han-
nover" in den Farben: schwarz, grin
und weil3, bei dem er auch noch die
Beine abgesagt hatte...

Vom Stuhl zum Kunstwerk

Das Seminar fur die Jugendgruppe ab
14 Jahre hiel3 "Fit fur den Job" und wur-
de von Alice Mortsch, Theaterpadagogin
aus Munster, gehalten. Hier ging es um
das Auftreten und Verhalten in neuen
Situationen z.B. bei einem Vorstellungs-
gesprach. Es wurde gelbt, wie man sich
selbstsicher prasentiert und die Jugend-
lichen konnten Bewerbungsmappen mit-
bringen, die individuell besprochen wur-
den.

Uber einen "Erste-Hilfe-Kurs" in Zu-
sammenarbeit mit dem Deutschen Ro-
ten Kreuz Beckum, haben sich die Kin-
der zwischen 7-13 Jahren gefreut.

Im Krankenwagen gab es viel zu entdecken.

Fur die Eltern standen zwei Seminare
auf dem Programm, wobei die ausfihr-
liche Beantwortung der zuvor einge-
sandten Fragen durch Dr. Ganser gro-
3en Anklang fand.

Ausfuhrlich ging Dr. Ganser auf die Fragen
der Eltern ein.

Im zweiten Seminar berichtete der Dip-
lom-Psychologe Thore Spilger aus
Augsburg welche Gefluihle die Geschwis-
ter von erkrankten Kindern haben kon-
nen und wie wir Eltern negativen Emp-
findungen wie z.B. "weniger geliebt zu
werden" vorbeugen konnen.

Beim Ausflllen des Feedbackbogens
haben Christina Germer und ich uns
schon Gedanken Uber Seminarvor-
schlage furs' nachste Jahr gemacht....

Auch das regelmallig stattfindende
Abendprogramm brachte wieder Vviel
Spald fur Grof3 und Klein. Phyllis Uber-
nahm die Moderation beim "Familiendu-
ell* und die Eltern lieBen die Kinder, in



alter Tradition, wieder einmal gewinnen

)

Ich freue mich schon sehr auf das
Abendprogramm im nachsten Jahr, weil
wir dann auch in Freckenhorst unser 25-
jahriges Vereinsjubilaum feiern wollen
und es warten einige Uberraschungen
auf die Teilnehmer des Fortbildungswo-
chenendes. In diesem Sinne: Auf ein
Wiedersehen im néchsten Jahr !!!

Eure Heike Kopka

Beim Familienduell spielten die Kinder gegen
die Eltern.

Freckenhorst 2014
Wir waren zum ersten Mal bei einem
Familienwochenende in Freckenhorst
dabei und waren rundum zufrieden.

Unsere Kinder (Emma, 4 Jahre und An-
ton, 6 Jahre) konnten nicht genug be-
kommen von dem Kinder-
Veranstaltungsprogramm und waren bis
spat abends mittendrin im Geschehen.
Sie erzahlen noch immer von den ,neu-
en Freunden“, dem Spald beim Stock-
brotbacken und freuen sich noch immer
Uber ihre selbst gestalteten T-Shirts.

Emma bewegte sich fast ausschlie3lich
hipfend durch das Wochenende. Sie
war ganz unbeschwert und froéhlich. Das
war grof3artig, sie durchweg so glicklich
zu sehen.

Anton hielt sich in der freien Zeit am
liebsten mit den alteren Kindern an dem

Spielplatz auf und suchte akribisch nach
Stocken im Gebiisch. Er méchte nachs-
tes Jahr, zum 25. Jubilaum, wieder in
Freckenhorst dabei sein.

In der Wichtelhdhle

Wir fuhlten uns in der nahezu familiaren
Atmosphéare sehr wohl und empfanden
die Vortrage von Dr. Ganser und Herrn
Spilger als sehr interessant und informa-
tiv. Unsere Fragen sind gut und ver-
standlich beantwortet worden.

Wir kommen gerne und bestimmt wieder
nach Freckenhorst.

Mirja, Frank, Anton und Emma
Gottingen, 19.5.2014

Frckeg_horst 2014

'

,Der Zirkus kommt in die Stadt!"...oder
besser gesagt nach Freckenhorst. Mit
diesem Aktivprogramm begann das ge-
niale Wochenende am Freitagabend.
Naturlich durften vorher die Zimmer be-
zogen und ein leckeres Abendessen
verzehrt werden. Die Erwachsenen ver-
zogen sich dann auf die Terrasse und



fuhrten irgendwelche langweiligen Ge-
sprache — was Erwachsene halt so ma-
chen. Wir Kinder und Jugendliche wur-
den von den Betreuern auf die grolRe
Wiese geschleppt und spielten eines der
beliebten ,Kennenlernspiele”. Im An-
schluss bemalten wir T-Shirts, wobei wir
unserer Kreativitat freien Lauf lassen
konnten. Den Abend lieRen wir Jugend-
lichen dann mit einer lustigen Runde
Werwolf ausklingen.

Am néchsten Tag (das frihe Aufstehen
fiel manchen ziemlich schwer) ging es
fur uns nach dem Fruhstick mit dem
Bewerbungstraining weiter. Dabei haben
wir merkwirdige aber sehr lustige
Ubungen gemacht, wobei wir uns unter
anderem ohne sprechen und nur mit
Augenkontakt verstandigen mussten.
Zum Beispiel durften wir mit imaginaren
Lasern aufeinander schiel3en, erfuihlen
wann wir an der Reihe sind in das Inne-
re des Kreises zu treten und uns einen
Gegenstand ausdenken, der sehr sus-
pekte aber nitzliche Eigenschaften be-
sald und den wir spater an den Mann
bzw. die Frau brachten. Fir mich und
viele andere war es ein interessanter
Workshop, da man sich eigentlich etwas
ganz anderes unter Bewerbungstraining
vorstellte.

Spater machten wir mit Christine noch
eine kleine Feedbackrunde und spra-
chen uber unser neues Projekt RAY.
Nach einer kurzen Pause und dem
Gruppenfoto gab es leckeres Essen vom
Grill. Im Anschluss versammelten wir
uns alle in der Gartenhalle und es wurde
ein altes, tolles Spiel ausgepackt...das
.Familienduell“. Moderatorin Phyllis fuhr-
te durch das Programm und selbstver-
standlich haben wir alle Runden fir uns
entschieden. Die Erwachsenen hatten
wie immer Uberhaupt keine Chance.
Nach dieser sehr lustigen Aktion ver-
sammelten sich viele zum Stockbrot ba-
cken drauRen am Lagerfeuer, andere
verfolgten gespannt das Ful3ballspiel auf

der GroR3leinwand in der Gartenhalle. Im
weiteren Verlauf des Abends versam-
melten wir uns im Billardraum und spiel-
ten wieder das bei vielen beliebte Spiel
Werwolf. Irgendwann fielen dann auch
den Letzten fast die Augen zu, weshalb
wir das gemitliche Beisammensitzen
schweren Herzens beendeten.

Am letzten Tag des super genialen Wo-
chenendes raumten wir schon friih un-
sere Zimmer. Nach dem Frihstick hiel3
es dann fur uns Jugendliche ,Erlebnis
Niedrigseilgarten“. Nach einer kurzen
EinflUhrung bewaltigten wir zusammen in
der Gruppe die einzelnen Stationen.
Obwohl man sich bei allen Aufgaben
konzentrieren musste, blieben natirlich
der Spal® und die gute Laune nicht auf
der Strecke.

Teamwork im l\'liédrigseilg'a'rten'

Nach dem Mittagessen trennten sich
dann nach und nach unsere Wege. Man
verabschiedete sich von alten und neu-
en Bekanntschaften und machte sich auf
den Heimweg...erschopft, aber glicklich
und mit tollen Erinnerungen im Gepéck.
Isabell S., 19 Jahre

Die Fahrt nach Freckenhorst
Bevor ich von dem Wochenende er-
zahle mochte ich erst ein Riesen-Lob an
die Betreuer und Organisatoren geben.
Es war alles super toll.

Bei der Ankunft gab es Abendessen.
Das Essen in der Jugendherberge



schmeckt auf jeden Fall besser als mein
Schulessen, aber Zuhause schmeckt es
trotzdem am besten. Fir Vegetarier gab
es auch was, also fur jeden war etwas
dabei.

