FAMILIE

Themen u.a.

Verein: Adventsbasar
RAY-Wochenende in Miinster
Abtellung:  Jubilaum: 25. Jahre Klinik fir
Kinder- und Jugendrheumatologi
Patienten:  Mustafa auf Heimaturlaub

Doro’s Bericht aus Afrika
Spendenlauf von Lioba

geLENKig

4. Quartal 2014 Nr. 69

So funktioniert ZUSAMMENarbeit — Kuchen-Crew beim Adventsbasar

Eine Zeitschrift des Bundesverbandes Kinderrheuma e.V.
www.kinderrheuma.com


http://www.kinderrheuma.com

Bundesverband

HINDERRUMAEV

Ansprechpartner mit Herz, Verstandnis und Kompetenz

www.kinderrheuma.com

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

Trotz zunehmender medizinischer und therapeutischer Mdglichkeiten werden die
vielfaltigen Bedurfnisse rheumatisch erkrankter Kinder und deren Familien haufig
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 Bewaltigung des
Alltags zu unterstitzen.

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

In unserer Selbsthilfegruppe treffen Sie mit Menschen zusammen, die das gleiche
Schicksal teilen. Sie konnen offen tiber Gefiihle, Hoffnungen und Angste reden,
aber auch gemeinsam Spal’ 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 fir 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 Unterstitzung

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

Der Verein finanziert sich aus Spenden, Férdergeldern und Mitgliedsbeitragen. Die
ehrenamtliche Vorstandsarbeit wird durch zwei Sozialarbeiterinnen, eine Verwal-
tungskraft und einen Psychologen unterstitzt.
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VORWORT

Es sei eine sehr emotionale Familie-
geLENKIig-Ausgabe geworden, mein-
ten meine Mitredakteurinnen. An der
ein oder anderen Stelle sei sogar ein
journalistisches Tranchen geflossen.
Kurzentschlossen habe ich mich dazu
durchringen kdnnen, auch das Vorwort
mit vorweihnachtlichem Spekulatius-
duft (gab’s mal bei Lidl in der Weih-
nachtsauslage, die kurz nach Ostern in
die Regale kommt) zu durchfluten. Na-
turlich bin ich kein gefiihlsarmes Rau-
bein, auch bei mir leuchten die inneren
Christbaumkerzen, wenn ich Tannen-
grin sehe und Dominosteine rieche,
oder noch besser: Esse. Denke ich an
Weihnachten, so laufen in verlasslicher
Regelmaligkeit, dhnlich wie die 423.
Abfolge von ,Sissi, Schicksalsjahre
einer Kaisern® (zahlt der eigentlich zu
den Gruselfilmen?) zu grof3en Festta-
gen, Kopffilme bei mir ab. Die Weih-
nachtszeit war in meiner Kindheit eine
aulRerst besinnliche Angelegenheit,
sozusagen ein Swimmingpool der Ge-
fuhle. Klar, am Anfang stand nattrlich
die Aufregung und Neugierde, wenn
der Adventskalender ohne! Schokola-
de (Enttauschung) in der Kiche auf-
gehangt wurde. Ein deutliches Vorzei-
chen fur die festliche Zeit war stets,
dass meine Mutter ohne Pause Pullo-
ver strickte, die in der Regel fir einen
armen Jungen namens Stanislaus, der
angeblich in Russland lebte, gedach-
ten waren (Erleichterung). Nattrlich
begegnete ich diesen Erklarungen im-
mer mit einem gewissen Misstrauen,
da dieser besagte Stanislaus offen-
sichtlich die gleiche KorpergrolRe wie
ich besal3, weshalb ich auch standig
zum Malnehmen herhalten musste
(Verbluffung). Wie man sich natdrlich
bei der Dramaturgie der Erzahlung
denken kann, lag der Pullover mit der

unvermeidlichen Brusttasche dann
Heilig Abend doch auf meinem Gaben-
tisch (Arger). Uberhaupt ging es in
dem kreuzehrlichen Haushalt meiner
Eltern in der Weihnachtszeit — ich sag
mal vorsichtig — nicht mit rechten Din-
gen zu (Verwirrung). Als ich z.B. an
einem Fest eine grol3e Schultafel (Zu-
rackhaltung) geschenkt bekam, auf
der in griechischen Buchstaben, fir die
mein Bruder, der alte Grieche, zustan-
dig war, etwas geschrieben stand (Be-
geisterung), wollte man mir allen
Ernstes weis machen, das seien die
Engel aus dem Himmel gewesen
(zweifel). Uberhaupt mussten ja in den
Zeiten, in denen man als Mensch sub-
optimal geistig ausgestattet, also klein
war, die Engel fur alles Mdgliche her-
halten. Farbte sich der Himmel rétlich,
hiel3 das, die Engelchen wirden Platz-
chen backen (Erstaunen). Die Fligel-
wesen waren auch zugange, wenn
man zwei Tage vor dem eigentlich Fest
(Ungeduld) nicht mehr ins Wohnzim-
mer durfte, weil sie ja (Freude) dort die
Geschenke auslegten. Ich schwore, ich
habe mehrfach durchs Schlusselloch
geschaut (schlechtes Gewissen) und
habe nie jemals einen einzigen der
Engel erwischt (Empd6rung). Richtig
Schwung kam in die reichgeschmuckte
Hutte, als wir fur leider nur kurze Zeit
(Trauer) eine Katze zum Familienmit-
glied ernannt haben. Fir den Stuben-
tiger war es wohl das erste Weih-
nachtsfest und nachdem er die fahr-
lassig (Schuld) angelassene Kerze auf
dem Kaffeetisch geschreddert und der
Tapete damit eine neue Optik verlie-
hen hatte (Kummer bis Wut), stiurzte
er sich spater auf den Christbaum
(Schrecken) und okkupierte alsbald
die Baumspitze (Spaf3, aber nur bei
mir). .... Ich winsche allen Lesern ein
frohes (Frohlichkeit) Weihnachtsfest.
Ihr/Euer Arnold lllhardt (Melancholie)



Adventsbag,ar 3914

Hier lief alles rund: Das Dreeim—Team an der
Kuchentheke hatte viel zu tun.
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Der strahlende Sonnenschein sorgte auch
bei den Helfern fir gute Laune.

Es herrschte wieder weihnachtliche

Stimmung in der Magistrale. Am 23.
November lockte der jahrliche Ad-
ventsbasar des Bundesverbandes Kin-
derrheuma e.V. wieder viele Besucher
ins St. Josef- Stift.

Angeboten wurden auch in diesem
Jahr wieder allerlei Selbstgemachtes
und Selbstgebasteltes. Eine Café-Ecke
lud zum gemiutlichen Verweilen ein.
Selbstgemachter Kuchen, Waffeln und il -
Wirstchen gab es dort. Der Verkauf Winterliche, handgemachte Holz-
von Adventskrédnzen, Geback, Holzar- Dekoration.
tikel und Handarbeiten sorgten beim % g~
Elternverein fur volle Kassen. Insge-
samt konnte der Verein ein Reinerlds
von ca. 4.000€ verzeichnen. Damit
kénnen die Projekte des Vereins weiter
finanziert werden.

Ein groRes Dankeschon an alle Unter-
stutzer, fleiBigen Helfer und Bastler!
Wir freuen uns schon auf den Basar -
2015.... PS Daftr ddrfen Sie "Y'eder Jedes Jahr ein Verkaufsschlager: die
gerne kréftig basteln, backen, hakeln, selbstgemachten Adventskranze.
stricken, nahen, sagen, ....
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Kleine Weihnachts—-Poesie
Der Adventbasar 2014
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. Ich horte nur positive Stimmen beim Adventbasar-

> alle Besucher lobten ihn sehr- auch in diesem Jahr.

. Sie waren sehr begeistert,
- denn der Elternverein hat es wieder gemeistert,
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. so einen gelungenen Tag auf die Beine zu stellen,
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. es haben nur noch gefehlt die Laola-Wellen ;-)

Sirup, Platzchen, Konfiture... fir jeden war
etwas dabei.

Auch wenn es im Vorfeld sehr viel Arbeit macht,
. kommt der Spass nicht zu kurz,
- denn es wird immer Kuchen mitgebracht,
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. dann ist uns das Chaos auch Schnurz.

> Die Vielfalt der Ware reichte vom Adventskranz
. Uber Kekse und Marmelade,

. bis hin zu Schmuck, Holzbasteleien und Schokolade.
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Nicht zu vergessen die schone Deko aus Stein,

» auch Puppenkleidung und Selbstgendhtes musste

Jahrelange Tradition sorgt fur viele Besu- sein.

cher: Sendenhorster, Patienten des St. Jo-
sef-Stifts und Freunde des Vereins kauften
die ersten Weihnachtsgeschenke.

- Die Kinder konnten basteln gehen
. und schén angemalte Gesichter hab ich gesehen.
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> FUr nette Gespréache blieb auch noch Zeit,

. die Cafeteria bot eine grosse Auswahl

an Wurstchen, Waffeln, Kaffee und Kuchen,
- die musste man einfach besuchen,

und bis zur Heimfahrt war es noch weit.

. beim Adventbasar Zweitausenfiinfzehn.
Es hat mir sehr viel Spass gemacht

und ich winsche Allen eine schone Weihnacht!!!

Liebe GriRe
Eure Heike Kopka
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Ich freue mich schon alle wiederzusehen, ;

i -~
Viele kleine, handgemachte G
ideen.
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Ach wie schon ist Bad Lippspringe!!

Am 19. September 2014 war es mal
wieder so weit! Ich konnte in das lang-
ersehnte "Schwimmwestenwochenen-
de" starten!

Schon Wochen vorher hatte mich der
Gedanke an dieses Wochenende
hochgehalten, wenn der Alltagsstress
mal wieder drohte, mich zu erdriicken.
Nachdem ich meine Kinder bei Freun-
den untergebracht hatte, bin ich also
Freitagnachmittag in Osnabriick losge-
fahren. Der viele Verkehr storte mich
gar nicht so sehr, war ich doch in Ge-
danken schon in der Eukalyptussauna
oder auf einer der Liegen im Ruhe-
raum!

Um 18 Uhr trafen sich dann die 30
Frauen in einem Wintergarten, der fir
unsere Gruppe reserviert war. Einige
von uns hatten sich schon lange nicht
mehr gesehen! Einige waren neu dabei
und lieRen alles auf sich wirken.

Aber immer wieder die gleiche Frage:
Wie geht es bei euch?

Zwischen Suppe, Hauptgang und dem
Nachtisch wurden Neuigkeiten ausge-
tauscht, Uber Diagnosen von Dr. Gan-
ser und Co. diskutiert aber auch ein-
fach Uber Gott und die Welt geredet!

Auch wenn es immer wieder die glei-
che Frage ist, tut es gut, sich mit ande-
ren Mduattern auszutauschen, die sich
mit Kinderrheuma auskennen, die von
Ihren Erfahrungen berichten kdnnen,
die das Krankheitsbild kennen und die
man auch mal um einen Rat bitten

kann, wenn man mal nicht weil3, wie
man mit der Situation umgehen soll!
Ich fir meinen Teil habe dann den
Freitag mit einem Saunagang und ei-
ner Runde im Ruheraum bei Gewitter
ausklingen lassen!

Bad Lippspringe hat ja nicht nur das
Vital Hotel und die Westfalen Therme
zu bieten.

Fur Freunde der Natur liegt das Hotel
direkt an einem riesigen Kurpark mit
herrlichen Wanderwegen.

Morgens um acht im Kurpark in Bad
Lippspringe ist die Welt noch in Ord-
nung! Meine morgendlichen Jogging-
runden durch die frische Waldluft lief3
die Freude auf das Uppige Fruhsticks-
buffet noch mehr wachsen!

Auch die Fahrrader, die flr uns reser-
viert waren, wurden dieses Jahr von
einigen genutzt!

Jede von uns ,Rheumamittern“ konnte
sich ihre Auszeit vom Alltag auf jeden
Fall individuell gestalten, ob nun ein-
fach nur mit Relaxen, mit einem Stadt-
bummel in Paderborn, mit Jogging, mit
einer Fahrradtour, mit einem obligato-
rischen Besuch in der ,Fischerhitte®
oder, oder, oder!

Es tut einfach gut, mal nur sich selber
organisieren zu mussen! Durch unsere
Kinder sind wir Mtter ja oft Organisa-
tionstalente, Teamleiter, Terminplaner,
Motivationstrainer, Animateure, Koch,
Streitschlichter und Kuscheltier in Ei-
nem.

Am Schwimmwestenwochenende
konnte ich mal nur ich sein!!!

Das Hotel liel3 keine Winsche offen,
die Therme ist im Bademantel zu errei-
chen, das Essen ist gut und Bad Lip-
pspringe ist so zentral und gut zu er-
reichen, dass die Anreise fur alle zu-
mutbar ist!

Danke an die Organisatoren (Gabi und
Co.)l

Ich hoffe sehr, dass das nachstes Jahr
wieder maoglich ist, meinetwegen auch
gerne wieder in Bad Lippspringe (auch



wenn ich jetzt schon weil3, welche
Suppe es wahrscheinlich als Vorspeise
gibt!!! HiHi)!

Eure Marion Go6tz

Neu - aber mittendrin!

Ich war das erste Mal unterwegs zum
Schwimmwestenwochenende nach
Bad Lippspringe.

Frih genug los gefahren sind wir, lei-
der standen wir aber schon kurz nach
Antritt unserer Fahrt, fur vier Stunden
auf einer gesperrten Autobahn. Also
das Wochenende hatten meine kurz
vor der Abreise kennengelernte Treff-
punktleiterin Sabine Kuschel und ich
uns schon jetzt verdient. Etwas Gutes
hatte es: Wir konnten in den insgesamt
sechs Stunden Fahrzeit viel reden und
uns so besser kennenlernen.

Die BegrifRung und das Ankommen
der anderen "Muttis" haben wir zwar
verpasst, aber das leckere Essen
konnten wir trotzdem noch geniel3en.
Schnell kam ich mit den anderen Mut-
tern ins Gesprach, so erfuhr ich von
den vielen Mdglichkeiten zur Wochen-
endgestaltung.

Es war schon, dass ich doch ein paar
Gesichter dem Wochenendseminar in
Freckenhorst zuordnen konnte.

Der Samstag wurde von allen sehr un-
terschiedlich gestaltet. Einige gingen in
die Therme, die unter anderem mit
Saunabereich, Salzstollen, Whirlpool
und Floatingbecken ausgestattet ist,
andere fuhren in das nicht weit entfern-
te Stadtchen Paderborn und gingen
am See spazieren oder erkundeten die
Gegend auf dem "Drahtesel". Alles,
das war mir klar, konnte ich unmdglich
schaffen. Ich fing dann mal mit dem
Besuch der Therme an. Das Floating-
becken bei 36° Grad, dem gedampften
Licht mit den wechselnden Farben, war
Entspannung pur! Das Aulienbecken
mit Massagedusen hat mich dann
schon mal etwas auf meine bevorste-
hende Fango und Massage vorberei-
tet.