Nach dem Essen haben die meisten ihr
Zimmer bezogen. Die kleinen Zimmer
sind gemutlich und ich habe meins nur
fur die Nachte benutzt, da ich sonst we-
gen dem Programm keine Zeit hatte und
aulRerdem mich in der Runde wohl ge-
fuhlt habe. Ich kannte zwar nicht viele,
doch ich wusste eins, sie waren alle aus
einem Grund da, ein Kind aus der Fami-
lie ist an Rheuma erkrankt. Bestimmt mit
ein Grund, warum die Runde sich so gut
verstanden hat. (Geteiltes Leid, halbes
Leid ;)) Ich konnte mich sehr gut Uber
meine Erkrankung, mit anderen austau-
schen. Es gab auch eine Vorstellrunde,
doch so wirklich vorgestellt haben wir
Kinder uns nicht, sondern wir haben ein
Spiel gespielt. Was ich gut fand, denn
Vorstellrunden hdren sich meistens so
langweilig an. Dies mussten nur die El-
tern Uber sich ergehen lassen, was na-
turlich auch einen Sinn hat, damit jeder
weil3, worum es bei dem anderen geht.
AulRerdem haben die Eltern noch Infor-
mationen zu dem Wochenende bekom-
men. Um 21 Uhr endete die Kinderbe-
treuung, doch viele haben sich dann
noch im Keller getroffen und Werwolf,
ein Gemeinschaftsspiel, gespielt.

Am nachsten Morgen ging es dann auch
wieder frih los. Was fur manche ein
Problem war, denn sie hatten sich noch
bis spat in die Nacht unterhalten. Es gab
Fruhsttck, mit allem Drum und Dran und
dann fingen die ganzen Workshops an.
Fir die Eltern hielt Herr Dr. Ganser ei-
nen Vortrag Uber Kinderrheuma und wer
Fragen hatte konnte sie stellen. Fur Ge-
schwisterkinder gab es einen ganztagi-
gen Workshop mit Thore Spilger und
Kerstin Kowalewski (Dipl.-Psychologen)
aus Augsburg. Die Kinder unter 7 Jah-

ren bastelten tolle Kunstwerke, die et-
was Alteren von 7-13 Jahren hatten ei-
nen Clown Workshop mit Mimi der Sta-
tions-Clownin und die ab 14 Jahre be-
kamen ein Bewerbungstraining. Nach
dem Mittagessen ging es weiter. Die El-
tern tauschten sich mit Kathrin Wersing
und dem Vereinsvorstand Uber die
Treffpunktleiter/innen aus. Die kleinen
unter 6 Jahren backten leckere Sachen,
die Kindergruppe von 7-13 Jahren
machten aus alten Stuhlen, wunder-
schéne moderne Schrott-Skulpturen und

e ~eErkr Bl /
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Es wurde ges-égt, geschraut, gebohrt, ge-:
feilt, gemalt, zerteilt und neu zusammenge-
setzt....

die alteren sprachen lUber den Job mit
Alice Mortsch (Theaterpadagogin) und
hatten dann noch einen Kurs bei Christi-
ne Goring. Spater wurde ein Gruppenfo-
to gemacht und die neuen modernen
Stihle wurden vorgestellt. Zum Glick
war das Wetter super und so konnte
noch gegrillt werden. Und zum Abend
hin wurde ein Quiz veranstaltet. 5 Eltern-
teile gegen 5 Kinder. Es war sehr span-
nend und witzig, zum Schluss haben die
Kinder gewonnen. Dieses war natirlich
schon von vornherein abzusehen.
Abends gingen viele wieder in den Keller
und haben Werwolf gespielt.

Am nachsten zu frihen Morgen mussten
sich viele beeilen um noch rechtzeitig
um 9 Uhr den Schlissel abzugeben und
die Betten abziehen. Nach dem Frih-
stick gab es noch den letzten Work-



shop: Fur Kinder und Jugendliche bis 13
Jahre einen Erste Hilfe Kurs bei einem
sehr netten Sanitdter Herr Kaledewei
(DRK Neubeckum) und parallel dazu fur
Jugendliche einen Kurs wo man den
Niedrigseilgarten mit Teamgeist, Ge-
schicklichkeit, Spaf und Frau Thabet
bewaltigen konnte. Nach dem Mittages-
sen war die Abreise angesagt. Ich héatte
es schoner gefunden wenn erst am
Abend die Abreise gewesen ware. Es
hat eine Menge Spall gemacht und ich
hoffe ich kann nachstes Jahr wieder mit-
fahren. Es war wie eine Klassenfahrt nur
mit, zum Teil, unbekannten Gesichtern.
Florina P., 13 Jahre

Die Minis beim Muffins backen.

Mitgliederversammlung 2014
Wie schon in den beiden Jahren zuvor,
fand auch die diesjahrige Jahreshaupt-
versammlung des Bundesverbandes
Kinderrheuma e. V. im Anschluss an das
Familienwochenende in Freckenhorst
statt.

Nachdem unsere Vereinsvorsitzende
Gaby Steinigeweg alle anwesenden Mit-
glieder begrif3t hatte, stellte der Kas-
senwart des Vereins, Sven Sperling, den
Kassenbericht 2013 und die wichtigsten
Posten des Haushaltsplans fir 2015 vor
und erlauterte besondere Punkte.

Danach berichtete Kathrin Wersing tber
die Treffpunktarbeit: Zurzeit gibt es 21

Treffpunkte, wobei 2013 zwei neue
Treffpunkte entstanden sind.

Und auch wahrend des Familienwo-
chenendes in Freckenhorst haben sich
drei Familien bereit erklart, neue Treff-
punkte zu grinden. Einer soll im Krefel-
der Raum, einer in Wolfsburg und der
andere im Raum Géttingen entstehen.

Zudem informierte Kathrin die Mitglieder
Uber die neu gegriindete Jugendgruppe
RAY (rheumatoid arthritis's  yours).
Ubersetzt bedeutet das: Rheuma ist
deins. Unter diesem Namen haben sich
Jugendliche zusammengeschlossen, die
sich zum Beispiel Uber Facebook oder
bei gemeinsamen Treffen Uber ihre Er-
krankung austauschen moéchten. Beglei-
tet und unterstitzt werden die Jugendli-
chen bei ihrer Gruppenarbeit von Chris-
tine Goring. In diesem Zusammenhang
findet vom 17. bis 19. Oktober 2014 im
Jugendgastehaus in Minster, gemein-
sam mit interessierten Jugendlichen so-
wie Christine Goring und Phyllis Piech
ein Jugendwochenende statt. Als Refe-
renten sind u.a. Frau Dr. Clara und
Arnold lllhardt geladen.

Ein weiterer Programmpunkt der Mit-
gliederversammlung waren die Wabhlen:
Gaby Steinigeweg wurde einstimmig fur
zwei weitere Jahre in ihr Amt als Ver-
einsvorsitzende wiedergewahlt und
nahm zur Freude aller die Wahl an.

Des Weiteren wurden der Kassenwart,
der erweiterte Vorstand, die Aus-
schussmitglieder, die Rechnungsprifer,
der Beirat und die Elternvertreter flr die
Schulerkonferenz entweder neu in ihr
Amt gewahlt oder darin bestatigt. Alle
Kandidaten nahmen die Wahl an.

AnschlieBend stellte der zweite Vorsit-
zende, Rolf Schirmann, die Punkte der
Satzungsanderung, die den Mitgliedern
vorab mit der Einladung zu dieser Sit-
zung zugesandt wurden, noch einmal



vor und erlauterte diese. Der Beschluss
der neuen Satzung wurde einstimmig
angenommen.

Zum Schluss wurden noch die laufen-
den, beziehungsweise geplanten Projek-
te des Vereins vorgestellt. Um nur einige
Zu nennen:

Die Fertigstellung der neuen Homepage,
Erstellung und Druck der Schmerzbro-
schire, Weiterfinanzierung der Perso-
nalstellen, Kalender 2015 ,Kinderrheu-
ma beWEGt uns* und das 25jahrige
Vereinsjubilaum (aus diesem Anlass fin-
det am 30. August 2015 ein Familienfest
im St. Josef-Stift in Sendenhorst statt).
Hierzu sind Ideenvorschlage von allen
Mitgliedern erwiinscht! Diese werden
gerne von den Vorstandsmitgliedern
oder im Familienblro entgegen genom-
men.

AbschlieBend lasst sich sagen: Jeder
Verein ,lebt* vom Engagement und der
Kreativitdt seiner Mitglieder und der
Menschen, die einen Verein ,von aul3en”
unterstitzen. Das der Bundesverband
Kinderrheuma e.V. sehr lebendig” ist,

spiegeln auf erfreuliche Weise all die Ak-
tivitaten, Projekte und Ideen, welche auf
der Jahreshauptversammlung 2014 vor-
gestellt, diskutiert, beschlossen wurden,
wider.

Tina Bongartz

Der Vorstand, erweiterter Vorstand und Aus-
schussmitglieder.

Der Termin fir die nachste Familien-
fortbildung in Freckenhorst im Jahre
2015 steht schon fest: Notieren Sie

sich den 29. — 31.05.2015 schon
jetzt in lnrem Terminkalender!



Spenden

Liebe Leser!

Auch in dieser Ausgabe finden Sie
wieder Berichte Uber Spenden zu-
gunsten des Bundesverbandes. Es
gab einige Geld-Spenden, aber auch
tolle Spenden-Aktionen Uber die wir
gerne berichten.

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

Carport-Fest
Am 30.4.14 udberbrachte Lisa-Marie
und ihre Mutter Frau Kloppenburg dem
Familienblro eine Spende in H6he von
165 €. Diese war bei einem Carport-
Fest zusammen gekommen. Die Fami-
lie sagte allen Gasten, sie sollen keine
Geschenke mitbringen und baten

stattdessen um Spenden fir den Bun-
desverband Kinderrheuma.

Vielen Dank fur diese kreative ldee
und Splende!

. Sozialpaddagogin Christine Goring, Lisa
Marie und Fr. Kloppenburg.
Viel Kohle im orangenen Sparschwein!

Let’s dance!
Mal wieder so richtig ab-
rocken, das war die Idee
von Leonie Hohle und
ihrem Mann. Gesagt,
getan, die Party wurde
geplant und umgesetzt. Wir haben er-
fahren, dass es eine super tolle Party

gewesen ist. Was uns besonders ge-
freut hat: Familie Hohle hat eine Spen-
dendose des Bundesverbandes aufge-
stellt in der sich nach der Feier sage
und schreibe 420€ befunden haben.
Vielen Dank noch einmal an Familie
Hohle nach Gelsenkirchen.

Aus der Gaststatte
Auch Familie Eiting kam freudestrah-
lend mit einer Spendendose ins Fami-
lienburo (Ubrigens zur selben Zeit wie
Familie Hohle!). Sie hatten ihre Spen-
dendose in einer Gaststatte auf die
Theke gestellt. Auch hier wurde die
Spendendose gut bestlckt, so dass wir
eine Einzahlung von 119,50 € tatigen
konnten. Wir méchten uns hiermit recht
herzlich bei Familie Eiting und dem
Gaststattenbesitzer bedanken.

Tombola fur den guten Zweck

)

Frau Dieber und Herr Noldes von VEKA bei
der Spendenubergabe mit Sozialarbeiterin
K. Wersing

Eine schone Tradition ist es bereits
geworden, dass die VEKA-Mitarbeiter
der Abteilung Instandhaltung jahrlich
bei ihrer Weihnachtsfeier eine Tombola
veranstalten. Mit Geschenken, die die
Abteilung von Zulieferern bekommit,
wird ein Gewinnspiel veranstaltet und
den Erlés von stolzen 300 Euro spen-
dete die Abteilung wie auch in den
vergangenen Jahren dem Bundesver-
band.

Am 11. April 2014 waren drei Mitarbei-
ter mit dem gut gefillten Briefumschlag
vor Ort und informierten sich Uber ak-



tuelle Entwicklungen in der Klinik und

beim Verein.

Mit dem Geld werden wir Familien in

Notsituationen unterstitzen. Vielen

Dank fur die jahrelange Treue und

Verbundenheit mit unserem Verein!
KW

BVB-Fan-Club

» 1reue Bananen“ Ascheberg
Der BVB-Fanclub ,Treue Bananen®
Ascheberg Uberreichten dem Bundes-
verband Kinderrheuma e.V. ein Spen-
de in H6he von 350€. Tino Sobotta und
Mattias Fohrmann berichteten, dass
das Geld im Rahmen einer Tombola
beim Sommerfest zusammen gekom-
men ist. Wichtig fur Herrn Sobotta und
Herrn Fohrmann war, dass das Geld
direkt den Kindern im Krankenhaus
zugutekommt. Gerne kommen wir die-
sen Wunsch nach. Daher flie3t die
Spende in folgende Angebote fur die
Kinder: regelméRige professionelle
Clown-Visiten (2x pro Monat), Musik-
und Kunsttherapie (2x pro Woche) auf
der Polarstation im St. Josef-Stift.

Christine Goring nahm die Spende vonTino
Sobotta und Matthias Fohrmann entgegen.

Zum Geburtstag
Thomas Ackermann aus Hilden
feierte seinen Geburtstag und
verzichtete dabei auf Geschenke.
1.275 € kamen durch seine Gaste und
ihn zusammen, die er dem Bundesver-
band spendete. Vielen Dank dafir!

Spenden statt Geschenke
Immer mehr Firmen und Privatperso-
nen entscheiden sich ganz bewusst
dafir, anstelle von Geschenken lieber
fur gute Zwecke zu spenden.

Ob Geburtstag, Betriebsfest, Jubilaum,
Flohmarkt oder Konzert — fast jeder
Anlass eignet sich dafur, Spenden zu
sammeln.

Warum also nicht mal anstelle von Ge-
schenken fir rheumakranke Kinder
spenden? Wir freuen uns sehr Uber
solche Aktionen und unterstitzen Sie
gerne bei der Durchfuhrung.

Bei Interesse kénnen wir lhnen folgen-

de Dinge zur Verfiigung stellen:

* Spendenboxen

» Aufsteller, Plakate und Informations-
material tGber Kinderrheuma und un-
sere Vereinsarbeit

* Flyer fur Ihre Post, die kurz tber den
Verein informieren. So erfahren alle
Kunden und Freunde, dass hier ein
guter Zweck unterstitzt wird.

» Wenn gewunscht, vermitteln wir auch
Personen, die vor Ort Uber Kinder-
rheuma und die Arbeit des Vereins
informieren.

RWE spendiert Kindern

Lachtherapie

Elmar Kampkotter weil3, wovon er
spricht. Seine Tochter ist seit ihrem
ersten Lebensjahr an Kinderrheuma
erkrankt. Daher setzt er sich intensiv
mit diesem Thema auseinander und ist
seit Langem Mitglied im Bundesver-
band Kinderrheuma e.V.

Elmar Kampkotter ist aber auch Mitar-
beiter der RWE Energiedienstleistun-
gen GmbH (RWE ED). Als sein Unter-
nehmen nach einem Mitarbeiterfest
einen Empfanger fur dort gesammelte
oder besser erspielte 1.500 Euro such-
te, brachte er die Selbsthilfeorganisati-
on mit Sitz in Sendenhorst ins Ge-
sprach. Er konnte seinen Arbeitgeber




schnell Uberzeugen, gezielt das Projekt
Klinik Clowns zu unterstitzen.

\ D

obas Muermann, Christine Goéring, Gaby
Steinigeweg, ElImar Kampkoétter, Dr. Gerd
Ganser, Mimi (Olinda Marinho E Campos)

und Lotta (Birgitta Gutsch)

,Der Verein ist stets auf Spendengel-
der angewiesen. Umso dankbarer bin
ich, dass die RWE ED das Projekt Kli-
nik-Clowns mit einer Spende unter-
stutzt. Die Clowns heitern die Kinder
wahrend ihres Aufenthaltes in der Kin-
der- und Jugendrheumatologie im St.
Josef-Stift Sendenhorst auf. Sie for-
dern so gezielt die Genesung der klei-
nen Patienten”, so Elmar Kampkadtter.
Tobias Muermann, von der RWE ED,
erlauterte die Grunde fur das Engage-
ment seines Unternehmens: ,RWE ist
seit Jahrzehnten fest in der Region
verankert — und das nicht nur als
Energieversorger und -dienstleister,
sondern auch als ein regionales Unter-
nehmen, das sich seiner sozialen Ver-
antwortung bewusst ist und diese auf
allen Ebenen tragt.” - Vielen Dank!