Auch diesen Tag lieRen wir mit einem
wunderbaren Abendessen und dem
anschlieRendem Besuch in der gemiit-
lichen Bar des Hotels ausklingen. In
der Bar hatten wir reichlich Spaf3 und
wieder jede Menge Zeit und Gelegen-
heit uns auszutauschen. Meine Be-
furchtung ,als Neue® keinen rechten
Anschluss zu finden, war vollig unbe-
grindet. Ob ,alter Hase", oder ,Neue®,
man gehort offenbar immer dazu.
Naturlich ging das Wochenende viel zu
schnell zu Ende, entspannen konnte
ich aber auf jeden Fall und die sechs-
stindige Hinfahrt konnte ich auch
komplett ausblenden.
Ich habe ein paar neue Bekanntschaf-
ten geschlossen und viele tolle Tipps
fur unseren Sohn und mich rausholen
konnen.
Das Wochenende war wirklich perfekt
organisiert und ich warte jetzt schon
ganz gespannt auf die Bekanntgabe
des neuen Termins im nachsten Jahr.
Ich mdchte mich ganz herzlich bei dem
Orga — Team fur das wunderbar ent-
spannte Wochenende bedanken. Ihr
macht wirklich tolle Vereinsarbeit!
Vielen Dank,

eure Sandra Diergardt

" Der Termin fiur das nachste

"Schwimmwestenwochenende"
steht schon fest:

18. - 20.September 2015

Die Anmeldeformulare werden
rechtzeitig mit der nachsten Aus-

- gabe der Familie geLENKig ver-
- schickt.

Wir danken an dieser Stelle ganz
herzlich der DAK Gesundheit fur die
Forderung des Praventionswochen-
endes in 2014.

Unternehmen Leben




RAY Wochenende in Minster —
Wir wollen's anpacken!

Im Oktober war
es endlich so-
weit: 11 moti-
vierte Jugendli-
che und zwei
nicht  weniger
gut gelaunte
Betreuer (na-
mens Christine
und Phyllis)
kamen Freitagsnachmittags im Ju-
gendgastehaus am Aasee in Munster
zusammen, um das Projekt "RAY" wei-
ter auszubauen. Wir hatten uns viel
vorgenommen. Nach einem Jahr der
Planung mit zwei Treffen in Senden-
horst sollte unser Projekt RAY "Rheu-
matoid Arthritis is your’s" endlich mit
Inhalten gefullt werden.

Um Energie fur dieses Vorhaben zu
sammeln und die neuesten Informatio-
nen auszutauschen (die meisten Teil-
nehmer hielten bereits privat engen
Kontakt), ging es zu allererst zum
Abendessen.

Gut gestarkt folgte dann eine informa-
tive Runde ,Meet the Doc" mit Frau Dr.
Clara. Dort wurden alle unsere Fragen
rund um das Thema Rheuma & SVS
geduldig beantwortet. Aul3erdem er-
klarte Frau Dr. Clara den Schmerz-
kreislauf und hatte uns ein interaktives
Quiz mitgebracht.

Den restlichen Abend lieBen wir bei
einer (oder auch mehreren) Runden

Wehrwolf und vielen netten Gespra-
chen ausklingen.

Nach einer verkurzten Nacht trafen wir
uns Samstagmorgen wieder und be-
kamen Besuch von der Datenschutz-
beauftragten Nasanin Bahmani. Sie
zeigte uns wie moderne Medien allge-
mein und insbesondere die Gruppen-
kommunikation tUber soziale Netzwerke
funktioniert. Im Mittelpunkt stand die
Frage, mit welchen Mitteln kénnen wir
am sinnvollsten (und sicher) auf uns
aufmerksam machen? Wir danken
Frau Bahami sowohl fur ihre fachkun-
dige Einschatzung als auch fir ihre
guten Ideen.

Nach einem kleinen Spaziergang um
den Aasee bei dem wir alle ein biss-
chen Sauerstoff getankt hatten, konn-
ten wir auch den zweiten Programmteil
des Tages angehen: Die Kommunika-
tionswissenschaftlerin  Annika Haar-
mann beriet uns rund um das Thema
Filmdreh. Da Annika nicht nur Kontakte
zum Film hat, sondern ebenfalls
Rheumapatientin ist, konnte sie unsere
Filmideen zum Thema Rheuma / SVS



sowohl inhaltlich als auch methodisch
kritisch bewerten.

Es entwickelte sich eine lebhafte Dis-
kussion zwischen uns Teilnehmern, die
— wie es so oft in groRen Gruppen ist —
erst ergebnislos zu verlaufen schien.
Aber Dank Annikas, Christines und
Phyllis geschickter Einwande und Ge-
sprachslenkung konnten wir uns letzt-
endlich doch auf ein paar umsetzbare
Filmideen einigen.

Am Abend konnten wir mit unserem
Psychologen Arnold in kleiner Runde
Uber verschiedene Themen sprechen,
z.B. Schmerzbewaltigung.

Sonntagmorgen nahm Christine sich
noch einmal Zeit all unsere Fragen
zum Thema Beruf und Zukunft zu be-
antworten.

Bei der anschlieRenden Abschlussrun-
de waren sich alle einig, dass das Wo-
chenende unbedingt wiederholt wer-
den muss, um unsere Projektarbeit fur
RAY fortzusetzen.

An dieser Stelle méchten wir uns im
Namen der Gruppe bei allen Referen-

ten bedanken, die sich viel Zeit fur un-
sere Fragen und unser Projekt ge-
nommen und viel Geduld und Kreativi-
tat investiert haben!

Ein besonderer Dank gilt Christine und
Phyllis, die das RAY Wochenende
nicht nur organisiert sondern uns auch
begleitet haben!

Insgesamt konnen wir auf ein gelunge-
nes und produktives Wochenende zu-
rick blicken, bei dem auch der Spal3
nicht zu kurz kam.

Zum Schluss sei noch einmal ein das
Wochenende pragendes Thema er-
wahnt: Der Bahnstreik.
Er raubte uns nicht nur unser mobiles
Datenvolumen (,Was meinst du fahrt
da noch ein Zug nach XX oder muss
ich mich in XY abholen lassen?*) son-
dern manch einem auch den letzten
Nerv.
Also liebe Bahn zu unserem néachsten
Treffen im Februar und zum Frecken-
horstwochenende im Mai ware es
traumhatft, wenn ihr einfach nur fahrt...
Ines und Sarah

Wir danken der Techniker Krankenkasse

fur die exklusive Férderung dieses Projekts.

Techniker
Krankenkasse

Gesund in die Zukunft.




Neues von den
Treffpunkten

ES GIBT DINGE.,
DIE MAN EINFACH hIJ‘L]HT

AUEINE TUN KAN

Unsere Treffpunkte-
gemeinsam aber individuell

Was macht eigentlich ein Treffpunkt?
Sitzen da alle nur im Kreis und jeder
schwelgt in seinem Kummer?

Warum soll ich da tberhaupt anrufen?
Wer diese Fragen kennt, sollte unbe-
dingt den folgenden Artikel lesen. (Alle
anderen am besten auch! ;-))

Unsere Treffpunkte haben wir ganz
bewusst nicht ,Selbsthilfegruppe” ge-
nannt, weil viele und - davon nehme
ich mich nicht aus- anfangs womdéglich
an anstrengende Betroffenen-
Sitzkreise denken. Wo man eventuell
noch mehr Kummer und Leid hért als
man selbst schon kennt. Wo man wo-
moglich noch ruhrselig wird und frem-
den Leuten Dinge erz&hlt, die man lie-
ber fur sich behalten will...!??

Wenn unsere Treffpunkt-Leiter diesen
Einstieg lesen lachen sie sicher, denn
ich kann wohl ziemlich sicher sagen,
dass es in keinem unserer Treffpunkte

SO aussieht. Aber damit sich jeder ein
Bild von der tatséchlichen Arbeit ma-
chen kann stelle ich unsere TPs (wie
wir sie intern nennen) einfach mal et-
was genauer vor:

Unsere Treffpunkte werden genauso
wie viele Selbsthilfegruppen auch von
Betroffenen geleitet und das hat einen
groRen Vorteil: Niemand kennt das
Leben mit einer chronischen Erkran-
kung besser als Menschen, die selbst
davon betroffen sind. Da mag ein
Fachmann auch noch so lange auf
dem Gebiet praktiziert und grofRer Ex-
perte sein. Wie man sich wirklich fuhlt,
welches Chaos manchmal in der Fami-
lie ausbricht und wie viele Gedanken
sich taglich um die Erkrankung drehen
— richtig verstehen konnen das nur
Menschen, die selbst betroffen sind.
Und das ist nicht nur bei Krankheiten
so. Manche Erfahrungen, wie Eltern
werden oder in die Wechseljahre (bzw.
Midlife Crisis) kommen kann man auch
erst nachvollziehen wenn es einen sel-
ber erwischt.

Und genau das ist der Kerngedanke
unserer Treffpunkte.

Was Sie noch lUber unsere Treffpunkte

wissen sollten:

- Alle Gruppen freuen sich Uber neue
Kontakte. Egal ob Sie eine Mail schrei-
ben oder lieber telefonieren, unsere
Treffpunkt-Leiter freuen sich auf Sie!

- Unsere Gruppen laufen ganz unter-
schiedlich, aber das macht sie auch
besonders! Unser Credo ist, dass jede
Gruppe selbst bestimmen soll und darf,
wie sie sich organisieren. Manche bie-
ten vor allem gemeinsame Gesprachs-
abende an, wieder andere beraten
Uberwiegend am Telefon oder per-E-
Mail. Mache bieten regelmafig Vortra-
ge an, andere organisieren Stande auf
Gemeindefesten, um Uber Kinderrheu-
ma aufzuklaren. Woanders gibt es the-
rapeutisches  Reiten, gemeinsame
Kochkurse oder ein Ausflug in den Zoo,
zum Weihnachtsmarkt oder Freizeit-
park. Langeweile? Pustekuchen!!!



- Wundern Sie sich nicht wenn lhr Treff-
punkt-Leiter erzahlt, dass in der Gruppe
bislang noch keine Treffen stattfinden.
Oft liegt es daran, dass noch nicht viele
Familien diesen Treffpunkt kennen. Bei
vielen Gruppen wird die Beratung per
Telefon oder E-Mail einfach mehr ge-
nutzt als regelméRige Treffen, aber das
kann sich ja - evtl. mit Ihrer Initiative —
jederzeit andern.

- Viele Gruppen treffen sich 3-4mal pro
Jahr. Die Teilnahme an den Treffen ist
stets freiwillig.

- Unsere Treffpunkt-Leiter haben mit Hil-
fe ihrer Gruppenmitglieder (ber die
Jahre oft wertvolle Kontakte zu Arzten,
Physio- und Ergotherapeuten, gesam-
melt, die sich mit Kinderrheuma aus-
kennen. Davon kdnnen Sie profitieren.

- lhre Mitarbeit/ Teilnahme bei den Treff-
punkten ist an keine Bedingung ge-
knupft und Sie gehen keine langfristige
Verpflichtung ein. Es kann allerdings
gut sein, dass sie sich so wohl flhlen,
dass sie gerne wiederkommen!!! J

- Oft helfen Sie nicht nur sich und ihrer
Familie besser mit der Erkrankung um-
zugehen sondern viele andere Teil-
nehmer in der Gruppe profitieren auch
von |hren Erfahrungen.

In diesem Sinne — ran an die Treff-
punkte!!! (Falls nach diesem Pladoyer
nun eine wahre Flut neuer Mitglieder
bei den Treffpunkten auflauft---sorry
liebe Treffpunktleiter!! J)

Und falls Sie wider Erwarten mal einen
Treffpunkt-Leiter nicht erreichen sollten
(womdglich Urlaub, Stromausfall oder
PC-Streik), melden Sie sich einfach im
Familienbilro, wir vermitteln gerne wei-
ter. KW

Wolfsburg
Hallo, unser Forderverein des Kinder-
gartens hat eine schéne Idee gehabt.
Er spendete jedes Jahr einen Teil des
Erldses aus seinem Sommerfest fir
ein Kinderprojekt. Dieses Mal fiel die
Wahl auf unseren Verein. Ich als Treff-
punkt-Leiterin habe das Geld uberge-

ben bekommen. Einen Text fur die
Presse gab es auch:

.Der Forderkreis des evangelischen Kin-
dergartens Boimstorf-Glentorf unterstitzt
in diesem Jahr den Bundesverband Kin-
derrheuma e.V., vertreten durch Treff-
punktleiterin Christina Germer, mit einer
Spende in Hoéhe von 250 Euro. Dieses
Geld stammt aus dem Erlés der Tombola
des diesjahrigen Kindergarten -
Sommerfestes.
Der Bundesverband Kinderrheuma e.V.
unterstitzt betroffene Kinder und deren
Familien in Krankheits- und Alltagsbewal-
tigung, organisiert Projekte, Schulungen
und regionale Treffpunkte.
Christina Germer, Physiotherapeutin und
selbst betroffene Mutter eines an Rheuma
erkrankten Madchens kennt die Noéte und
Sorgen der Familien und bietet in lhrem
~Treffpunkt Kinderrheuma" Kreis Wolfs-
burg/ Helmstedt neben Beratung per Tele-
fon und E-Mail auch Treffen zum Aus-
tausch und zur Unterstiitzung an. Interes-
sierte Eltern kénnen sich melden unter
05365/941814 oder
kinderrheuma.com

a1

m'ﬁjrdgy\;re’is des o Kindergarten Baim.sﬁ-arf'
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Glentorf
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Liebe Grif3e aus Glentorf,
Christina Germer
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Treffpunkte ,Kinderrheuma*

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

KINDERRHEUMA v
nicht allein dazustehen. Machen Sie doch einfach mit!

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

Kein Treffpunkt in Ihrer N&dhe? Dann griinden Sie doch einen! Infos dazu gibt’'s im Vereinsburo.