50 Jahre Intermezzo

Im Mai feierten die ca. 50 Mitglieder
das 50jahrige Jubilaum des Zusam-
menschlusses ,Intermezzo“. Dazu wa-
ren auch die jeweiligen Partner einge-
laden. Rolf Rosendahl, Frank Schiir-
mann und Thomas Wildemann Uber-
brachten dem Elternverein eine Spen-
de in Hohe von 212,12 €, da sie ,wis-
sen dass das Geld hier fur die Kinder
gut angelegt ist”. Die Spende kommt
unterstitzungsbedurftigen Eltern zugu-
te, die sich Fahrt- oder Unterbrin-
gungskosten nicht leisten kénnen.

...................

T. Wildemann, Frank Schirmann, G. Steini-
geweg, C. Goéring und R. Rosendahl bei der
Spendeniibergabe

Was ist Intermezzo?

Seit 1964 gibt es das ,Intermezzo®,
eine gesellige Runde, in der sich ehe-
malige und aktive Handwerker des St.
Josef-Stifts regelmaRig treffen und
austauschen. Zu runden Geburtstagen
ab 60 Jahren wird gratuliert, im Frih-
jahr gibt es einen Maigang mit Pro-
gramm. Das ,Intermezzo” ist Ausdruck
der guten Verbundenheit der Hand-
werker untereinander und zum St. Jo-
sef-Stift. In das ,Intermezzo” wird man
berufen, eine besondere Ehre, die
auch Nicht-Handwerkern wie seinerzeit
Dr. Book und Dr. Sundermann zuteil
wurde.

Herzlich bedanken méchten wir uns
auch an folgende Spender:

Walburga u. Eckhard 50,00 €
Kupfer, Beesten

Heinrich Hagebdck, 400,00 €
Dortmund

Frau Ursula Bosinius, 50,00 €
Solingen

An dieser Stelle mochten wir uns ein-
mal an alle Spender bedanken, die
regelméaflig mehrmals im Jahr fir den
Bundesverband spenden. Diese wie-
derholten Spenden zeigen uns, wie
sehr der Spender/die Spenderin uns
verbunden RS % Wi
ist. \
Schon,
dass es
Sie gibt!




Ein Wochenende zum Durch-
atmen und Kraft tanken
- DAK finanziert Praventions-
Seminar fur Mitter rheuma-
kranker Kinder -

Kinderrheuma ist eine chronische Er-
krankung, die ein Kind aber auch seine
Familie viele Jahre, oft ein Leben lang,
begleitet. Bei den pflegenden Angeho-
rigen handelt es sich hauptsachlich um
die Mdatter. In den Sicherheitswarnun-
gen bei Flug-reisen heil3t es immer:
.Legen Sie sich zuerst selbst eine
Schwimmweste an, bevor Sie anderen
Personen helfen”.

Nach diesem Prinzip hat der Bundes-
verband Kinderrheuma e.V. das
~Schwimmwesten-Wochenende* far
pflegende Mutter konzipiert.

i '\1% .'I: sk [ TE "'

Karsten Prinz, Kundenberater der DAK
Ahlen, (berbracht Christine Goring
vom Bundesverband am 26.03.2014
personlich die frohe Botschaft, dass
die Fordergelder bewilligt wurden. Das
Projekt wird mit 5.500 € geférdert und
der Bundesverband Kinderrheuma e.V.
bedankt sich im Namen aller teilneh-
menden Mdutter sehr herzlich fiur die
grof3ziigige Unterstiitzung.

Die tagliche Beratungsarbeit im Famili-
enblro des Vereins zeigt es: Die Frau-
en sind neben Haushalt, Beruf und
evtl. weiteren Kindern deutlich belastet.
Die Kinder und Jugendlichen leiden

unter Gelenkentzindungen, Schmer-
zen und zum Teil Fieber-schibe. Sie
sind oft in ihrer Bewegung einge-
schrankt und bedirfen umfangreicher
Hilfe und Pflege. Zahlreiche Therapien
missen unterstitzt und begleitet wer-
den.

Untersuchungen haben ergeben, dass
viele Menschen bei einer Pflege von
Angehdrigen nach spatestens 5 - 7
Jahren so ausgebrannt sind, dass sie
selbst Hilfe bendtigen.

Hier setzt das Projekt des Vereins an.
Vom 19. - 21.09.2014 in Bad Lipp-
springe erlernen die Teilnehmerinnen,
unter professioneller Anleitung, Tech-
niken des Entspannungstrainings. Zu-
dem werden in moderierten Work-
shops in geschitztem Raum Ursachen
fir Uberlastungen diskutiert und L6-
sungsstrategien vermittelt.
Hauptzielstellung des Praventionswo-
chenendes ist es, die Mutter in die La-
ge zu versetzen, weiterhin gut fur sich
und ihre Familien sorgen zu kénnen.

REDAKTIONSSCHLUSS

fir die néchste Ausgabe von Familie
geLENKIig ist der

01. September 2014.

Wir mdchten Sie bzw.
Euch bitten, Artikel, Zei-
tungsausschnitte, Erlebnisberichte

oder sonstiges Material bis zu
diesem Datum an unsere Anschrift
(siehe Impressum) zu senden.

Sollten Sie bestimmte Wiinsche,
Themenvorschlge oder Kritikpunk-
te haben, so lassen Sie es uns gerne
wissen. Am besten an
ill hardt @st-j osef-stift.de senden.
Wir recherchieren gerne fur Sie!
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Neues von den
Treffpunkten

Freckenhorst-Rekord:
3 neue Treffpunkte nach nur
einem Wochenende!

Ganz besonders freuen wir uns, dass
sich wahrend dem Freckenhorst Wo-
chenende drei neue Familien fir die
Unterstltzung unserer Treffpunktarbeit
meldeten. Hier werden sie kurz vorge-
stellt:

Treffpunkt Kleve/ Krefeld

Ulrike und Otto Bode
starten den Treff-
punkt Kleve/ Krefeld
und schlieBen damit
ein ,Loch” in unserer
Treffpunkt Landkarte.
Belm Freckenhorst
Wochenende waren sie als Tagesgas-
te dabei und haben sich sofort fur eine
Treffpunkt-Grindung entschieden.

Sie freuen sich Uber interessierte Fa-
milien und auf einen regen Austausch.

halb will Familie Bohlender andere
Familien im Umkreis von Gottingen
gerne unterstitzen bei der Krankheits-
und Alltagsbewaltigung und freut sich
auf den Kontakt zu anderen Familien.

Kontakt

Mirja Bohlender

37075 Gottingen

Telefon: 0551-373218
goettingen@kinderrheuma.com

Treffpunkt Wolfsburg/ Helmstedt

g Christina Germer woll-
te eigentlich nur in ei-
nem Treffpunkt mit-
machen. Sie fand kei-
nen in ihrer Nahe, da-
fur fand sie interessier-
te Arzte, die ihre Kon-
taktdaten an betroffe-
ne Familien weitergeben wollten, sowie
eine Freizeiteinrichtung, die sofort
R&aume fur Treffen zur Verfigung stell-
te. Was blieb ihr da anderes Ubrig, als
selbst einen Treffpunkt zu grinden!?
Manchmal kommt man eben schneller
an so ein Amt als man denkt...J Wir
freuen uns!

Kontakt:

Ulrike und Otto Bode

47647 Kerken

Tel: 0177-1962116
kleve-krefeld@kinderrheuma.com

Kontakt:

Christina Germer

38154 Konigslutter am Elm
Tel: 05365-941814
wolfsburg@kinderrheuma.com

Treffpunkt Gottingen

Mirja Bohlender und
ihre Familie haben mit
ihnrem kleinen Sohn,
der schwer an Rheu-
ma erkrankt ist, bereits
viel hinter sich. Trotz-
. dem oder gerade des-

An alle neuen Treffpunkt‘ler:

Herzlich Willkommen in unserer Treff-
punkt-Runde. Sowohl die ,alten-
Treffpunkt-Hasen* als auch Kathrin
Wersing im Familienbilro stehen euch
jederzeit gern beratend und unterstit-
zend zur Seite!