Region Gruppenleiter Region Gruppenleiter
Treffpunkte in Nordrhein-Westfalen
Ober‘ Thorsten Stricker Mc":il’kiSCheI’ Sabine KUSChe|
bergischer 51647 Gummersbach Kreis 58840 Plettenberg
Kreis Tel: 02261 / 588033 Tel: 02391 / 52084
oberberg@kinderrheuma.com maerkischerkreis
@kinderrheuma.com
Rheinisch- Petra Nolting Kreis Britta Bockmann
Bergischer 51467 Bergisch Gladbach Reckling- 45701 Herten
Kreis Tel: 02202 / 2931669 hausen/ Tel: 0209 / 3593789
rheinisch-bergisch E_elshen- recklinghausen
@kinderrheuma.com el @kinderrheuma.com
Rhein-Erft- Andrea Herrlein Rhein-Kreis | Annette Herbertz
Kreis 50169 Kerpen Neuss 41539 Dormagen
Tel: 02273/ 1260 Tel: 02133/ 227245
rhein-erft@kinderrheuma.com neuss@kinderrheuma.com
Koln Frank Wagner Kreis Stephan Schroers
50354 Hurth-Efferen Heinsberg/ 41169 Modnchengladbach
Tel: 02233 /63103 Ménchen- Tel: 02161 / 557489
koeln@kinderrheuma.com gladbach moenchengladbach
@kinderrheuma.com
Kreis Ute Niermann Kreis Lippe Rudiger Winter
Coesfeld/ 48727 Billerbeck 32825 Blomberg/Lippe
Munster Tel: 02543 / 4187 Tel: 05235 / 6400
muensterland-sued lippe@kinderrheuma.com
@kinderrheuma.com
Kreis Gaby Steinigeweg Kreis Wesel/ | Sandra Kerlen
Steinfurt 48477 Horstel Duisburg/ 47051 Duisburg
Tel: 05454 / 7759 {8 Ober- Tel: 0203 / 3467876
steinfurt@kinderrheuma.com hausen duisburg@kinderrheuma.com
Kreis Soest " la Birkenhof Kreis
anuela birkenno Herford/ Sonja Niehaus
59556 Llppstadt Bielefeld 32052 Herford
Tel: 02945-201001 Tel: 05221 / 80180
soest@kinderrheuma.com herford@kinderrheuma.com ’
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Region Gruppenleiter Region Gruppenleiter
Kreis Dlren Tina Bongartz Krei Kirsten Klosener
reis 33758 SchloR
Schmerz- 52379 Langerwehe Gutersloh S " .
5 Tel: 02423 / 6135 y
‘(’Se\r/sst)arkung Tel: 05257 / 977736
e ey e T T Sl guetersloh@kinderrheuma.com
Kreis Kleve/ | Ulrike und Otto Bode
Krefeld 47647 Kerken
Hier konnte Ihr Treffpunkt stehen! J
Tel.: 0177 /1962116 P
kleve-krefeld
@kinderrheuma.com
Treffpunkte in Hessen
Kassel Sabina Klein l\'lzordl?esbsen/ Beate Clement-Kliitsch
'l
34233 Fuldatal &é?gafr?/ Be;% 35066 Frankenberg
Tel: 0561 / 819247 wildungen) Tel.: 0170/ 5832538
kassel@kinderrheuma.com nordhessen
@kinderrheuma.com
Treffpunkte in Niedersachsen
Landkreis Heike & Martin Wermeier Landkreis Regina Lumpp
Osnabriick 49504 Lotte Schaum- 31655 Stadthagen
Tel: 05404 / 3863 burg Tel: 05721 / 4930
osnabrueck schaumburg
@kinderrheuma.com @kinderrheuma.com
Wolfsburg/ Christina Germer Gottingen Mirja Bohlender
Helmstedt 38154 Konigslutter am Elm 37075 Gottingen
Tel: 05365 / 941814 Tel: 0551 / 373218
wolfsburg@kinderrheuma.com goettingen@kinderrheuma.com

Treffpunkt in Sachsen

Vogtland-
kreis

Sylvie Roch
08261 Schoéneck/Vogtland
Tel: 0176 / 22296344

vogtlandkreis
@kinderrheuma.com

Hier konnte Ihr Treffpunkt stehen! J

Schwerin Antonia & Claus Stefer
19055 Schwerin Hier koénnte Ihr Treffpunkt stehen! J
Tel: 0385/ 34327155
schwerin@kinderrheuma.com

Bundesverband $& -

Dachwerband

Die Treffpunkt Arbeit wird geférdert durch den BKK Dachverband

KINDERRHEUMAEV
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Bundesverband %8

Freckenhorst 2015  KINDERRHEUMA.v

Wochenendseminar vom 29.— 31.05.2015 in der

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

Elternprogramm

Vv ,Kinderrheuma beWEGt uns - seit 25 Jahren*
Informativer und unterhaltsamer Ruckblick auf die Vernetzung zwischen Medizin,

Psychologie und Selbsthilfe in den vergangenen 25 Jahren
Dr. Ganser (Chefarzt), A. lllhardt (Psychologe), G. Steinigeweg (Vereinsvorsitzende)

Vv ,Kinderrheuma -heute und morgen*
Medizinischer Workshop mit Fragen und Antworten zum Thema Rheuma
Dr. Ganser (Chefarzt, Kinder- und Jugendrheumatologie)
Vv Klartext*
Junge Rheumatiker erzahlen von ihrem Leben und ihren Erfahrungen mit Rheuma
4-5 junge Rheumatiker
V/ Regionalgruppentreff
Fir alle Treffpunkt-Leiterlnnen und Interessierte.
Kathrin Wersing (Dipl.-Sozialarbeiterin)
Gaby Steinigeweg (1. Vorsitzende)
v . Selbsthilfe macht stark*
Mitgliederversammlung am Sonntag
Gaby Steinigeweg (1. Vorsitzende)
Rolf Schirmann (2. Vorsitzender)

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

\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\

BESONDERES EVENT AM SAMSTAGABEND: AUFTRITT DER ,,VOICE BOYS* -

UNTERHALTSAMER A-CAPELLA GESANG ANLASSLICH DES 25JAHRIGEN VEREINSJUBILAUMS

\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\

Kinder- und Jugendprogramm

Kinder (7-13 Jahre):
- Kunst-Alarm - Verriickte Kunstwerke aus Alltagsdingen mit Arnold lllhardt (Psychologe)
- Selbstbehauptungs-Training
- Besuch auf dem Hof Lohmann mit Treckerfahrt, Tieren und viel Spald

Jugendliche (ab 14):
- Film-Projekt mit Christine Géring (Sozialarbeiterin)
- . Klartext” — Junge Rheumatiker erzahlen von ihrem Leben und ihren Erfahrungen
- Selbstbehauptungs-Training

Minis (bis 6):
- ein buntes Programm drinnen und draufen mit Basteln, Backen, Bauen, u.v.m.
- Besuch auf dem Hof Lohmann mit Treckerfahrt, Tieren und viel Spald

Anderungen vorbehalten!
Anmeldung und Information:
Bundesverband Kinderrheuma e.V., Westtor 7, 48324 Sendenhorst
Tel./Fax 025 26/300 - 1175 oder familienbuero@kinderrheuma.com
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& K NAPP

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

Kalender & Familienplaner

2015

,Kinderrheuma beWEGt uns — seit 25
Jahren!"

Der Bundesverband
Kinderrheuma e.V.
feiert 2015 sein
25jahriges Bestehen.
Ein besonderer An-
lass fur uns zurtick-
zublicken und zu
schauen was wir | =
gemeinsam erreicht | .=
haben. In jedem Mo- |
nat stellen wir eines
unserer Projekte vor. PP
Ab sofort liegen Ka- il
lender und Familienplaner abholbereit
im Familienbdro.

Wir freuen uns, wenn Sie unseren Ka-
lender erwerben, vielleicht auch an
Ihre Familie, Freunde, Lehrer oder den
Kinderarzt weitergeben. Sie unterstit-
zen damit unsere Offentlichkeitsarbeit
und spenden gleichzeitig fir einen gu-
ten Zweck!

Wenn Sie schon mal reinschauen
mochten: Den Kalender konnen Sie

auf unserer Homepage
(www.kinderrheuma.com) unter Ser-
vice a Publikationen als PDF-
Dokument ansehen!

Termine 2015

6./7.Marz Workshop fur alle Treff-

punktleiter in Munster

29.-31.Mai | Familienfortbildung in

Freckenhorst

23.August | ! Achtung Termin&nde-
(neuer rung!!

Termin!!) 25 jahriges Vereinsjubi-
laum - ,Kinderrheuma
beWEGt uns - seit 25
Jahren!" - ein Familien-
fest mit Spiel, Spal,
guter Unterhaltung und
vielen Leckereien im
Park des St. Josef-Stift
in Sendenhorst

18. — 20. Schwimmwesten-
September | wochenende fir Mitter
rheumakranker Kinder
in Bad Lippspringe

Neue Kontodaten

Durch eine Fusionierung
der Vereinigten Volks-
bank eG und der Volks-
bank Munster eG haben
sich leider unsere Kon-
todaten geandert. Unsere Bankverbin-
dung bei der Volksbank lautet ab sofort
wie folgt:

~ Vereinigte Volksbank Munster eG
' BLZ: 401 600 50

| Kto: 8 608 233 300

. BIC: GENODEM1MSC

| IBAN:DE75 4016 0050 8608 2333 00
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Sachspenden
fir Tombola gesucht

Unterstutzen Sie uns! Fur unsere gro-
3e Tombola am 23.August 2015 ben6-
tigen wir Sachspenden, z.B. Gut-
scheine und Eintrittskarten, kleine und
groRe Preise aller Art! Der Erlés dient
der Weiterfinanzierung unserer Projek-

te, daher brauchen wir viele tolle Prei-
se! Also, wer etwas organisieren kann,
melde sich bitte im Familienbiro.

Weihnachtsmarkt

in der Reha-Klinik
Ein kleiner aber feiner Weihnachts-
markt fand am 7.12. in der Reha-Klinik
des St. Josef- Stifts statt. Der Eltern-
verein stellte einen Stand, bei dem
noch viele weihnachtliche Gestecke,
Geschenkideen, Platzchen und Mar-
meladen verkauft wurden. Der Auftritt
eines Gospel-Chors sorgte fur musika-
lische Unterhaltung und weihnachtliche
Stimmung. Die Besucher hatten im
Laufe des Nachmittags Gelegenheit
sich bei Familie Schirmann Uber das
Erkrankungsbild ,Kinderrheuma“ und
unsere Projekte zu informieren.

Neuer Kickertisch
fir die Polarstation

Ein spannendes Spiel liefer- ./f:*'\.
ten sich Phyllis Piech und ‘-ijtj

Gaby Steinigeweg bei der
Uberreichung am 30. Oktober im
Spielzimmer. Ein neuer Kickertisch
wurde vom Verein ange-
schafft, da der alte leider ka-
putt gegangen war. Pt
Jetzt kann wieder
ordentlich gekickert werden!

Nikolaus im Spielzimmer
I

Da der Nikolaus am 6. Dezember
Uberarbeitet war, hat er sich am Mon-
tag, den 8.12., mit seinem Wegbeglei-
ter Knecht Ruprecht auf den Weg ins
St. Josef-Stift gemacht. Mit grol3en
Augen wurden die beiden herzlich
empfangen. Vollbepackt mit Leckerei-
en verteilte er diese an die Kinder. Vie-
len Dank, lieber Nikolaus und Knecht
Ruprecht. Wir freuen uns aufs nachste
Jahr.



Forderung

PN
r@ KNAPPSCHAFT IKK

Der Bundesverband Kinderrheuma
e.V. erhielt von der GVK Gemein-
schaftsforderung Selbsthilfe auf Bun-
desebene im Jahr 2014 eine pauscha-
le Forderung in Hohe von 4.000 Euro.

Mit dieser Forderung sind wiederkeh-
rende Aufwendungen wie z.B. Druck-
kosten, Homepagepflege, Fahrtkosten
und Schulungen beglichen worden.
Wir danken der GKYV fur die Forderung.
Gaby Steinigeweg

Neue Stationsbroschire

Da sich in letzter
Zeit viele neue
Treffpunkte ge-
grindet  haben
und auch einige
neue Informa-
tions-Materialien
dazu gekommen
sind, haben wir
eine unserer
Broschiren  flr
Eltern aktuali-
siert. Darin fin-
,.‘_.;-,;;j'iﬂl-_ den Sie schnell
_ und Ubersichtlich
alle Kinderrheuma Treffpunkte, Details
zu unseren Angeboten, Publikationen
die (neue) Bankverbindung und, ganz
wichtig, unsere Kontaktdaten.

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

, Rheumaforum Baden-Baden*“
Vom 24.-26.September statteten wir
der sehenswerten Stadt Baden-Baden
einen Besuch ab. Seit vielen Jahren
schon teile ich Stadte in Winter- und
Sommerstadte ein, bei Baden-Baden
entschloss ich mich, sie zu den typi-
schen Sommerstadten zu zahlen, nicht
ahnend, dass Baden-Baden von sich
selbst als Sommerhauptstadt spricht.

Von unserem Hotelzimmer hatten wir
einen weiten Blick Uber diese edle,
grandiose und luxuriose Stadt. Immer
wieder blieben wir beim Spaziergang
vor wunderschonen herrschaftlichen
Hausern und vertrdumten Gérten ste-
hen. Ein wenig fluhlten wir uns in die
Vergangenheit versetzt.

Aber warum erzahle ich das eigent-
lich? Mein Mann, Arnold Illhardt und
ich, wurden von Frau Dr. Mrusek nach
Baden-Baden zum ,Rheumaforum Ba-
den-Baden 2014 eingeladen. Frau Dr.
Mrusek? Sie ist sicherlich noch bei ei-
nigen von uns in sehr guter Erinnerung
geblieben, war sie doch bis Anfang
dieses Jahres Arztin in der Senden-
horster Klinik. Danach wechselte sie
zum Rheumazentrum Baden-Baden
und baute dort eine neue Abteilung fur
Kinder- und Jugendrheumatologie auf.
Am 25.09.14 wurde diese neue Abtei-
lung im ,Rheumaforum Baden-Baden
2014" vorgestellt. Der arztliche Direktor
des ACURA Rheumazentrums, Prof.
Dr. C. Fiehn, und Frau Dr. Mrusek, nun
die Arztliche Leitung der Kinder- und
Jugendrheumatologie, begrifldten die
Gaste und Referenten und gaben ei-
nen kurzen Einblick in die Materie. Da-
nach folgten zahlreiche hochinteres-
sante, aber naturlich fur Laien wie mich
nicht immer ganz leicht verstandliche
Vortrage. So gab Dr. Jurgen Grulich-
Henn aus Heidelberg einen Uberblick
Uber verschiedene Erkrankungsformen
in der Kinder- und Jugendrheumatolo-
gie. Dr. Markus Hufnagel aus Freiburg
referierte Uber die ,Medikamenttse
Therapie der juvenilen idiopathischen
Arthritis“ und Dr. Tobias Schwarz, Sta-
tionsarzt der C1 uber die ,Chronische
nicht-bakterielle Osteomyelitis (CNO)
des Kindesalters. Ich muss gestehen,
es war nicht immer ganz leicht, den
Ausfihrungen der Facharzte zu folgen.
Klar, dass ich dann beim Vortrag mei-
nes Mannes ,Schmerzverstarkungs-
syndrome aus Sicht eines Kinder-
rheuma-Psychologen®, den er wieder
in gewohnt lockerer und sehr verstand-



licher Weise vortrug, etwas weniger
Probleme hatte. Aus den Reaktionen
der etwa 60-80 Zuhdrer und der darauf
folgenden Fragerunde war zu schlie-
Ren, dass es den anderen offensicht-
lich nicht anders ging. Viele offene
Fragen Uuber diese Schmerzstérung
konnten beantwortet werden. Es war
ersichtlich, dass zu diesem Thema
noch sehr viel Aufklarungsarbeit zu
leisten ist.

Im nachfolgenden Bericht von Frau Dr.
Maria Haller, Kinderrheumatologin in
Gundelfingen, ging es Uber die Transi-
tion in der kinderrheumatologischen
Praxis. Unter anderem berichtete sie
Uber ihre gute Zusammenarbeit und
Erfahrung beziiglich des Ubergangs
von der Kinder- und Jugendrheumato-
logie in die Erwachsenen-
Rheumatologie mit einer rheumatologi-
schen Praxis in Freiburg.