Erndhrungsberatung beim
Treffpunkt Soest

Am Mittwoch, den 28.05.2014 hatte
der Treffpunkt Soest zu einem Vortrag
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der Frau Christa Glozbach (Oecotro-
phologin aus Werl) geladen.

Es ging um das Thema: Ernahrung
bei Erkrankungen des rheumati-
schen Formenkreises.

Wir erfuhren viele interessante Details
uber unsere Erndhrung und den Ein-
fluss der Ernahrung auf den Verlauf
der Krankheit (besonders bei entzind-
lichen Formen).

Mit einigen leichten Veranderungen in
den Essgewohnheiten kann oft schon
viel erreicht werden.

Wir hatten etliche Interessenten aus
dem Kreis der Rheuma-Liga Soest, die
ebenfalls der Einladung gefolgt waren.

So waren wir eine groRe Runde. 23 (!)
Personen waren anwesend! Frau
Glozbach referierte kurzweilig und wir
alle haben eine Menge fir unseren
Alltag mitnehmen kénnen.

So ein Vortrag ware mit Sicherheit
auch eine sehr interessante Sache fur
viele betroffene Eltern in Sendenhorst,
die gern einiges an der Erndhrung an-
dern wirden, um die Therapie ihrer
Kinder positiv zu unterstitzen. Wenn
man weil3 wie man dazu beitragen
kann, hilft das bestimmt einigen die
gefuhlte Hilflosigkeit nach der Diagno-
se zu lindern, weil sie aktiv mithelfen
konnen.

Einige Personen erzahlten von ihren
ganz personlichen Erfahrungen und
Erfolgen mit dieser Erndhrungsumstel-
lung.

Einen Versuch ist es sicherlich wert!!
Das fanden dann auch Ubereinstim-

mend die Teilnehmer dieses schdnen
Abends.
Bettina Nowak

Treffpunkt Sadl. Minsterland
,Kleine Helden — grol3e Taten*

so heil3t das FuRRballturnier, das
einmal jahrlich in Telgte stattfindet. In
diesem Jahr zum achten Mal, aber
zum ersten Mal zu unseren Gunsten,
also zugunsten des Bundesverbandes
Kinderrheuma e.V.

U6
bis U13 Mannschaften, das jedes Jahr
3 — 4 Tage lang im Telgter Ful3ballsta-
dion ausgetragen wird, fand am Fron-
leichnamswochenende statt. Weil der
Erlés dieses Turniers immer Kindern
zugute kommt, denen es schlechter
geht als den fuRBballspielenden Teil-
nehmern, kam der Name zustande.
Eben kleine Helden die grol3e Taten
vollbringen!

Wir haben es uns naturlich nicht neh-
men lassen unseren Verein wenigs-
tens an zwei Tagen mit unserem Info-
stand zu prasentieren. Nochmal ein
Dankeschon an Jessica, Klaus, Rolf
und Patrick fur die tolle Unterstitzung.



Insgesamt war es ein Riesenevent: Es
wurde immer auf vier Platzen gleich-
zeitig gespielt und nebenbei gab es
noch ein buntes Rahmenprogramm mit
Tombola, Zauberer, Sportbekleidung,
Musik und grofR3en Béllen in denen man
sich Ubers Wasser rollen konnte. Fur
das leibliche Wohl war mit Getranke-
und Wdrstchenstand, Kuchentheke
und frischem Obst nattrlich auch ge-
sorgt. Aul3erdem gab es noch einen
Stand, an dem die Kinder sich ein ge-
sundes Sportlermusli zubereiten konn-
ten. Und jeder Spieler konnte sich ei-
nen Wimpel kaufen mit dem Foto sei-
ner eigenen Mannschaft. Es gab also
einiges zu gucken, so dass uns die
Zeit nicht lang geworden ist.

e S
Einige der ,kleinen Helden“ haben uns
freundlicherweise direkt unterstitzt
indem sie mit unserer Spendenbox
mitten unter die Zuschauer gegangen
sind. So wurden unsere Luftballons auf
dem gesamten Gelande verteilt und
selbstverstandlich auch nebenbei die
Spendenbox noch gut gefullt.

Wir hoffen, dass wir dem einen oder
anderen Besucher das Thema Kinder-

rheuma naher bringen konnten und
sind naturlich gespannt auf das Ergeb-
nis, bzw. die Héhe der Summe die un-
serem Verein dann demnachst ge-
spendet wird.

Heike Roland

N U C X
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Kurz und knapp erfahren Sie hier
Neuigkeiten vom Bundesverband,
sowie von der Abteilung fur Kinder
und Jugendrheumatologie.

Infostand beim Patiententag

Neueste Erkenntnisse zur Rheumabe-
handlung gab es am 10. Mai 2014 aus
erster Hand beim 2. Patiententag des
Kooperativen Rheumazentrums Mins-
terland. Das St. Josef-Stift war anlass-
lich seines 125-jahrigen Bestehens
Gastgeber dieser uberregional organi-
sierten Patientenveranstaltung. Medi-
ziner, Therapeuten und Psychologen —
viele auch aus dem St. Josef-Stift —
fassten den aktuellen Stand der



Rheumatherapie leicht verstandlich in
Zehn-Minuten-Vortrdgen  zusammen.
Auch der Bundesverband Kinderrheu-
ma e.V. war mit einem Info-Stand ver-
treten. Interessierte Besucher konnten
sich Uber Kinder- und Jugendrheuma
sowie die Projekte des Vereins infor-
mieren.

Abschied von Herrn Strotmeier

Ende Mai 2014 ist Werner Strotmeier,
der langjahrige Geschaftsfuhrer des St.
Josef-Stiftes, nach 32 Jahren in den
Ruhestand gegangen. Die Mitarbeiter
des Stifts hatten am 26. Mai die Mdg-
lichkeit, sich von ihm personlich zu
verabschieden.

Unseren Verein vertretend, haben Pet-
ra Schirmann und ich diese Gelegen-
heit genutzt und uns auf den Weg ge-
macht.

Wir haben Herrn Strotmeier fur die
vertrauensvolle Zusammenarbeit in all
den Jahren gedankt. Ob es die bera-
tenden Gesprache oder die finanzielle
und personelle Unterstutzung waren,
unsere Anliegen lagen ihm stets am
Herzen. Viele schdne Projekte sind seit
der Griindung des Vereins 1990 ent-
standen und bestehen heute noch. Um
nur einige zu nennen: der Spielplatz,
die Einrichtung der Psychologenstelle,
die Clowns- und die Kunsttherapie.

Als Dankeschdn haben wir ihm ein
personliches Bild, welches einige EI-
tern in liebevoller Kleinarbeit herge-
stellt haben, tberreicht.

Wir wiinschen Herrn Strotmeier und
seiner Frau nun alles Gute und wirden

uns sehr freuen, wenn sein Interesse
an unserer Arbeit weiter aktiv bleibt.

Die neue Geschéftsfihrerin Frau Rita
Tonjann durften wir auch schon ken-
nenlernen. lhr winschen wir fur die
bevorstehenden Aufgaben viel Kraft
und den Mut, neue Wege zu gehen!

G. Steinigeweg

Schon jetzt notieren:
23. November 2014
Adventsbasar

Auch wenn es noch fast 5 Monate bis
zu unserem traditionellen Adventsba-
sar dauert, sind einige ,Elfen“ schon
jetzt recht fleil3ig.

Marmeladen werden gekocht und Ho-
lunderblitensaft in Flaschen abgefuillt.

Haben auch Sie eine tolle Idee und
Spall am Basteln, Werkeln  oder
Handarbeiten, dann unterstitzen Sie
uns. Holzarbeiten, genéhte Artikel oder
weihnachtlicher Baumschmuck sind
beliebte ,Verkaufsschlager® fir unse-
ren Basar. Auch gut erhaltene Bicher-
spenden sind immer herzlich willkom-
men.Wie gehabt findet der Basar am
Totensonntag in der Zeit von 10 bis
17 Uhr im St. Josef-Stift statt.
Eine erste Einstimmung auf die Ad-
ventszeit und das Wiedersehen lieb-
gewonnener Weggefahrten ist bei die-
sem Event garantiert.
Wir freuen uns sehr tber Ihre Mitarbeit!
Ruckmeldungen bitte ans Familienbiro
Tel: (02526-300-1175) oder E-Mail:
familienbuero@kinderrheuma.com.
Der Erloés des Basars fliel3t in unsere
derzeit laufenden Projekte.

G. Steinigeweg
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www.kinderrheuma.com

im neuen Outfit

Seit 2001 ist der Bundesverband Kin-
derrheuma e.V. online. Die alten Sei-
ten waren aber méchtig in die Jahre
gekommen. Im Internet wandelt sich
bekanntlich alles noch schneller als in
der realen Welt und so hatte der Ver-
ein bereits langer eine Uberarbeitung
der Homepage ins Auge gefasst.

Eins war klar, es sollte eine Komplett-
Uberarbeitung geben, die allerdings
sehr teuer war. Daher freuten wir uns
besonders Uber die individuelle For-
derzusage der Knappschaft, die das
Projekt mit 14.8999€ maligeblich fi-
nanzierte.

(g KNAPPSCHAFT

Als Partner wurde die Firma Oberberg
Online aus Gummersbach gewahlt, mit
der der Verein seit Jahren bereits ver-
trauensvoll zusammenarbeitete.

Das Projektteam arbeitete 1 Jahr lang
intensiv an der Neugestaltung. Dazu
gehorten Thorsten Stricker, der den
Verein bereits seit vielen Jahren eh-
renamtlich und sehr engagiert bei der
Homepage-Administration unterstitzt,
Vereinsvorsitzende Gaby Steinigeweg,
Christine Goring und Kathrin Wersing
vom Familienbiro sowie weitere Un-
terstutzer.

Nicht nur die Menufihrung sollte einfa-
cher, verstandlicher und anschaulicher
werden, auch alle Texte und Bilder

wurden einer kritischen Musterung un-
terzogen.

Viele medizinische Texte waren veral-
tet aber auch andere Seiten waren
langst in die Jahre gekommen.

In mahevoller Kleinarbeit und langen
Telefonkonferenzen nahmen die neuen
Seiten schlie3lich Gestalt an. Viele
Details gab es dabei zu besprechen
und zu entscheiden:

Wen wollen wir mit unserer Homepage
ansprechen und wie? Welche Inhalte
sind wichtig, welche koénnen ad acta
gelegt werden? Wie sollte das neue
Logo aussehen? Welche Fotos sind
passend und aussagekraftig?

Im Marz erhielten Thorsten Stricker,
Christine Goring und Kathrin Wersing
eine Schulung von Oberberg Online
nach der sie endlich selbst die Seiten
bearbeiten konnten. Seitdem wird eifrig
gebastelt, es werden Texte

und Termine eingepflegt, F5
Fotos hochgeladen (zwi-
schendurch mal wieder

kurz verzweifelt, weil was nicht auf An-
hieb funktioniert) gespeichert und dann
kommt stets der erhebende Moment, in
dem man auf F5 drickt und zack —
alles fix und fertig online ist! J

Uns nun sind Sie dran, liebe Leserin-
nen und Leser. Einfach mal die Zeitung
zur Seite legen und ein bisschen sur-
fen auf www.kinderrheuma.com. Wir
freuen uns Uber Hinweise, denn wir
haben zwar viel geschafft, sind aber
langst noch nicht fertig. Kritik ist aus-
dricklich erwinscht! Falls irgendwo
noch ein fehlender Link, ein unpassen-
der Text oder sonstige Fehlerteufel
auftauchen sollten, bitte auf kurzem
Wege eine Rickmeldung geben an:
familienbuero@kinderrheuma.com

Herzlichen Dank an alle Unterstutzer

und an die Knappschaft fir die Umset-

zung unserer neuen Homepage!
Kathrin Wersing
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Bundesverband Kinderrheuma e.\V.

Unser Vorstand:

Gaby Steinigeweg Rolf Schirmann

2.Vorsitzender
48231 Warendorf
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» Wie wird man eigentlich®...

unter  dieser
Rubrik stellen wir in
dieser und den
kommenden  Aus-
gaben der Familie
geLENKig junge
Rheumatiker vor,
die auf dem Weg
ins Berufsleben
sind.

Welche Gedanken haben sie sich zu
ihrer Berufs-/ Studienwahl gemacht?
Wie findet man Gberhaupt 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? usw...

Wie wird man

eigentlich...
... Gesundheitswissenschaftlerin

Mara studiert
zurzeit Ge-
sundheitswis-
senschaften an
der Universitat
Enschede. Die
20jahrige ist an
der juvenilen [ /
Polyarthritis AR N

und dem Schmerzverstarkungssyn-
drom erkrankt.

Wie lange dauert dein Studium?

Bis zum Bachelor Abschluss sind es 3
Jahre und der Master dauert dann
nochmal 1 Jahr, also ein Jahr weniger
als in Deutschland.

In welchen Bereichen kann man
spater arbeiten?

Ganz kurz gesagt: Im Gesundheitswe-
sen! Das heil3t: Bei Krankenkassen,
Krankenh&ausern, in der Politik, an der
Uni (Research & Arbeit als Dozent),

beratendes Management, im Gesund-
heitsamt usw.

Wie war dein bisheriger Schul-
/Berufsweg?

Ganz normal: Kindergarten & Grund-
schule & Gymnasium Telgte bis 2012
a 2012: Sprachkurs an der Universitat
Twente & September 2012: Begin
Studium in Enschede.

Hast du Praktika gemacht? Ja, ich ha-
be in der 9. Klasse ein Praktikum in
Landtag NRW gemacht. Das hatte
aber keinen direkten Bezug auf mein
jetziges Studium. Da wusste ich noch
lange nicht, was ich studieren will.

Welche Voraussetzungen (z.B. per-
sonliche Eigenschaften, Kenntnisse,
Fahigkeiten) sollte man mitbringen?
Man sollte Interesse am Gesundheits-
wesen haben, sich fir aktuelle Prob-
leme und naturlich auch deren Ldsung
interessieren. Auf3erdem sollte man
gut mit anderen Menschen zusammen
arbeiten kénnen und ein allgemeines
Verstandnis von Gesundheit haben.
Praktisch ist auch, wenn man noch ein
bisschen Wissen aus dem Bio- und
Chemie-Unterricht an der Schule hat.
Aber das ist keine Voraussetzung.
Was allerdings in Enschede Voraus-
setzung ist: Englisch und Mathe bis
zum Abitur (muss KEIN Leistungskurs
sein). Wenn man nach Enschede
mdochte ist Niederlandisch Vorausset-
zung! (In Bielefeld kann man das Fach
Ubrigens auch studieren. Ist &hnlich
aufgebaut wie in den Niederlanden.)

Warum hast du dir dieses Studium/
diesen Beruf ausgesucht?

Das Studium hat vom inhaltlichen gro-
3en Bezug auf Probleme, die ich auch
fast jeden Tag durch meine eigene
Krankheit erfahre. AufRerdem finde ich
die Breite Facherung des Studiengan-
ges interessant und dass man von An-
fang an auch praktisch tatig ist und
nicht nur die Theorie lernt.

Gab es fur dich Alternativen?
Nein!



Wie sieht dein Arbeitsalltag/ Tages-
ablauf (zurzeit oder im spateren Be-
ruf) aus?

Uber den Arbeitsalltag im spéateren
Beruf kann ich nicht viel sagen. Dass
hangt stark davon ab in welchem Feld
man spater arbeitet und wie die Struk-
tur der Firma aufgebaut ist. Aul3erdem
hangt es davon ab, wo man arbeitet,
also ob in Deutschland oder den Nie-
derlanden.

Was magst du besonders an dem
Studium/ Beruf?

Besonders gut finde ich, dass wir direkt
in der ersten Woche mit praktischem
Arbeiten anfingen und immer mindes-
tens ein Fach haben in dem wir gelern-
te Theorien direkt anwenden kdnnen.
Durch den technischen Schwerpunkt
der Uni haben wir auch viel mit techni-
schen Innovationen in der Pflege zu
tun, auch das gefallt mir. (Hier habe ich
in einer Projektarbeit einen Entwurf flr
einen Rheumateddy entworfen, der mit
Kindern zusammen physiotherapeuti-
sche Aufgaben macht, ohne dass daftr
ein Physiotherapeut daneben stehen
muss.)

AulRerdem finde ich es super, dass die
Dozenten in meinem Studiengang die
Studenten (meistens) mit Namen ken-
nen und auf jeden eingehen, auch bei
Fragen und Problemen. Von der Uni
kriegt man hier, vor allem als chronisch
Kranker, eine super gute Unterstit-
zung.