Zum Schluss der Veranstaltung infor-
mierte Frau Dr. Mrusek noch Uber Pa-
tienten, die sie seit Bestehen der Abtei-
lung behandelt. Immer wieder erwéhn-
te sie auch ihren alten Arbeitsplatz
Sendenhorst. Die hier gemachten Er-
fahrungen waren sehr hilfreich, um die
neue Abteilung in Baden-Baden aufzu-
bauen.

Anhand einer Power Point Prasentati-
on erhielten wir einen Einblick in ihre
organisatorische  Aufbauarbeit  der
neuen Abteilung. Es war deutlich zu
erkennen: Es war eine nervenaufrei-
bende und zeitintensive Pionierarbeit!
Es gab weder Blros, Behandlungs-
rdume noch das dazugehorige Mobili-
ar, keine Formulare oder Vordrucke.
Selbst um eine jugendgerechte Gestal-
tung der Patientenzimmer nebst der
Auswahl von Duschvorh&ngen in den
Nassbereichen musste sich Frau Dr.
Mrusek kimmern. Unterstitzt wurde
sie von ihrer sehr kompetenten Sekre-
tarin Frau Kerstin Laubel und ihrem
aufgeschlossenen, hochmotivierten
Team der Pflegenden.

Die Kinder- und Jugendrheumatologie
in Sendenhorst feiert dieses Jahr ihr

25jahriges Jubilaum. Bei den Ausfuh-
rungen von Frau Dr. Mrusek musste
ich ganz oft an den Sendenhorster
Chefarzt Dr. Ganser denken. Auch ihm
wird es damals nicht anders ergangen
sein. Es ist bewundernswert, wie aus
einem Nichts ein solches Kompetenz-
zentrum entstanden ist.

Marion lllhardt

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 lber die wir ger-
ne berichten.

Falls auch Sie besondere Anlasse
nehmen mdochten um zu Spenden,
stehen wir lhnen bei Fragen im Fa-
milienbiro gerne zur Verfligung.

Fehlerteufel
Leider liel3 der Fehlerteu-
fel in der letzten Aus-
gabe der Familie
geLENKig die Spen-
denseite  verschwin-
den. Das tut uns sehr
leid. Da die Datei weder auf der Da-
tenautobahn noch in einem Archiv
mehr auffindbar war, mussten wir alle
Artikel und Bilder neu zusammen Su-
chen.

Wir hoffen, niemanden vergessen zu
haben. Wenn doch, melden Sie sich
gerne bei uns. Wir nehmen sie
selbstverstandlich mit in die nachs-
te Ausgabe auf!

Hier finden Sie nun unsere Spenden
aus den vergangenen 6 Monaten.




Anlasslich der Goldenen Hochzeit von
Maria und Manfred Fabian kamen 700
Euro zusammen, die das ,Goldpaar”
dem Bundesverband spendete. Die
Idee dazu hatte deren Enkelin Thea,
die auch schon den Anstol3 fur eine
Spende zum 50. Geburtstag gab, die
wir vom Vater ihrer besten Freundin
erhielten. Die Gaste waren so begeis-
tert von der ldee, dass sich sehr bald
schon die selbstgebastelte Spenden-
box von Thea fullte. Auf dem Foto un-
ten sind das Goldene Hochzeitspaar,
die Enkeltochter Thea (rechts) und de-
ren beste Freundin Johanna (links) zu
sehen.

Nachbarschaftsfest

- - o ek - 2
Im Juli brachte uns Reinhold Fische-
dick, 2. Vorsitzender vom Fall-
schirmclub Minster eine Spende vor-
bei. 170 € kamen bei dem jahrlichen
Fest der Nachbarschaft ,Elmster Berg*
zusammen.

Vielen Dank an alle Beteiligten, dass
Sie an uns gedacht haben!

Tannenaum-Aktion

o 2 .

Einen besonderen Einfall hatte Hein-
rich Feugmann, dessen Enkelsohn an
Rheuma erkrankt ist. Er bastelte Tan-
nenbdume aus Holz, verkaufte diese
und spendete den stolzen Erlés von
300€ an das Familienbiro.

Davon flieRen 150€ in die Projekte des
Vereins und 150€ gehen direkt ans
Spielzimmer, wofir neue Spiel- und
Bastelmaterialien angeschafft werden
konnen. Danke fur die tolle Idee!

Adrenalin pur — flr den guten
Zweck

So ein Fallschirmsprung aus luftiger
Hohe ist nicht jedermanns Sache, ge-
hort dazu doch eine grol3e Portion Mut
und Ubung.

Vom 1.- 7.9.2014 fand auf dem Flug-
platz Munster-Telgte eine Sprungwo-
che statt, bei der mehr als 1100
Springe unfallfrei absolviert wurden,
wie Reinhold Fischedick (2. Vorsitzen-
der) versicherte. Den Schilern wurde
eine intensive Betreuung zur Seite ge-
stellt. Bei dieser Veranstaltung verzich-
teten die Lehrer des FSC Munsters auf
ihre  Aufwandspauschale spendeten
dafir die Summe von 400€ an den
Bundesverband Kinderrheuma e.V.



Zum kronenden Abschluss wurde am
Wochenende eine ganz besondere
Maschine eine ,Skyvan“ aus Oster-
reich gechartert, die auch als ,fliegen-
der Schuhkarton“ bezeichnet wird.

Der Fallschirmsportclub Munster e. V.
unterstitzte mit seinem Engagement
bereits mehrfach den Elternverein, der
im nachsten Jahr sein 25jahriges Jubi-
[Aum feiert. ,Mit den Spenden kdnnen
wir bei rheumakranken Kindern zum
Beispiel Unterrichtsstunden an Schu-
len durchfuhren, um Mitschiler und
Lehrer Uber die Erkrankung zu infor-
mieren. Das hilft ungemein gegen
Ausgrenzung und Unverstandnis®, be-
richtet Sozialarbeiterin Kathrin Wer-
sing.

, Kleine Helden — grol3e Taten*
— grof3e Spende!

e

Im Oktober war es soweit. Der Verein
.Kleine Helden Telgte e.V." hatte uns
zur Spendenubergabe ins Takko-
Stadion in Telgte eingeladen.

Am  Fronleichnamswochenende im
Juni 2014 hatte das jahrliche
FuRRballturnier mit 130 Mannschaften in
Telgte stattgefunden. Der Erlos sollte in
diesem Jahr unserem Verein
gespendet werden, und wir waren
natirlich schon auf die Summe
gespannt.

Wir (Rolf Schirmann, Klaus
Bakenecker, Christine Goéring und
Heike Roland) machten uns auf den
Weg nach Telgte, wo wir mit Kaffee
und Platzchen vom fast kompletten

Vereinsvorstand der Kleinen Helden
sehr freundlich empfangen wurden.
Anfangs berichteten wir nochmal tber
unseren Verein und dartber wie wir die
Spendengelder verwenden, und wie
sie uns die Arbeit erleichtern bzw.
teilweise erst moglich machen.

Foto: Bjorn Meyer
Achim Sprafke, der 1. Vorsitzende,
freute sich, uns den bisher hdchsten
erzielten Turniergewinn prasentieren
zu kénnen, namlich 3.750€ !!!

Um die Summe rund zu machen,
hatten die Alten Herren der SG Telgte
den Betrag auf 4.000€ aufgerundet,
auch von uns an dieser Stelle noch mal
ein herzliches Dankeschon.

Aber der Freude noch nicht genug, es
gab es noch eine weitere
Uberraschung. Sabine Schulze, aktiv
beim Kleine Helden Team, hatte den
diesjahrigen ,Helfer-Herzen“ Preis der
dm-Drogeriemarktkette gewonnen, der
mit 1.000€ dotiert ist. Dieses Preisgeld
hat sie ebenfalls fur unseren Verein
gespendet, sodass wir insgesamt eine
Spende von 5.000€ erhalten haben. Da
waren wir erst mal sprachlos!

Wir freuen uns riesig uber diese
Spende und bedanken uns ganz
herzlich bei den ,kleinen Helden®, die
fur uns im wahrsten Sinne des Wortes
eine ,grolRe Tat* vollbracht haben!
Vielen Dank :-)))

Heike Roland

Bucherverkauf
Aus der
Therapie-Insel
Bertrams
erhielten wir die
schéne Summe
von 185,00
Euro. Jedes
Jahr  erhalten
wir von Frau Renate Bertrams eine
Spende, die durch den Verkauf von




Blchern in ihrer Praxis zustande
kommt. Wir moéchten uns bei Frau
Bertrams fur ihr immerwahrendes
Engagement herzlich bedanken.

Reiten

beim Tag der offenen Tur

Mit Pferden kann man Kindern immer
eine Freude machen. Beim Tag der
offenen Tur im St. Josef-Stift war das
Reitangebot von Annika GalBmoller &
Co der Renner. Die Einnahmen von
170 € spendete Annika Gal3modller dem
Bundesverband. Noch einmal recht
herzlichen Dank hierfr.

Neues Spie

] i ) E g
Ein herzliches Dankeschén an Markus
Schier (Rappelkiste Ahlen) fur die
gro3zligige Spende einer  Brio-
Eisenbahn, die bei den kleinen
Patienten im  Spielzimmer super
angenommen wird.

Kollekte
Aber auch eine
Spende aus einem @Q
sehr schonen An- bq,/&

lass erreichte uns.
Auf der kirchlichen
Trauung von Ann
Kristin  und Jan
Heine haben sie die }Z L.
Kollekte zu Guns-

ten der Klinikclowns fiir rheumakranke
Kinder sammeln lassen. Es kam ein

Betrag von 93,00 Euro zu Stande, der
uns gespendet wurde.

Ice Bucket Challenge

Im Sommer
2014 lief eine
Spendenwelle
fur die Krank-
heit ALS durch
die Nachrichten
und sozialen
Netzwerke wie
z.B. Facebook.
Ein Eimer Eis-

wasser, ein
Schrei, drei
Nominierun-

gen! Wer den Eimer Eiswasser scheu-
te, spendete einen Betrag, der fur die
Erforschung der todlich verlaufenden
Krankheit verwendet wird. Prominente
aus aller Welt wahlten allerdings bei-
des! Sehr lobenswert!

Diese Idee haben Mitglieder des El-
ternvereins Ubernommen. Sven Sper-
ling war derjenige, der den Eimer wahl-
te, aber auch trotzdem noch spendete.
Er nominierte Ann-Sophie Glaese und
Olaf Niermann. Sie spendeten gerne,
aber den Eimer Eiswasser liel3en sie
doch gerne unbenutzt. Das war wirk-
lich eine tolle Aktion von Euch!

Trauerfall

Leider erreichten uns auch viele
Spenden aus traurigen Anlassen.

Bei Beerdigungen bitten die Hinter-
bliebenen darum auf Kranz- und
Blumenspenden zu verzichten und
stattdessen fur den Bundesverband
zu spenden. Unser gro3er Dank gilt
den Familien Schwippe, Schwingen-
heuer und Hoge. Ihnen gilt unsere auf-
richtige Anteilnahme. Dank vor allem
auch dafur, dass Sie und ihre Familien
in dieser fur sie sicher schwierigen Zeit
an unseren Verein gedacht haben.



Im
%ke halben Jahr
. erhielten wir

auch

letzten

noch

folgende Spenden, die wir hier ger-

ne erwahnen mochten:

Swen Wolke,
aus Everswinkel

500,00 €

Matthias Wulf
aus Warendorf

140,00 €

Veronika uund Helmut
Sandrock
aus Herten

100,00 €

Frisurenstudio Joswig
aus Schermbeck

150,00 €

Theodor Limbrock
aus Ahlen

500,00 €

BARMER GEK Betriebs-
Sportgemeinschaft
aus Minster

306,00 €

Mobelhaus Dansk
aus Hurth-Hermuhle

250,00 €

Goswin Lembeck
aus Werlte

100,00 €

Sandra und Danny Theuer

50,00 €

Alexandra Thun
aus Rehna

350,00 €

Sabina und Georg Klein
aus Fuldatal

300,00 €

Rainer Marian
aus Rodgau

85,00 €

Irmgard Greiwe
aus Sendenhorst

50,00 €

Familie Strombach
aus Pracht

300,00 €

Dorothea und Rudolf
Schulte
aus Sendenhorst

50,00 €

NEUE BROSCHURE

,.Schmerz lass nach — Du
bist umzingelt!*

Chronische Schmerzen
bei rheumatischen
Erkrankungen
und Schmerzverstarkungs-
syndromen

R Ja ,h
»Schmerz lass nach -
Du bist umzingelt!*

Erscheinungsjahr 2014, 254 Seiten

Gerne schicken wir lhnen die Bro-
schire nach Hause. Senden Sie uns
dafir einen an Sie adressierten,
stabilen mit 1,45€ A4-Umschlag zu
mit dem Hinweis ,,Schmerzbuch®,
und legen Sie Ihre Telefonnummer
fur eventuelle Rickfragen dazu.




Spendenlauf - Lioba unterwegs
mit Joshi und Frieda!

!

Lioba ist seit 2008 an Rheuma er-
krankt. Die gebirtige Xantenerin hat
sich am 21.07.2014 auf eine 4wdchige
Wanderung entlang der Nordseekiste
gemacht. Gestartet ist sie in Detern,
Landkreis Leer, letzte Station war Bux-
tehude.

Uber 500 km hat sie dabei zu FuR zu-
rickgelegt! Begleitet wurde sie von
ihrem Pferd Joshi und ihrem Hund
Frieda.

Durch ihre ausgefallene Aktion wollte
sie auf das Thema Kinder- und Ju-
gendrheuma aufmerksam machen und
gleichzeitig Spenden fir die Kinder der
Kinder- und Jugendrheumatologie in
Sendenhorst sammeln. Dabei sind
1080,53 € zusammen gekommen.

Fur alle, die sich ausfuhrlicher tber die
Aktion und die einzelnen Tagesberich-
te informieren moéchten, finden hier den
Link zum Blog: http://norden-tour-
2014.webnode.com/

Da wir noch etwas mehr Uber das
Projekt erfahren wollten, haben wir
Lioba ein paar Fragen gestellt:

Dein Spendenlauf war ja schon eine
verrickte Idee. Wie bist du denn da-
rauf gekommen?

Ich war letztes Jahr schon mal mit
meinem Hund hier in NRW fur drei
Wochen unterwegs, da ich zwischen
dem Fachabitur und dem Studium sehr
viel Zeit hatte. Mir hat es so viel Spal
gemacht, dass es dieses Jahr wieder-
holt werden musste. Ich bin zusammen
mit meiner Mitbewohnerin auf die Idee
gekommen, durch das Laufen Spen-
den fir eine Organisation zu sammeiln
und die Menschen, die uns begegnen
dariiber aufzuklaren. Also ging ich in
die Planung und merkte schnell, dass
ich langer fur die Vorbereitung brauch-
te als fur die praktische Umsetzung,
aber es hat sich ja gelohnt.

Warum bist du mit deinem tieri-
schen Gespann unterwegs?

Wie erwahnt, war ich schon letztes
Jahr mit den Tieren unterwegs, aller-
dings nur mir Frieda. Da war ich ge-
zwungen mein Gepack selbst zu tra-
gen und das kam fur mich dieses Jahr
nicht mehr in Frage. Nicht, dass ich
faul ware, aber die Wahrscheinlichkeit,
dass sich bei mir wieder ein Gelenk
entzindet und mich auBBer Gefecht
setzt ist gegeben. Durch das Pony
wurde mir viel Last vom Ricken ge-
nommen und im Notfall hatte Joshi
mich auch noch locker tragen kénnen,
da Norweger Lastentiere sind.

Letztes Jahr bin ich zwei Mal mit dem
Bus gefahren, da ich am Ende meiner
Krafte war und mir die Zeit davon rann-
te. Dieses Jahr wurden Spenden durch



einen SpendenLAUF gesammelt, nicht
durch Spendenfahrten. Ubrigens ein
Grund, weswegen ich nicht geritten
bin!

- ——

Der Hund dient ganz klar als seelische
Unterstitzung und Heizung in den oft
kilhlen Nachten. Zuhause erzahle ich
meinem Staubsauger all meine Prob-
leme, der héalt meistens dicht. Jetzt
konnte ich ja schlecht einen Staubsau-
er auf den Rucken des Pferdes schnal-
len, also musste sich Frieda mein Ge-
rede anhoren.

Wie hast du dich auf die Reise vor-
bereitet?

Abgesehen vom Kauf des Ponys, des
Nahens der Gepacktaschen, das Ein-
laufen meiner, von Mama und Papa
finanzierten Wanderschuhe, dem Anru-
fen auf den Hofen, dem Markieren der
Wanderkarten, dem Trainieren von
Joshi und dem Sparen von viel, viel
Geld fur vier Wochen und zwei Mit-
streiter, bin ich schon Wochen vor der
Wanderung mit Leuten in meinem Um-
feld in Kontakt getreten, damit viel
Werbung gemacht wurde.

Hier bei mir wurden viele Zeitungsarti-
kel veroffentlicht und im Norden auch

noch ein paar Mal. Im Grunde genom-
men habe ich vor der Reise nicht nur
die Tiere und mich darauf vorbereitet,
sondern auch die potentiellen Spende-
rinnen und Hofbesitzer im Norden.

Du bist mit Pferd und Hund sicher-
lich tierisch aufgefallen und mit den
Leuten schnell ins Gesprach ge-
kommen, oder?

Ohne Joshi hatte ich bei weitem nicht
so viel Kontakt zu den Menschen auf
meinem Weg gehabt. Es ist ja auch
ziemlich auffallig, wenn ein 20-jahriges
Madchen mit Sack und Pack auf Hund
und Pferd verteilt durch die Gegend
stapft. Fir die Spenden war es mit Si-
cherheit forderlich, weil die Menschen
gemerkt haben, dass man sich wirklich
Gedanken macht und keine Mduhe
scheut um Menschen zu helfen, denen
es nicht so gut geht.

Wo haben du und deine tierischen
Begleiter Gbernachtet?

Bevor wir |
in den |
Norden |
gebracht
wurden,
habe ich
die Ta-
gesstre-
cken aus-
gerechnet
und mir in
den jewei-
ligen Stad-
ten einen :
Bauernhof oder dhnliches gesucht und
angerufen. Joshi bekam dann meis-
tens eine griine Wiese oder einen Stall
mit Heu, da dies die einzige Zeit war,
in der er ungestort fressen konnte.
Frieda und ich haben in meinem Zelt
geschlafen. Auf zwei Hofen haben wir
auch ein Gartenhaus angeboten be-
kommen, was wir dankend angenom-
men haben.




Was kommt dir als erstes in den
Sinn, wenn du an die Tour zurick
denkst?

An die teils endlos erscheinenden
Strecken, die vielen netten Menschen
die ich kennenlernen durfte und die
Suchaktion, als Joshi kurz nach dem
Start abgehauen ist.

An die Unterstitzung der Leute, egal
ob Sonja und Leo, die viele Tage mit-
gelaufen sind; Marten, der mir die Ge-
packtaschen noch verbessert hat; El-
mar, der sie mit mir genaht hat, mich
hoch gefahren hat und auch sonst al-
les mitgemacht hat; die Bauernhofbe-
sitzerlnnen, fUr die meist kostenlosen
Ubernachtungen und immer schénen
Abende und zum Schluss meine El-
tern, die mir immer Mut gemacht ha-
ben und immer fir mich da gewesen
waren, hétte ich ganz schnell Hilfe ge-
braucht.

o
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Gab es etwas, was dir besonders
schwer gefallen ist oder Probleme,
die auftauchten?

Schlimm  war
es, wenn mein
geliebter MP3-
Player vor einer
langen und ein-
samen Deich-
strecke kein
Akku mehr hat-
te oder Joshi
zum wiederhol-
ten Male mitten
in die Innenstadte geappelt hat und ich
durchaus drei Hande mehr héatte ge-
brauchen kénnen.

AuBerdem war ich sehr gekrankt, als
uns ein Bauer den Zutritt verwehrte,
weil wir fur ihn Landstreicher waren,
die ihm nichts Gutes wollten. Aber da-
mit muss man wohl leben kénnen.

Hattest du ein besonderes Erlebnis
wahrend der Tour?

Ich war Uberrascht, dass sich viele
Menschen sehr viel Zeit genommen
haben um mehr tGber mein Projekt zu
erfahren. Dank der Tiere wurde ich
auch fur die Kinder interessant und
konnte ohne Probleme viel loswerden,
egal ob Erfahrungen, Flyer und Visi-
tenkarten.

Hast du im nachsten Jahr wieder
vor zu laufen?
Wenn es die Uni im nachsten Jahr zu-
lasst, werde ich den zweiten Teil der
Nordsee laufen. Von Glickstadt nach
Flensburg sind es in etwa 450-500 km,
da bin ich dann eine ahnliche Zeit un-
terwegs. Joshi und Frieda sind dann
selbst verstandlich wieder mit dabei
und vielleicht findet sich ja noch der ein
oder andere Mitlaufer, was mich un-
glaublich freuen wirde.

CG




Mein Sommer
in Afghanistan...

...war wie immer schoén:) Ich realisiere
das erst, dass ich in Kabul gelandet
bin, wenn mir der Kabuler Wind durch
meinen Korper weht, sobald ich aus
dem Flieger steige.

Nach langem Anstehen und Koffer-
Sucherei habe ich mich auf den Weg
gemacht meine Eltern zu suchen. Es
war wieder mal Uberwaltigend so viele
Leute zu umarmen. Es waren drei Au-
tos mit gefuhlten 50 Leuten gekom-
men, um mich abzuholen. Als ich zu-
hause ankam wunderte ich mich, dass
meine Mutter und die kleine Schwester
nicht da waren! Mein Vater sagte mir,
dass sie schon seit Wochen bei mei-
nem Opa sind um ihn zu pflegen. Denn
er war krank (Krebs). Also fuhren wir
gleich zu ihnen. Als ich den Zustand
meines Opas gesehen hatte, bin ich
schockiert in Trénen ausgebrochen.
Ich konnte es nicht mehr kontrollieren.
Es ging ihm doch so gut letztes Jahr.

Zwei Tage spater kam er wieder in un-
ser Haus. Er sagte mir: ,Ich bin dei-
netwegen hier, mein Sohn“. Wir alle
wussten, dass er hat nicht mehr lange
leben wirde. Drei Tage spater starb er
glucklich in Anwesenheit seiner Fami-
lie. Ich war froh, dass ich mich an dem
Tag als er bei uns war, von ihm verab-
schieden konnte. In der Familie ist es
auch einfacher zu trauern.

Ich habe den Ramadan richtig genos-
sen. Die Atmosphéare, die man in Af-
ghanistan hat gibt es leider nicht in

Deutschland. Das ware so, als ware
man zur Weihnachtszeit in Afrika.

Anschlieend kommt ja das Zucker-
fest! Das Fest der Freude fur alle Mus-
lime der Welt. Wir essen gut, trinken
gut, besuchen uns gegenseitig und
lassen es uns einfach gut gehen. Das
dauert mehrere Tage.

Meine Geschwister Mansour und Marwah

Besonders viel Spal3 hatte ich mit mei-
nen kleinen Geschwistern, die sich
schnell an mich gewohnt hatten. Jeden
Tag war Action mit den beiden. Schon
am frihen Morgen kamen sie, um mich
zu wecken und haben auch manchmal
bei mir geschlafen. Jetzt, wo ich zuriick
in Deutschland bin, denken die kleinen
immer noch ich bin zu Besuch bei
Verwandten und fragen mich heute
noch wann ich endlich zuriickkomme.

Eindricke von Kabul

Der Hochzeits-Saal "Mumtaz Mahal" mit dem
Nachbau ein paar beriihmter Wahrzeichen.

Kabul hat sich innerhalb eines Jahres
rasant entwickelt. Es gibt viele Hoch-
hauser, Hochzeitsdle wie Palaste, in-



ternationale Restaurants und Shop-
ping- Center. Was mich personlich ge-
freut hat ist, dass die Kinder sehr viel
Spal’ an Fu3ball gefunden haben.
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Dies ist auch ein Hochzeitsaal. Beide sind fiir
mehrere 1000 Gaste geeignet.

Uberall wurde gekickt, ob barfuR oder
mit Schlappen. Manchmal sogar mit
selbst gebastelten Baéllen. Ich spielte
oft bis abends mit den Nachbarskin-
dern auf einem leeren Grundstlck. Die
Kids verzauberten mich immer wieder
mit ihren Talenten. Da es keinen Ra-
sen gab waren leichte Verletzungen an
der Tagesordnung. Wenn ich die
Jungs beim Kicken sah, bekam ich
immer neue Hoffnung auf ein besseres
Afghanistan, denn es spielten ver-
schiedene Kinder aus verschieden
Volkern miteinander und nicht gegen-
einander. Da zahlte nur, wie gut du
kicken kannst und nicht wo deine El-
tern herkommen.

In meinen letzten Tagen kamen auch
viele dieser Jungs zum Abschied - was
mein Abschied noch erschwert hat.

Das sind eine
Moschee und das
Grab "shahe doo

Shamshera"

Am letzten
Abend kamen
alle meine

Verwandten
wieder und wir
waren um die
60 Leute. Das
war noch ein Abend den man so

schnell nicht vergisst. Die Jungs haben
mich bis morgens wach gehalten und
unterhalten. Am Morgen ging's schon
los. Egal wen man angeschaut hat,
man konnte in den Gesichtern sehen,
dass sie traurig waren. Ich weckte die
Kleinen diesmal auf um meine letzten
Minuten mit ihnen zu verbringen. Nach
vielen Umarmungen und Tré&nen der
Mutter haben wir mit drei Autos das
Haus Richtung Flughafen verlassen.

Waéhrend der Fahrt sprach keiner.
Mustafa Ahmadie

Uber Mustafa:

Als Neunjahriger kam Mustafa allein
und ohne ein Wort deutsch zu spre-
chen nach Deutschland, weil eine Be-
handlung seiner schweren Erkrankung
in Afghanistan nicht moglich war. Zu-
erst kam er bei entfernten Verwandten
unter, von 2007-2014 lebte er im Kin-
derbereich des Don Bosco Hauses im
Benediktushof in Reken.

2012 absolvierte Mustafa die Mittlere
Reife, 2014 hat er das Fachabitur be-
standen. Damit endet die schulische
Laufbahn des mittlerweile 20j&hrigen
und er musste seinen bisherigen Le-
bensmittelpunkt, den Benediktushof,
verlassen.

Seit Sommer 2014 lebt Mustafa nun in
Kassel und macht dort ein Praktikum.
Danach moéchte er studieren, eventuell
Internationales Management.

Weiterhin Spenden bendtigt
Jedes Jahr versucht der Bundesver-
band Kinderrheuma e.V. einen Heim-
flug fur Mustafa zu finanzieren. Damit
auch in Zukunft der Flieger Richtung
Heimat gebucht werden kann, freuen
wir uns sehr Uber zweckgebundene

Spenden zugunsten Mustafas.

Uberweisen Sie auf eines der bekann-
ten Spendenkonten. Geben Sie den
Zweck ,Mustafa“ an. Wenn Sie eine
Spendenquittung winschen, verges-
sen Sie bitte nicht lhre komplette An-
schrift anzugeben. Herzlichen Dank!




I'm coming home — the end of
the best time of my life

¥
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Ein Jahr am anderen Ende der W
eine andere Welt...

Erleben, erfahren, lernen und lehren...
Ein Traum wurde wahr, mein Traum

wurde wahr...

elt,

Wie
viel-
leicht
ein
paar
von
euch in
ver-
gange-
nen
Ausga- | f T B
ben der familie geLENKig gelesen ha-
ben, war ich mit ,weltwarts“ und dem
Deutsch Sidafrikanischen Jugendwerk
(DSJW) ein Jahr in Stdafrika (Potchef-
stroom, genannt: Potch) und habe von
meinem Leben dort ein wenig berich-
tet.

Seit Mitte August bin ich leider schon
wieder zurlck in Deutschland. Ja, ihr
lest richtig — ,leider”. Ich sage ,leider”,
da ich mich in Sudafrika einfach pu-
delwohl gefiihlt habe. Die Arbeit im
Kinderheim hat mir einen Riesen-Spalf}
gemacht, die Kinder sind zu meinen
Kindern geworden und ich liebe sie
alle. Meine Tannie war wie ein Mama
fur mich, die Landschaft, einfach Land
und Leute sind zu einer Heimat fir
mich geworden, die ich nie wieder mis-
sen mochte.
Ebenso alle Mitfreiwilligen sind zu mei-
ner zweiten Familie geworden. Vor

einem Jahr kannte man sich noch gar
nicht und mittlerweile kennt man sich
so gut, wie vielleicht manch altere
Freunde von friher noch nicht einmal.
Wie ich etwas weiter oben geschrieben
habe, bin ich seit Mitte August wieder
im kalten und tristen Deutschland ge-
landet. Und ich kann mit hundertpro-
zentiger Sicherheit sagen, Deutschland
und Sudafrika unterscheiden sich nicht
nur vom Wetterd.
Bevor wir geflogen sind, bereitete man
uns ausfihrlich und wirklich sehr gut
auf Siddafrika, Land und Leute vor.
Man stellte uns auf einen Kulturschock
ein und ehemalige Freiwillige teilten
uns auch mit, dass es vermutlich einen
groReren Kulturschock geben wird,
wenn wir wieder zurtickkehren. Und ja,
damit hatten sie gar nicht mal so Un-
recht.