Gibt es etwas was dir nicht so gut
an dem Beruf gefallt?

Das Fach Statistik...Aul3erdem finde
ich es schade, dass ein Auslandsauf-
enthalt bei meinem Studium nicht ein-
geplant ist und man so etwas schwieri-
ger wahrend des Studiums ins Ausland
kommt.

Warum glaubst du lasst sich der
Beruf mit deiner Erkrankung gut
verbinden?

Durch meine Krankheit ist es bei be-
stimmten Themen einfacher, sich in die

Situation des Patienten hineinzuver-
setzen. Aullerdem hat man schneller
einen besseren Einblick in bestimmte
Probleme, weil man selbst schon mal
damit zu tun hatte.

Wo hast du dich Uber diese Ausbil-
dung /Studium informiert?

An der Uni selbst (Tag der offenen Tur)
und Uber den Internetauftritt der Uni.
AulRerdem lag an meiner Schule eine
~,campus Zeitschrift* aus.

Hast du Tipps fur junge Leute, dies
sich fur den Beruf interessieren?
Gibt es noch was, was du den Le-
sern mitteilen mochtest?

Ein Tipp fur Leute, die sich fur Ge-
sundheitswissenschaften interessieren
ist sicherlich, einen sogenannten
,Meeloopdag“ an der Uni Twente zu
machen. An diesem Tag lauft man mit
einem Studenten mit; geht also mit in
Vorlesungen und zu anderen Veran-
staltungen und schaut sich den Cam-
pus (Sportangebote, Wohnen und Co.)
an. Auf jeden Fall empfehlenswert!

Hatte deine Erkrankung Einfluss auf
deine Studien-/ Berufswahl? Falls ja,
welche Punkte sollte man bei der
Berufswahl bedenken?

Meine Erkrankung hatte sicherlich Ein-
fluss auf die Studienwahl, einfach weil
ich mich seit meiner Krankheit viel mit
dem Thema Gesundheit und Politik
auseinandersetze.

Kannst du noch weitere Internetsei-

ten empfehlen oder Lesetipps ge-

ben?
http://de.wikipedia.org/wiki/Gesund
heitswissenschaften
http://www.utwente.nl/de/bildung/ba
chelor/uebersicht-bachelor-
studiengaen-
ge/gesundheitswissenschaften/
http://www.who.int/en/
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Private Vorsorge fur rheumakranke
Jugendliche — (k)ein Ding der Un-
maoglichkeit!?

Die Rente ist - wie inzwischen jeder
weil3 - schon langst nicht mehr sicher.
Daher wird jeder Mensch schon seit
Jahren von staatlicher Seite aus, auf-
gefordert, selbst fur seine Zukunft vor-
zusorgen.

ZWEI1-KLASSEN-VERSICHERUNG?

Schon und gut, nur:

Vor dem Grundgesetz sind alle Men-
schen gleich, im Versicherungswesen
leider nicht, denn chronisch Kranke
haben so gut wie keine Mdoglichkeit
selbst fur die eigene Berufsunfahigkeit
vorzusorgen. Dabei brauchten gerade
sie diese Absicherung besonders drin-
gend.

Versicherungsunternehmen sind Wirt-
schaftsbetriebe und diese handeln
auch nach wirtschaftlichen Gesichts-
punkten. Menschen mit schwerwie-
genden chronischen Erkrankungen,
wie Rheuma haben so gut wie keine
Chance aufgenommen zu werden,
denn das Risiko eines ,Verlustgeschéf-
tes” ist aus Sicht der Versicherer wohl
zu hoch.

WAS BLEIBT?
Hoffen, auf aufstockende Sozialleis-

tungen? Irgendwie durchhalten bis zur
Rente? Fir viele junge Rheumatiker

und ihre Eltern sind diese Zukunfts-
aussichten untragbar.

Nach unseren Recherchen gibt es je-
doch durchaus Mdglichkeiten fir junge
Rheumatiker eine Berufsunfahigkeits-
versicherung zu bezahlbaren Konditio-
nen abschlieBen zu kdnnen.

VRK VERSICHERUNG

Im Folgenden soll eine Mdglichkeit der
betrieblichen Altersversorgung vorge-
stellt werden. Dabei wird ausdrick-
lich darauf verwiesen, dass dies nur
ein Beispiel ist und es eventuell
auch andere Anbieter fiur diese Art
von Versicherung geben kann.

Der Vereinsvorstand informierte sich in
einem ausfuhrlichen Gespréach mit dem
Agenturleiter ,Versicherer im Raum der
Kirchen“(VRK) aus Lengerich.

Dabei wurde ein Konzept vorgestellt,
bei dem Altersvorsorge betrieben wer-
den kann mit eingeschlossener Be-
rufsunfahigkeitsversicherung.

Es handelt es sich um ei-
ne Direktversicherung  durch  Ge-
haltsumwandlung — mit Einschluss ei-
ner Berufsunfahigkeitsversicherung.

Fur wen das jetzt
bohmische Dor-
fer sind:

Gemeint ist eine
betriebliche  Al-
tersversorgung
(bAV):

Das heil3t: Die
Beitrage fliel3en
direkt vom Bruttogehalt in die Renten-
versicherung ein. Dadurch reduziert
sich das Bruttogehalt und somit mus-
sen auch weniger Steuern und Sozial-
abgaben gezahlt werden.

e

Vorteile:

- Bei Wechsel des Arbeitgebers ha-
ben Versicherte verschiedene Mdg-
lichkeiten, ihre Altersvorsorge zum



neuen Arbeitgeber mitzunehmen —
ohne zusétzliche Kosten und Verlus-
te.

- Eine vereinfachte Gesundheitspru-
fung bei Berufsunfahigkeit ist mog-
lich. Eine Versicherung kann auch
ohne Gesundheitsprufung bei
Dienstobliegenheitserklarung erfol-
gen.

Exkurs:
Dienstobliegenheitserklarung = Der
Arbeitgeber bestatigt formlich, dass
der Arbeitnehmer ab Beginn seiner
Tatigkeit, oder wahrend eines be-
stimmten Zeitraumes, nicht langer
als 3 Wochen am Stuck arbeitsun-
fahig war.

Hier geht es wohlgemerkt um zu-
sammenhangende Krankheitstage,
d.h. der Arbeitnehmer darf insge-
samt auch mehr als drei Wochen im
Jahr krank geschrieben sein, z.B.
eine Woche im Januar, 10 Tage im
Mai, 2 Wochen im Dezember, nur
eben nicht mehr als 3 Wochen auf
einmal!).

Wenn der Arbeitgeber dies bestati-
gen kann ist keine Gesundheitspru-
fung erforderlich — fir chronisch
Kranke ein grol3er Vorteil!

Mdgliche Stolpersteine

- Arbeitgeber sind gesetzlich ver-
pflichtet fur ihre Arbeitsnehmer be-
triebliche Altersversorgung anzubie-
ten. Allerdings arbeiten viele Arbeit-
geber mit bestimmten Versicherun-
gen zusammen und bieten dabei ei-
nen ausgewahlten Tarif an, meist
ohne eingeschlossene Absicherung
gegen Berufsunfahigkeit.

- Dennoch kann der Arbeithehmer
seinem Betrieb natirlich auch eine
andere betriebliche Altersversor-
gung vorschlagen. Der Arbeitgeber
kann, muss dies aber nicht zulas-
sen, weil es evtl. mit mehr Verwal-
tungsaufwand verbunden ist.

- Betroffene sollten in diesem Fall
aber deutlich darauf hinweisen, dass

sie nur mit dieser Versicherung die
Maglichkeit haben, sich fur den Fall
der Berufsunfahigkeit abzusichern.
Das sollte auch fur jeden Arbeitsge-
ber ein wichtiges Argument sein.

Weitere Hinweise:

- Diese Versicherung ist weder an
eine Kirchenzugehdrigkeit des Ver-
sicherten noch des Betriebes ge-
bunden.

- Sie kann allerdings erst mit der Auf-
nahme einer Berufstatigkeit abge-
schlossen werden, grundsatzlich
auch mit dem Beginn einer Ausbil-
dung.