Bis ich mich in Potch und im Land all-
gemein eingelebt hatte, das hat nattr-
lich so seine Zeit gebraucht. Ich meine,
ich war weit weg von Zuhause, Familie
und Freunden. Es war ein anderer
Kontinent. Kulturen sehr durchmischt,
Landschaften wie aus dem Bilderbuch
und Ausblicke, bei denen man nie ge-
dacht hatte, dass man soweit mit dem
bloRen Auge sehen kann. Man kann in
einem kleinen Dorf mit nur wenigen
Einwohnern auf diverse Sprachen sto-
Ren (drei, vier und auch mehr). Den-
noch habe ich mich von Anfang bis
Ende wohl gefuhlt, egal wo ich hinging,
ich war willkommen und nach nur
zwei/drei Monaten war ich auch vollig
angekommen und der Kulturschock
war nur noch Nebensached.
Aber wie ich bereits erwahnte, war
auch die Rede vom Kulturschock in
Deutschland und der ist auch nicht so
ohne. Egal wo ich hingehe, egal was
ich mache oder womit ich mich be-
schaftige, ich bin immer wieder von
Land und Leute aufs Neue uberrascht.
Als ich z.B. am Flughafen ankam, ich
bei meinem Pa ins Auto stieg und es
auf die Autobahn ging war ich doch
echt ein wenig panisch — wie kann man



nur auf der rechten Seite Auto fahren?!
Das, was mein Leben lang vollig nor-
mal fur mich war, war auf einmal fremd
und blieb es auch noch die ersten Wo-
chen. Selbst heute ist es manchmal
noch komisch fir mich.

Ebenso fremd sind
mir aber auch unse- | Erholung T

re Mitburger ge-
worden. Viele wir- %
ken auf mich spie- o

Big, alle sind nur
noch gestresst, in Hektik und haben
einfach keine Ruhe — fir nichts. Leute,
chillt mal ‘ne Runde. Geht nach Sudaf-
rika und ihr habt eure innere Ruhe ge-
funden, wenn ihr sie noch nicht hattet.
Selbst ein paar Wochen reichen da-
furJd. Ich sage euch: Die, die mich
kennen wissen eigentlich, dass ich
schon immer recht gelassen war und
mich nicht hab so schnell stressen las-
sen... Tja, jetzt ist ,Gelassen* mein
zweiter Vorname J Kaum noch etwas
kann mich stressen, nur schade, dass
das gestresste der Menschen doch
immer wieder ein wenig ansteckt und
abfarbt und mich manchmal mit rein-
reifdt, aber immer schon cool bleiben J

-

So, nun aber nochmal einen Schritt
zurlick, nach Potch ins Kinderheim. Ich
war hier im Abraham Kriel Child & Y-
outh Care Center zustandig fur 25 Ma-
dels im Alter zwischen zwei und zwolf

Jahren. Ich habe die dortige
Childcareworkerin (Tannie) in allem
unterstitz, was so den Alltag umfasste:
Windeln wechseln, morgens um finf
mal kurz ‘ne Runde drehen, die Kids
wecken und fir die Schule fertig ma-

chen, Essensausgabe, Hausaufga-
benbetreuung am Nachmittag, ins Bett
bringen, Geschichten erzéhlen und
vorlesen. Einfach das Wichtigste -
Freizeitgestaltung und ihnen die Liebe
und Zuneigung geben, die sie sonst
einfach zu selten bis gar nicht bekom-
men.

Und nebenbei habe ich noch rasch ein
wenig Afrikaans und ein ganz, ganz
bisschen Setswana gelerntJ.

Ich wirde sagen, allein von meinen
Sprachkenntnissen her ist mir selbst
wirklich bewusst geworden, dass ich
echt ein Jahr weg war und nicht nur ein
paar Wochen.

Die Zeit verging einfach wie im Flug
und dementsprechend waren die letz-
ten paar Wochen vorm Abflug auch ein
wenig mit Stress verbunden und Schlaf
wurde Uberbewertet.

Neben meiner Arbeit dort war ich be-
schaftigt mit der Arbeitssuche in
Deutschland, denn auch hier muss es
ja weitergehen.

Ich wollte auch viel Zeit noch mit mei-
ner Rasselbande verbringen, Ab-
schiedsgeschenke uberlegen und be-
sorgen. Ich wollte auch gemeinsam mit
den anderen ein Konzept fur ein Ab-
schlusskonzert entwerfen, Requisiten
besorgen und tben.

Eine far mich noch sehr wichtige Sa-
che war, einen Spendenaufruf zu star-
ten, um meinen Kids noch eine letzte
super Uberraschung zu bereiten.

An dieser Stelle mochte ich mich auch
noch einmal recht herzlich bei allen
bedanken, die mir und meinen Kiddies



mit nur einer kleinen Geldspritze gehol-
fen haben (von manchen Spendern
weil3 ich bis heute nicht, wer sie sindJ)

Und vor allem DANKE an das Team
der Familie geLENKig, die mir die
Moglichkeit gaben, ein wenig Uber
meinen Traum zu berichten und
dadurch die ,Spritzen® einbrachten.

Der Spendenaufruf war fur zwei Aktio-
nen gedacht — zum einen wollte ich
meinen Madels eine super Spielekiste
zum Abschied schenken, ebenso ein
paar Fotocollagen und zum anderen
wollte ich noch etwas Besonderes mit
ihnen unternehmen: Ein Besuch auf
der Lowenfarm war geplant und ja, ich
habe beides umsetzen kénnen.

Es kam genug Geld zusammen um
zwei Wochen vor Abflug noch mit 25
Madels und zwei Tannies waschechte
Lowen zu besichtigen.

Morgens, nach dem Fruhstlick ging es
los und alle waren aufgeregt, denn
keiner wusste wo es hingeht. Nur der
Busfahrer war eingeweiht, erst als wir
ankamen und man das Schild mit ei-
nem Lowen sah wurden die Augen der
Kinder noch gro3er und strahlten ein-
fach jede Menge Freude aus!

Fur viele war es das erste Mal, dass
sie einen Lowen sahen und dann so
nah. Es gab einen kleinen Rundgang
Uber die Farm, mit Futterung und strei-
cheln, anschlie3end gab es die von mir
besorgten Hotdogs, einen Cooldrink
und ein Packchen mit Sweeties.

Ich glaube das Strahlen in den Augen
hielt an, bis sie am Abend vor Erschop-
fung einschliefen. Und glaubt mir, so
bin auch ich eingeschlafen mit einem
Lacheln im Gesicht.

Da sieht man einfach mal wieder, was
man mit nur kleinen Geldspritzen und
ein paar Telefonaten erreichen kann.

Dann waren auch schon die letzten
zwei Wochen so gut wie um und es
hiel3 Abschied nehmen.

Die Kinder und das ganze Kinderheim
hatten ein Abschlusskonzert fur uns
Freiwillige organisiert und jedes der
einzelnen Hauser flhrte etwas fur sei-
nen Volontar auf, somit auch fir
mich...

Zu Beginn meines Freiwilligendienstes
habe ich meinen Kindern mal Ballon-
modellage beigebracht, kleine Tiere
aus Ballons machen und siehe da, es
hat so gepragt, dass sie es am Abend
des Abschlusskonzertes fir mich noch
einmal machten. Naja, und wie es so
ist wurde ich dann noch auf die Bihne
gebeten, um ein letztes Mal mit allen
gemeinsam eine Springmaus zu kno-
ten J

Und ja, ich wusste einfach nicht wie
viel Tranenflissigkeit nur ein einzelner
Mensch besitzt und in so kurzer Zeit
vergiel3en kann. Nach dem Ende des
Konzertes gingen wir dann alle mit un-
seren Kindern nochmal in die Hauser
und ich Ubergab ihnen drei Fotocolla-
gen mit Bildern von dem vergangen
Jahr, jedes Kind bekam noch ein Bild
mit sich und mir, ein selbstgemachtes
Armband und deutsche SufZigkeiten.

Ebenso gab es fir alle gemeinsam
eine riesige Spielebox mit:
Twister, Spielsammlung, eine Stell-
Spieltafel mit Kreide, eine Socken-
Handpuppe, die wir mal gemeinsam
gebastelt hatten, Ballons und eine
Pumpe fir Modellage, Schwimmflugel,
eine Uhr und das Alphabet als Holz-
puzzle fur die Jingeren zum Lernen,



Federball, einen Netball, Plastikball
und noch ein paar Kleinigkeiten.
Puh, das war ein Trubel und Gefihls-
chaos kann ich euch sagen.

Auf der einen Seite freuten sich die
Kinder Uber die Sachen und ich mich,
dass sie sich freuten und die Uberra-
schungen gelungen waren und auf der
anderen Seite war uns allen bewusst,
dass es ,Auf Wiedersehen” heif3t, auf
eine unbestimmte Zeit.

Gemeinsam in einem grofRen Kuschel-
Knuddel-Knubbel standen ca. 25 Girls
und ich noch an die 20min, bis ich sie
dann endlich ins Bett bringen konnte.
Am schwersten aber fiel der Abschied
glaube ich mit meiner Jungsten. Sie ist
zweil und heil3t Keoratile und auch
wenn sie noch so jung ist, hat sie ver-
standen was abging. Sie kam erst An-
fang des Jahres ins Kinderheim und
fing mit der Zeit an hin und wieder
mich Mama zu nennen... So die letz-
ten zwei/ drei Wochen wurde sie im-
mer anhanglicher und jedes Mal, wenn
ich das Haus verlassen habe, musste
ich ihr etwas von mir geben, dass sie
wusste ich komme wieder. Somit auch
beim Abschied — ich habe sie zufallig
am nachsten Morgen doch noch ein-
mal gesehen und sie ist mir gleich auf
den Arm gesprungen und hat geklam-
mert, ich gab ihr eine meiner Sonnen-
brillen und dann konnte ich sie lang-
sam wieder von meinem Arm abset-
zen.

Dann ging es auch schon zum Office,
allen Angestellten ,Auf Wiedersehen®
sagen und auch das war echt hart fur
mich, vor allem von meiner Tannie
mich zu verabschieden fiel mir schwer.
Danach ging es in den Bus, ein paar
Orte weiter zum Abschlussseminar und
am nachsten Tag hiel3 es dann ab in
den Flieger mit einem gepackten
Rucksack voller gemischter Gefihle.
Man vermisste schon jetzt alle, doch
man freute sich auch auf Zuhause,
Freunde und Familie.

srempt

Und hier bin ich nun wieder, gesund
und heile zuriick in Deutschland. Wah-
rend des ganzen Jahres hatte ich ab-
solut keine gravierenden Probleme mit
meinen Gelenken und die drei Kilo an
Medikamenten, die mir mein Doc si-
cherheitshalber mitgegeben hatte, sind
so ziemlich komplett wieder mit zuriick
geflogend.

Das einzige was mir in die Quere kam,
waren meine Mandeln und die habe
ich mir dann hier direkt rausnehmen
lassen — alles super!

Jetzt, wo ich mich wieder in Deutsch-
land befinde heil3t es dann mal intensi-
ve Jobsuche und meinen Traumjob
findend.

Wer was weil3, ich bin offen flr Neues
und ziehe so ziemlich Uberall hinJ.
(bin gelernte Kauffrau fur Tourismus
und Freizeit, habe aber auch mittler-
weile Interesse am sozialen Bereich
mit Kids & Teens).

Ja, das war es von meinem Jahr.
Ein Jahr voller Erinnerungen, neuer



Erfahrungen, fremder Menschen und
Kultur, Erlebnisse u.v.m. Dieses Jahr
hat mich sehr gepragt und wird immer
ein Teil von mir bleiben.

Und an alle unter euch, die vielleicht
auch einmal Interesse haben an ei-
nem Auslandsjahr — habt keine Angst
bzgl. eurer Erkrankung. Die Medika-
mente, auf die man angewiesen ist,
kann man in der Regel ohne weiteres
mitnehmen und wenn es mal hart auf
hart kommt, gibt es auch vor Ort Arzte,
die es schon drauf haben.

i il o] -
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Und wenn es nicht Sudafrika sein soll,
sondern Namibia oder sonstwo, das
geht schon! Schaut euch einfach bei
www.weltwaerts.de um. Ist echt top!
Also bis dann und wer weil3, vielleicht
hort man von dem Einen oder Anderen
dann auch bald mal was Uber seinen
Freiwilligendienst. Bei Fragen darf man
sich auch gerne bei mir melden,
schreibt einfach an:
dorothee.fuhse@gmail.com

Liebe Grulie,

Eure Doro

) erweh im Stift

Am 15. November lauschten 28 inte-
ressierte Jugendliche begeistert den
Erfahrungen von Dorothee. Sie hatte
eine Prasentation und Videos mitge-
bracht um dber ihr Auslandsjahr zu
berichten. Die eindrucksvollen Bilder
und die personlichen Erzéhlungen
sorgte bei den Zuhoérenden fur Fern-
weh — und bei dem ein oder anderen
auch dafur, sich tatsachlich fir ein
Freiwilligendienst im Ausland zu inte-
ressieren. Anschliel3end wurden fleil3ig
Email- und Internet-Adressen ausge-
tauscht.

CG


http://www.weltwaerts.de
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45 Jahre Erfahrung!
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WwOrPer@ LCH®E®
Meisterservice fur alle Marken!

Mehr als nur eine Automarke finden
Sie im Autohaus Schroers. Neben
unserer Hausmarke Toyota bieten wir
Ihnen ein grolRes 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. Naturlich mit voller
Herstellergarantie.

Wir sind auch nach dem Autokauf
fur Sieda!

Fur Wartungen und Reparaturen ste-
hen Ihnen 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 -

N,

- "

TOYOT.

NICHTS IST
UNMOGLICH

DAIHATSU

MADE IMN JAPARM

Vermittlung
von Neufahrzeugen
verschiedener Marken

Stephan Schroers
Inhaber

Autohaus Schroers GmbH
Vorster Stral3e 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




Fachleute aus ganz Deutsch-
land zu Besuch

Zu einem spannenden Treffen fanden
sich Psychologenlnnen, Sozialarbeite-
rinnen, Erzieherinnen und Lehrerinnen
am 21./22.11.2014 im St. Josef-Stift
ein. Unsere Kolleginnen und Kollegen
kamen aus 10 Kliniken und Ambulan-
zen aus ganz Deutschland.

Anlass war das 2. Treffen des ,Ar-
beitskreises Psychosoziale Betreuung
in der Kinder- und Jugendrheumatolo-
gie“ in Sendenhorst. Organisiert wurde
die Veranstaltung vom Bundesverband
Kinderrheuma in Kooperation mit der
Klinik fur Kinder- und Jugendrheumato-
logie im St. Josef-Stift. Von den insge-
samt 29 Teilnehmerinnen nutzten viele
erstmalig die Mdglichkeit des Aus-
tauschs unter Fachkollegen.

Aber auch 3 Teilnehmer aus der Pflege
und der Physiotherapie zeigten mit
ihrer Teilnahme ihr Interesse am psy-
chosozialen Fachaustausch.

Bei einer Auftaktveranstaltung im Ja-
nuar diesen Jahres in Garmisch-
Partenkirchen hatte sich der Arbeits-
kreis gegrindet mit dem Ziel, die psy-
chosozialen Mitarbeiter zu vernetzen,
die fachliche Arbeit zur Betreuung
rheumakranker Kinder und Jugendli-
cher qualitativ weiterzuentwickeln und
an neue Entwicklungen anzupassen.

Was nach dem ersten Lesen etwas
trocken klingen mag, war tatséchlich
ein sehr lebendiges und von einer

herzlichen  Atmosphare
Treffen.