KONTAKT UND INFOS

Fur konkrete Nachfragen
zu der vorgestellten
Versicherung wenden
sich Interessierte bitte 1
an: :

Wilhelm Altevogt
Agenturleiter ,Versicherer im Raum der
Kirchen*

Birkenweg 18

49525 Lengerich

Telefon: 05481-82764

Weitere Informationen erhalten Sie
auch unter www.vrk.de oder im Famili-
enbdro.

Austausch hilft!

Wer hat gute oder schlechte Erfah-
rungen gemacht mit dem Abschluss
von Versicherungen fiur chronisch
Kranke? Wir freuen uns Uber Rick-
meldungen an das Familienburo!
familienbuero@kinderrheuma.com
02526-300-1175
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...ist die Seite von Patienten fir Fa-
milie geLENKig. Dieses Mal berich-
tet eine Patientin:

Ich hei3e Constanze, bin 17 Jahre alt,
besuche die 12. Klasse eines Gymna-
siums und habe seit November 2010
dauerhafte Schmerzen. Im Juli 2013
erhielt ich die Diagnose: primares
Schmerzverstarkungssyndrom.

Damals lebte ich fir den Sport. Ich
ging seit meinem 4. Lebensjahr zwei-
mal wochentlich zur Leichtathletik,
tanzte Hip-Hop und liebte es Schwim-
men zu gehen oder Inliner zu fahren.
Sport war fur mich der perfekte Aus-
gleich zur Schule - ich genoss es,
mich so richtig auspowern zu kénnen.

Doch am Abend des 6. Novembers
2010 anderte sich mein Leben schlag-
artig. Ich stand vor unserer Haustur,
war gerade auf dem Weg zum Sport
als es mir plotzlich sehr schmerzhaft
im Ful3 zog. Ich besuchte trotzdem das
Training, da ich von einer Linderung
der
Schmerzen
und  einer
allgemeinen
Besserung
ausging.
Jedoch lag
ich leider
falsch und
fuhr  noch
am selben
Abend in ein Krankenhaus.

In den folgenden drei Jahren war ich
bei Chirurgen, Orthopéaden, Neurolo-
gen, Rheumatologen, Schmerzthera-
peuten, Heilpraktikern, wendete chine-
sische Medizin an, erhielt mehrere
Gipse und Schienen, probierte geftihlte
100 Tabletten aus ...aber alles ohne
Erfolge...

Ich flhlte mich sehr verloren und miss-
verstanden, da man mir Ofters sagte,
ich wirde mit die Schmerzen nur ein-
bilden und solle doch gefalligst zu ei-
nem Psychologen gehen — schlief3lich
sei ja mein Blutbild wunderbar und we-
der Veranderungen noch Entzindun-
gen bei Rontgenbildern oder MRT-
Aufnahmen sichtbar.

Im Frihling 2013 wurde mir durch Zu-
fall eine Rheumatologin empfohlen —
eine der wenigen Arzte, die mich und
meine Schmerzen von Anfang an erst
nahm. Sie vermutete schon, dass ich
unter dem Schmerzverstarkungssyn-
drom — einer Erkrankung im rheumati-
schen Formenkreis — litt und schickte
mich in eine Klinik nach Sendenhorst,
mit Fachabteilung fur Kinder- und Ju-
gendrheumatologie.

Ich wurde dort 15 Tage stationar auf-
genommen, hatte unter der Woche
viele Therapien wie Elektrotherapie,
medizinisches Vollbad mit Zusatz,
Krankengymnastik, Geratetraining,
Seminare usw. Ebenfalls hatte ich end-
lich die Chance mich mit Jugendlichen
in meinem Alter auszutauschen, wel-
che leider ziemlich ahnliche Erfahrun-
gen ma-

chen

mussten .

wie ich!

Schon :_:.__\_\

nach Kkar-
zerer Zeit
konnte ich
die Be-
weglich-

keit meines Ful3es zurlckerlagen und




von Tag zu Tag ging es mir besser! Ich
lernte durch Gesprache, Seminare und
gezielten Ubungen mit meiner Erkran-
kung besser umzugehen und genoss
die Zeit dort sehr!
Nach dem Aufenthalt ging es mir ziem-
lich gut — ich hatte gelernt, was wichtig
fur meinen Korper ist und wie ich, trotz
meiner Erkrankung, Sport machen
kann.
Leider hielt die Besserung nicht lange
an: nach einem Bowling-Abend mit
Freunden traten die Schmerzen ver-
starkt in meinem linken Ful3, jedoch
auch im rechten Ful3 und im Ricken
auf. Fur mich war klar, dass ich etwas
andern muss. Ich erstellte mir einen
Wochenplan, in welchem ich tagliche
Anwendungen nach Uhrzeit festlegte.
Trotzdem versuchte ich noch, spontan
zu bleiben und nicht meine Tage nach
diesem Plan — und somit meiner Er-
krankung — zu richten! Ich hielt mich
konsequent an diesen Plan und erlebte
schon nach einigen Tagen erste Erfol-
ge!
Momentan besuche ich zum zweiten
Mal die Klinik in Sendenhorst. Mir wird
immer bewusster, wie wichtig es ist,
mit seiner Erkrankung zu leben und
diese anzunehmen. Erst wenn man
das geschafft hat, kann man mit klei-
nen aber wirksamen Schritten versu-
chen, die Schmerzen zu lindern und
zurlck in den normalen Alltag zu ge-
langen!
Es ist wichtig zu wissen, dass man sich
diese Schmerzen nicht einbildet und
man auf keinen Fall den Glauben an
Besserung oder sogar Heilung verlie-
ren soll!
Denn wer wei} —
soraien 0 (00
b
Schmerzen eines %
Tages so schnell,
wie sie auch ge-
kommen sind!

Termine ++Termine++Termine++

14.09.2014
Tag der offenen Tur — 125 Jahre St.
Josef-Stift

Krankenhaus

19.-21.09.2014
Schwimmwesten-Wochenende im
Bad Lippspringe

Wie schon in den Jahren 2008, 2011,
2012 und 2013 moéchten wir nach wie-
derholtem grol3en Interesse auch 2014
gerne Miuttern chronisch kranker Kin-
der ein Wochenende zur Pravention
anbieten, damit sie auch weiterhin in
der Lage sind, fur ihre Kinder und ihre
Familie eine kraftvolle Persdnlichkeit
Zu sein.

23.11.2014

Adventsbasar im St. Josef-Stift
Bitte jetzt schon

den Termin fur un-

seren traditionellen = &
Adventbasar vor- W s
merken. Eine scho- %‘ sty
ne Moglichkeit als ;
~.ehemaliger” mit
derzeit aktiven Mitgliedern zusammen
zu treffen und zu ,klénen®.

Wir freuen uns Uber jede Unterstit-
zung, die zum Gelingen des Basars
beitragt. FleiBige Hande sind jetzt
schon dabei, die ersten Hand- und
Bastelarbeiten herzustellen!



Bundesverband

KINDERREUMAEV

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 wunseren =
Internetseiten:

www.kinderrheuma.com

Bankverbindungen:

Sparkasse Minsterland Ost Vereinigte Volksbank eG

BLZ 400 501 50 BLZ 412 626 21

Kto. 70 099 999 Kto. 8 233 300

BIC: WELA DE D1 MST BIC: GENODEM1SDH

IBAN: DE55 4005 0150 0070 0999 99 IBAN: DE64412626210008233300
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mailto:familienbuero@kinderrheuma.com
http://www.kinderrheuma.com
mailto:illhardt@st-josef-stift.de

Kinderrheuma beWEGt uns,
und das seit 25 Jahren!

Das ist ein Grund zum Feiern! '
Mit einem groRem Biihnenprogramm, tollen Uberraschungen,
! Gaumenfreuden und allem, was dazu gehort moéchten wir gerne '
mit lhnen und mit Euch unser Jubilaum feiern. -
i
sl

30. August 2015

Bitte das Datum schon einmal vormerken.

Eine grol3e Bitte:

Fr die Tombola, deren Erlos flr die Weiterfinanzierung
unserer Projekte gedacht ist, brauchen wir viele tolle Preise.

Also, wer etwas organisieren kann,
melde sich bitte im Familienbtro.
(02526/ 300 11 75 oder familienbuero@kinderrheuma.com)

Vielen Dank flr die Unterstttzung!
Wir freuen uns schon jetzt auf ein schones beWEGendes Fest.

Z
:
i
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