In Sendenhorst haben wir das Gliick in
einem relativ grof3en psychosozialen
Team zusammenarbeiten zu kdénnen,
wozu zwei Sozialarbeiterinnen, zwei
Psychologen, zwei padagogische Mit-
arbeiterinnen und vier Lehrer gehoren.
Hier arbeiten aber nicht nur vier Pro-
fessionen sondern auch 3 Institutionen
zusammen, namlich die Klinik fur Kin-
der- und Jugendrheumatologie, die
stadtische Schule fir Kranke und der
Bundesverband Kinderrheuma e.V.

begleitetes

Viele andere Fachkollegen sind langst
nicht so vernetzt sondern viel ofter als
.Einzelkampfer’ anzutreffen. Mag es
auch immer mehr Orte geben, wo Kin-
derrheuma (meist ambulant) behandelt
wird, so fehlen dort oft psychosoziale
Mitarbeiter. Viele Familien werden am-
bulant zwar medizinisch und therapeu-
tisch behandelt, aber bei der Krank-
heits- und Schmerzbewaltigung, in
Fragen zu Schule und Beruf, ihren
Rechten im Sozial- und Gesundheits-
system, werden sie oft allein gelassen.

= H

In kleinen Arb_eitsgruppen wurden viele
Erfahrungen ausgetauscht.

Nach der Begrif3ung durch den Chef-
arzt Dr. Ganser stellten die einzelnen
Bereiche ihr psychosoziales Betreu-
ungskonzept vor. Arnold lllhardt gab
einen Einblick in seine psychologische
Arbeit, Peter Heidenreich stellte das
Schulkonzept vor.

Phyllis Piech und Judith Seebroker
brachten den Teilnehmern das péada-
gogische Konzept im Spielzimmer na-



her wahrend Christine Goring und Ka-
thrin Wersing den Bundesverband Kin-
derrheuma e.V. und ihre sozialpada-
gogische Arbeit ndher beleuchteten.

Nach der anschaulichen und - wie von
Herrn lllhardt gewohnt - angenehm
kurzweiligen Vorstellung des Behand-
lungskonzeptes von Schmerzpatienten
im St. Josef-Stift machten sie die Teil-
nehmer gegen 19 Uhr auf den Weg in
das Hotel ,Waldmutter, wo unsere
Gaste untergebracht waren. Bei guter
Verpflegung konnten wir in informeller
Runde bereits viele Kontakte kntupfen
und erste Erfahrungen austauschen.

In der ,,Waalan]ut'térz wurde es gemiit-
lich

Am nachsten Morgen startete nach
einer Hausfuhrung die berufsbezogene
Arbeit in Kleingruppen. Wahrend die
Psychologen Uber einheitliche Diagno-
se und Testverfahren diskutierten, ging
es bei den Lehrern Uberwiegend um
die unterschiedlichen Schulkonzepte.
Die Sozialarbeiter erstellten einheitli-
che Grundsatze flur die Betreuung von
Patienten mit Schmerzverstarkungs-
syndromen. Austausch und Vernet-
zungstand bei den Erzieherinnen im
Vordergrund.

In der Reflexionsrunde ging es an-
schlieend auch um eine mdgliche
Anbindung der Arbeitsgruppe an die
Gesellschaft fur Kinder- Jugendrheu-
matologie zur fachlichen Anerkennung
und zur gegenseitigen Unterstitzung.

Viele Teilnehmer lobten unser Konzept
in Sendenhorst mit der Mischung aus
Klinik, Schule und Selbsthilfe.

Die Rickmeldung einer Teilnehmerin
zeigte dies deutlich:
,Euch in Sendenhorst noch einmal
einen ganz herzlichen Dank fur die
Organisation unseres fruchtbaren Tref-
fens. lhr seid wirklich ein tolles Team!
Ich war schwer begeistert von dem
schonen Gebaude, ich konnte den
Geist des Hauses spuren; sehr viel
Sorgfalt, Umsicht und Toleranz.”
Doch auch wir Fachleute aus Senden-
horst nahmen viele Eindricke mit und
wir stellten wieder fest dass der ,Blick
Uber den Tellerrand” sich immer lohnt.
KW

REDAKTIONSSCHLUSS

fUr die ndchste Ausgabe von Familie
geLENKIgist der

1. Marz 2015

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

Sollten Sie bestimmte Winsche,
Themenvorschl&ge oder Kritikpunk-
te haben, so lassen Sie esuns gerne
wissen. Am besten an illhardt@st-
josef-stift.de senden. Wir recherchie-
ren gerne fir Sie!




Der ,,Doc-Ganser-Style*

Gedanken und Erinnerungen zum 25.

Jubilaum der Klinik fur Kinder- und
Jugendrheumatologie.

Von Arnold lllhardt

Die Jahreszahl 25 hat bei uns Men-
schen eine ganz besondere Bedeutung
und viele Leser werden sich noch recht
gut daran erinnern, wie ausgelassen
sie ihren 25. Geburtstag gefeiert haben
(falls aufgrund bewusstseinserweitern-
der Substanzen die Erinnerungsfahig-
keit noch intakt war). Bei Ehepaaren,
die sich 25 Jahre ertragen haben oder
auch bei Dienstjubilaen geht es haufig
nicht minder festlich, dafir haufig et-
was beschaulicher zu. Bei letzteren
Festivitdten sind Rickblicke wie ,Weil3t
du noch® oder ,damals war es noch so
und so“ typisch, wahrend ein frisch
gebackener 25jahriger in der Regel

Das waren Zeiten: Gerd Ganser mit seiner
ersten Sekretarin Irmgard Greive

wohl kaum zurtick, sondern meist nach
vorne schaut. Bei Dr. Gerd Ganser, der
am 1. Oktober diesen Jahres das 25.
Abteilungsjubilaum der Klinik fur Kin-
der- und Jugendrheumatologie feierte,
gab es in den letzten Wochen wohl
mehrere Blickrichtungen: Zuriick, nach
vorn, aber auch ein Blick auf das Hier
und Heute.

Bei Filmarbeiten zu dem Video:
,Kinderrheuma, was’n das?*

In meiner Tatigkeit als Psychologe, vor
allem aber als Mensch und Freund
habe ich Gerd Ganser zwar nicht die
komplette Zeit, aber immerhin stolze
19 Jahrchen begleitet, so dass ich
zwar nicht mehr die Kinder-, wohl aber
die ersten Turnschuhe leibhaftig miter-
lebt habe. Was die ersten und sicher-
lich auch nicht immer ganz leichten
Jahre anbetrifft, muss ich auf die z.T.
mundlich Uberlieferten Chroniken zu-
ruckgreifen. Bei so manchem gemein-
samen Wein oder auch bei Kaffee mit
Platzchen aus der legendaren Blech-
dose erzahlte der Arzt mit viel Leib und
Seele von den Griunderjahren der Ab-
teilung. Und immer leuchten seine Au-
gen dabei, wenn er von den Improvisa-
tionen, besonderen Momenten, aber
auch Schwachstellen erzahlt, manch-
mal spielt auch eine diebische Freude
mit, wenn es darum geht, jemanden im
positiven Sinne ausgetrickst zu haben.

Wichtige Namen, die in diesen 25 Jah-
ren eine besondere Rolle spielten,
mochte ich bewusst auslassen. Ich
liefe nur Gefahr, jemanden zu verges-
sen, denn — und genau das ist Gerd
Ganser’'s Maxime — es geht nur ZU-
SAMMEN und da ist JEDER wichtig
und bedeutend. Ein Grundsatz, der
heute leider in vielerlei Hinsicht in Ver-
gessenheit geraten ist. ,Ilch bin zwar
der Chefarzt und mir ist diese Rolle
auch durchaus bewusst, aber ohne
das multidisziplindre Team ware eine



umfassende Betreuung der Patienten
gar nicht méglich“, umschrieb er ein-
mal diesen Gedanken des Miteinan-
ders.

Eine Abteilung zu eréffnen ist kein Zu-
ckerschlecken, das macht man nicht
mal eben so, auch wenn die Ge-
schaftsfuhrung, die arztliche Leitung
des Hauses oder das Kuratorium von
Anfang an von der ldee begeistert wa-
ren und den jungen Kinderarzt mit al-
len Moglichkeiten unterstitzten (und
dies auch bis heute tun.)

,Das Kuratorium und die Geschaftsfuh-
rung haben das junge Pflanzchen be-
hitet und gegossen, so dass es sich
beschitzt zu einer kréftigen Pflanze
mit heute 43 Betten entwickeln konnte®,
kommentierte Dr. Ganser diese Pio-
nierzeit in seinem Vortrag bei der gro-
Ren Jubilaumsfeier im November die-
ses Jahres. Doch bis diese Pflanze
Wurzeln schlagen konnte, musste vor
allem bei den medizinischen Behérden
viel Uberzeugungsarbeit geleistet wer-
den, was gern auch schon mal mit
~,dem Bohren von dicken Brettern“ ver-
glichen wurde. Aber auch dicke Bretter
waren mal kleine Pflanzchen, nur ver-
gessen sie das gerne, die Bretter!

Schulung mal anders!

Wer - egal ob als Patient oder als Mit-
arbeiter - Gerd Ganser kennt, weil3,
dass der Chefarzt niemand ist, der im
zugeknopften Zweireiher hinter seinem
stets vollgepackten Schreibtisch Hof
halt, wie man es von so manchem Me-
diziner kennt, sondern ein Arzt zum

Anfassen ist. Und fragt man sich heute,
worin die Kunst bestand und noch be-
steht, eine dermal3en erfolgreiche Ab-
teilung aufzubauen, so hat dies eine
ganze Menge mit dem Menschen Gerd
Ganser zu tun. Ich habe in meinem
Leben nur wenig Zeitgenossen erlebt,
die innerhalb kirzester Zeit so viele
Ideen und Visionen aus dem Armel
gezaubert haben.

-Haben das jetzt alle verstanden?*

Nicht jeder kann diesem ,Ganseris-
mus” folgen, doch auch nicht jeder
macht sich die Muhe, die dahinter lie-
genden Gedanken zu verstehen. Oder
vielleicht war man auch, wie es mir
manchmal ging, noch damit beschétftigt,
den letzten Einfall zu verdauen. Ich
habe Menschen erlebt, die ihre Augen
verdrehten, wenn er mal wieder mit der
ihm eigenen Lust am Planen und Ver-
netzen einen Vorschlag zur verbesser-
ten Patientenfihrung, einer neuen Be-
handlungsweise oder Therapiemal3-
nahme in einer der unzahligen Bespre-
chungen ausflihrte.

Doch genau jene Augenverdreher wa-
ren es oft, die anschlieRend diese Ver-
anderungen oder Verbesserungen
durchaus zu schatzen wussten. Denn
als Chefarzt hatte Gerd Ganser vor
allem eines in Blick: Den Arbeitsplatz
fur die vielen Mitarbeiter zu sichern
bzw. zu schaffen. So sind unter seiner
Agide nicht nur immer neue Arztstellen
entstanden, sondern er ermdglichte
auch in Kooperation mit dem Bundes-
verband Kinderrheuma e.V. bislang in
Kliniken weniger verbreitete Arbeitsbe-
reiche wie Kunst- und Musiktherapeu-



ten oder Clowns. Aus dem ,Doktor-
Ganser-hat-mal-wieder-ne-ldee“  sind
aber auch Sozialpadagogen- oder
Psychologenstellen hervorgegangen.

Dass seine ganze ldeenflut irgendwie
kanalisiert und in rechte Bahnen ge-
lenkt wurde, lag und liegt immer an
seinen ganz besonderen Sekretarin-
nen, die vor allem sein groftes Prob-
lem in den Griff zu bekommen ver-
such(t)en: Die Zeit!

' ?'J.'_:-; ‘

Mannerrunde in Freckenhorst - ohne Bier

Zu seinem 50. Geburtstag schenkte ich
Gerd Ganser ein Kinderbuch mit dem
vielversprechenden Titel ,Jetzt lerne
ich die Zeit*. Es hat leider nicht viel
genutzt, denn bis heute muss man viel
davon mitbringen, hat man einen Ter-
min mit ihm verabredet. Aber auch da
muss man vielleicht einmal den Blick-
winkel etwas verstellen: Das Problem
mit der Zeit entsteht schlicht und er-
greifend auch oft dadurch, dass er sich
viel Zeit nimmt. Und zwar aus einem
ganz besonderem Grunde: Die Men-
schen sind ihm wichtig und das ist ge-
nau der Wahlspruch, den sich die Kli-
nik zum 125. Jubildum im wahrsten
Sinne auf die Fahnen geschrieben hat.
Wenn es irgendwie und —wann mach-
bar ist, nimmt sich Gerd Ganser die
Zeit, um die Mitarbeiterin, den Kollegen,
den Patienten oder das Elternteil auf
seine schwarze Ledercouch zu bitten.

Irgendwann in meinen ersten Arbeits-
jahren salRen wir bei einem Stations-
ausflug nebeneinander auf der Bank

eines Freilichttheaters. Ich meine mich
zu erinnern, dass ,Michel in der Sup-
penschussel* auf dem Programm
stand. Wir sprachen Uber das Fotogra-
fieren, er erzahlte mir von seinen So6h-
nen, von der letzten lItalienreise und
Uber den grof3en Stellenwert der psy-
chologischen Tatigkeit auf der Abtei-
lung.

Ich reagierte anfangs etwas skeptisch.
War das hier ein Mitarbeitergesprach,
das spater mit der Ubertragung eines
weiteren Aufgabenbereichs fur mich
enden wurde?

Nein, war es nicht, es war ein freund-
schaftliches Gespréch, in dem seine
grol3e Wertschatzung gegentber der
Psychotherapie deutlich wurde. In so
mancher Klinik werden Psychologen
wie ein notwendiges, aber hin und
wieder hilfreiches Ubel behandelt. In
dieser Abteilung hingegen werde ich
regelméafig in meiner Arbeit bestatigt,
auch wenn es manchmal Kkleine
Grundsatzdiskussionen gibt, die aber
stets konstruktiv verlaufen.

»Binich jetzt im Fernseh'n?* ,Nein, im
Radio!* (Warendorf)

Wahrend man in manchen medizini-
schen Bereichen den Eindruck nicht
los wird, dass hier in altertimlicher
Dualitdt davon ausgegangen wird, der
Mensch zbge seine Psyche wie ein
Spielzeug auf Radern hinter sich her,
ist sie in dem Weltbild der Klinik fur
Kinder- und Jugendrheumatologie das,
was sie tatsachlich ist: Essentieller und
gleichberechtigter Teil des Menschen



und in einer Wechselbeziehung mit
dem Koarperlichen stehend. Neben
dieser Achtung, aber auch Achtsamkeit
fir den gesamten psychosozialen Be-
reich ist vor allem ein Aspekt beson-
ders hervorzuheben. Gerd Ganser ist
in meinen Augen jemand, der die Res-
sourcen der Mitarbeiter beriicksichtigt.
Dabei reglementiert er nicht, sondern
gibt groRe Freirdume. Als ,Wild-
pferd“ bin ich ihm sehr dankbar, Uber
die gesamte Zeit kaum bis gar nicht
domestiziert worden zu sein!

':\
Feuer und Flamme fur Alex (Alexander
Klaws)

Vor inzwischen gut 10 Jahren stand ich
mit einigen jugendlichen Patienten auf
dem Balkon des heutigen Parkfligels.
Einige hatten Tranen in den Augen.
Der Grund fur die allgemeine Bedri-
ckung: Gegenuber wurde die damalige
Schulstation, ein in die Jahre gekom-
mener Pavillon mit Bahnhofswarte-
saalcharakter, wie einige Eltern mein-
ten, dem Erdboden gleichgemacht.
Man horte schon mal den Satz: ,Das
war doch unser zweites Zuhause!* Es
war eine ganz besondere Ara, die dort
durch einen grof3en Bagger grade un-
tergepfligt wurde: Rauschende Som-
merfeste, Ubernachtungen in einem
Pfadfinderzelt, Bastelraum im Keller,
bemalte Wande in 6-8 Bett-Zimmern.
Der erwachsenen ,Denke”, man hétte
doch jetzt eine nach modernsten Stan-
dards gebaute und lichtdurchflutete
Klinik, konnten die jungen Patienten
nicht ganz so viel abgewinnen: Sie
wollten ihre alte Schulstation wieder-
haben. Zum Glick konnte eine Meute-

rei weitgehend vermieden werden und
heute erinnern sich nur noch ein paar
alte Hasen an die frihere Station im
Park und die Schwéne, die zum Frih-
stiick vorbeigewatschelt kamen.

Damit die heutige Polarstation und die
daran angeschlossene Ubergangs-
rheumatologie auf der C1l als neuer
Stern am Kinderrheumaklinikhimmel
erstrahlen konnten, wurde das Kreativ-
team nebst Chefarzt auf die Reise ge-
schickt: Oldenburg, Bremen oder Bad
Oeynhausen waren die Ziele. Hier soll-
te sich die bunt gemischte Crew Ein-
driicke von modernen Kinderstationen
einholen. Gut, die automatische Ap-
plaus-Einrichtung fir Kinder nach der
Blutentnahme oder Injektion haben wir
nicht durchbekommen, aber die Ge-
schéaftsfiuhrung konnte sich auf viele
Details einlassen, mit denen z.B. die
Farben des Polarlichts (Polarstation!)
erleuchten konnten.

4
i - = —
Mit (v.l.) Claudia Fischedick, Dr. Jurgen
Fuhse und Gaby Steinigeweg vom
Elternverein

Auch bei diesen Planungen — und da-
rum erwahne ich diese Umbruchphase
— spurte man bei Dr. Ganser: Er war in
seinem Element. Planen, organisieren,
Neuanfange wagen, aber auch die
Ideen und Vorbehalte der Mitarbeiter
einbeziehen, all das schien ihm riesig
Spall zu machen. Dass dies dem
friheren Geschaftsfiuhrer, wie in einem
Klamauk-Film der Abteilung zum 50.
Geburtstag fur Doc Ganser gut belegt,



das ein oder andere graue Haar wach-
sen liel3, ist die andere Seite der Me-
daille.

Hartnackiges Einfordern und sei es
mittels diplomatischer Aussitzstrategie
sind bis heute fruchtbare Qualitats-
merkmale des Weil3kittels. Doch wer
ihn kennt — und ich mal3e mir an, lang-
sam den Durchblick in Sachen Gerd
Ganser zu haben - spurt bei der gan-
zen Sache noch etwas ganz anderes:
Der im inzwischen grinen Ambulanz-
bereich residierende Chefarzt macht
keinen Dienst nach Vorschrift (beim
ihm brennt — leider - h&ufig noch Licht,
wenn andere schon bei der Tages-
schau sitzen) und Patienten sind flr
ihn auch keine Falle oder Diagnosen.

Wenn’'s mal schnell gehen muss!

Auch wenn es in Zeiten von Fallpau-
schalen und verklrzten Aufenthalts-
dauern oftmals schwer fallt, versucht er
stets seine humanistische Sichtweise
vom Menschen, und damit auch vom

Patienten, ins Zentrum zu ricken. Und
da der Begriff des Humanismus oft
unprézise und im falschen Kontext ge-
braucht und damit auch belachelt wird,
sei erklarend angemerkt: Mit humanis-
tisch ist die positive Einstellung und
auch Einschatzung der Fahigkeit und
Mdoglichkeiten der kleinen und grofe-
ren Patienten, zu einer besseren Exis-
tenzform zu gelangen, gemeint. FUr
den medizinischen Bereich Ubersetzt
bedeutet dies: Es geht Gerd Ganser
nie allein um den Einsatz von Medika-
menten, das Durchfihren von Thera-
pien oder noch so ausgekligelte diag-
nostische Verfahren, sondern er hat
immer auch den ganzen Mensch und
damit sein psychosoziales Umfeld und
die Lebensfuhrung im Blickfeld.

Nur so konnten MalRhahmen und Inter-
ventionen entstehen, die im bundes-
deutschen Vergleich mit anderen Kilini-
ken ihres Gleichen suchen. Transition-
station, Berufliche Orientierung (da-
mals beginnend mit dem B.O.R.L.S.-
Projekt), Patientenschulung und edu-
kative Malnahmen, Elternseminare,
hochkaratige Fortbildungen und Sym-
posien, Vernetzungen innerhalb des
Gesundheitssystems sind nur ein paar
Beispiele, die diese ganzheitliche me-
dizinische Philosophie unterstreichen.

Sicherlich gab es vor allem anfangs
Vorbilder in anderen Kliniken und im-
mer wieder schickte er Mitarbeiter los,
um uber den berihmten Tellerrand zu
schauen, aber letztendlich ist in den 25
Jahren ein ganz eigenes Sendenhorst-
Modell entstanden.

Da ich Autos langweilig finde, vermei-
de ich mal den Vergleich mit PKW-
Marken, sondern gebrauche den in der
Rheumatologie wohlbekannten Aus-
druck: Goldstandard. Spricht man Gerd
Ganser auf diese Entwicklung an, rea-
giert er mit der ihm eigenen Beschei-
denheit: ,Nein, das ist nicht mein Ver-
dienst! Das war nur moglich, weil zur



richtigen Zeit die richtigen Leute im
Team waren!* Hatte er vielleicht doch
FuRballtrainer werden sollen??

Es sind noch viele andere illustre, au-
Rergewdhnliche und vor allem mit
Weitblick versehene Aspekte zu nen-
nen. Dabei habe ich das grol3e Glick,
auch solche Momente miterleben zu
kénnen, die nicht unbedingt 6ffentlich-
keitstauglich sind: Wie wir in Berlin um
die Hauser gezogen sind oder den uns
verliehenen Byke-Tosse-Preis gefeiert
haben. Mehr sei nicht verraten!

. I
GrofRRer Doktor ganz klein!

Doch einen auf3erst wichtigen Meilen-
stein habe ich mir fur den Schluss auf-
gehoben: Die Grindung des Elternver-
eins! Auf einer Veranstaltung in Gar-
misch-Partenkirchen traf ich einen Kol-
legen aus der Schweiz. Er berichtete
mir, dass es in seiner Klinik chefarzt-
lich nicht erwiinscht sei, dass die
Selbsthilfe im Hause eingebunden
wurde. Das Sendenhorster Modell, bei
dem der Elternverein (jetzt Bundesver-
band) sogar mit einem Familienblro in
der Klinik vertreten ist, empfand er als
optimale Lésung. Goldstandard eben!

1990 baute Gerd Ganser den Selbsthil-
feverein mit anfanglich 12 Familien auf.
Heute sind es 450 Mitglieder, die sich
in 25 Treffpunkten organisieren. ,Uber
die Selbsthilfe sind Prozesse innerhalb
der Krankheitsbewaltigung méglich, die
von uns Arzten und Therapeuten nicht
in dieser Form bewerkstelligt werden

kébnnten“*. So das ,unschweizeri-
sche* Credo des Chefarztes. Musste
der Verein anfangs als zartes Pflanz-
chen noch regelmallig gedingt und
gegossen werden, ist daraus inzwi-
schen ein sich selbst organisierender
und versorgender Baum geworden, der
schon so manches Unwetter Uberstan-
den hat.

Gerd Ganser sitzt zwar im Beirat und
streut — er kann’s halt nicht lassen —
hier und da seine Ideen ein, aber er
weil3, dass er sich letztendlich auf die
Eigenstandigkeit und das Selbstma-
nagement des Vorstands und des
Teams im Familienblro verlassen
kann. Und beim jahrlichen Elternwo-
chenende in Freckenhorst sieht man
den unbekittelten und hemdsarmeligen
Chefarzt bei Bier und Bratwurst mit
Eltern reden, wahrend er zeitgleich ein
kleines Kind untersucht, das beim
Ful3ball die rheumatologisch erkrank-
ten Gelenke ein wenig Uberstrapaziert
hat. Das sind fur ihn ganz besondere
Glanzpunkte: Mittendrin und der Dok-
tortitel hangt weit weg am Haken. Und
das gilt genauso fir Karnevalsfeste,
auf denen er wahlweise als Bar, Kapi-
tdn oder rheinlandischer Zwerg ver-
kleidet die Karnevalshymnen absingt,
oder fur vom Verein organisierte Rock-
konzerte, bei denen er ,headban-
gend” seinen grauen Bart schiuttelt.
Man nennt das auch den ,Doktor-
Ganser-Style* (abgeleitet vom Dr.
Gangnam-Style).

Was fehlt noch? Ein Blick in die Zu-
kunft! Da bin ich schnell fertig: Ich
winsche Gerd Ganser, dass er bis zur
Pensionierung sein Esprit und Enga-
gement bei bester Gesundheit bewabhrt.

Im Namen des Bundesverbandes und
des Redaktionsteams von Familie ge-
LENKIig bedanke ich mich bei ,GG" fur
die viele Zeit, das Verstandnis und die
Manpower, die er fur den Verein und
das psychosoziale Team aufgebracht
hat.
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Wir michien was

gern verseellen!

Carsten Ehmer, 50 Jahre jung, wohn-
haft in Detmold ist seit dem Sommer
2014 neues Ausschuss-Mitglied im
Elternverein. Der Polizeibeamte hat mit
seiner Frau zwei Tochter (12 und 16
Jahre alt). Die jungere der beiden ist
an juveniler idiopathischer Arthritis er-
krankt.

Seit wann sind Sie beim Elternver-
ein?

Mitglied sind meine Familie und ich
seit 2013.

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

Wir waren mit unserer Tochter mehr-
mals zum stationaren Aufenthalt in
Sendenhorst. Durch den Austausch
mit anderen Betroffenen, der uns sehr
gut getan hat, sind wir auf den Verein
aufmerksam geworden und sind beige-
treten.

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

Bisher hatte ich noch keine Aufgaben,
da ich Newcomer-Ausschussmitglied
bin.

Welche Aufgaben haben Sie in Ih-
rem Amt? Was machen Sie genau?
Ich habe vor allem eine eher beratene
Tatigkeit bei den Vorstandssitzungen.
Gegebenfalls leiste ich personliche
Unterstitzung bei Veranstaltungen, je
nachdem wie man sich einbringen
kann und mochte.

Was gibt fur Sie den Ausschlag, die
ehrenamtliche Arbeit zu leisten?
Was motiviert Sie?

Ich schatze die Verdienste und die ge-
leistete Arbeit des Vereins um das
Wohl der jungen Rheumatiker sehr. In
Zukunft mochte auch ich zu der erfolg-
reichen Arbeit beitragen.

Was sind fur Sie die wichtigsten
Grunde im Verein zu bleiben?
Meiner Meinung nach ist die Aufrecht-
erhaltung des hohen Unterstitzungs-
grades des Vereins fur die Betroffenen
am wichtigsten! Daflir muss man et-
was tun, und daher bin ich dabei.
Welche Aktionen oder Projekte des
Vereins sind lhnen besonders wich-
tig?

Die Erstinformation neuer Eltern ist
sehr wichtig. Gerade zu Beginn der
Erkrankung sind die Vermittlung der
grundlegenden Informationen Uber die
Erkrankung und Auswirkungen auf den
Alltag sowie mogliche Hilfen immens
wichtig.

Schoén ist auch das Freckenhorst-
Wochenende! Ich kann jedem nur ra-
ten und empfehlen daran teilzuneh-
men.

Ich freue mich auf die Jubilaumsver-
anstaltung am 23.08.2015. Dann feiert
der Verein seinen 25. Geburtstag mit
einem grof3en Fest.

An welche Aktionen erinnern Sie
sich am Liebsten und warum?
Freckenhorst 2014 war fir uns die ers-
te Familienfortbildung. Es war ein un-



gezwungenes Wochenende unter
Gleichgesinnten. Wir haben uns sehr
wohl gefuhlt und Spal3 gehabt.

Welche Winsche haben Sie fur die
Zukunft des Vereins?

Ich habe nur die besten Wiinsche!

Wer kommt, wer geht? Wir
informieren die Leser uber neue
Gesichter im Team der Polarstation
oder Mitarbeiter, die uns verlassen

Auf der CO verstarkt nun Katharina
Wernsing das Team. Seit dem 1. Ok-
tober ist die 26jahrige Gesundheits-
und Kinderkrankenpflegerin nun im
Juppi-Stift im Einsatz.

Wo hast Du Deine Ausbildung ge-
macht?

Ich habe im St. Franziskus Hospital in
Minster meine Ausbildung gemacht.
Was genau machst Du auf der Po-
larstation?

Ich kimmere mich um die Kinder, ma-
che die pflegerische Betreuung und
Begleitung der Eltern und Kinder. Ich
schaue dass sie alle zu ihren Thera-
pien gehen und unterstutze sie bei al-
lem.

Wie bist Du zu dieser Stelle ge-
kommen?

Ich habe mich nach meinem Examen
(das war vor 5 Jahren) hier beworben.
Zu der Zeit war leider keine Stelle frei.
Dann habe ich 5 Jahre im Franziskus
gearbeitet und wurde im Sommer zum
Gespréach nach Sendenhorst eingela-
den. Ich habe auf der Station hospitiert
und die Stelle angenommen.

Was hat dich gerade an dieser Stel-
le gereizt?

Die Arbeit mit Kindern und Jugendli-
che, sowie die Arbeit in einem grol3en
Team und weil es mir Spald macht ein
neues Krankenhaus kennen zu lernen.
Auch begeistert mich die Arbeit mit
den Eltern.

Was geféllt Dir hier besonders gut?
Echt schon ist das Team, die Kinder
und die schone Atmosphare!

Wie entspannst Du Dich nach einem
anstrengenden Kliniktag?

Ich mache Sport, treffe mich mit
Freunden oder lese.

Was sind Deine Hobbys?

Ich mache gern Pilates, tanze, lese
und hore Musik und treffe mich haufig
mit Freunden.

Was ist Deine Lieblingsmusik?

Ich hore Jazz, die Charts und mag al-
les, wo man gut zu tanzen kann!

Was sind Deine Lieblingsfilme (oder
-sendungen)?

.Ziemlich beste Freunde” ist ein toller
Film.

Gibt es Schwerpunkte in Deiner Ar-
beit?

Ich achte besonders darauf dass die
Kids zu ihren Therapien gehen...

Gibt es ein besonderes Erlebnis,
das Du hier hattest?



Well ich neu bin ist fir mich jeder Tag
etwas Besonderes!

Gibt es Zukunftswinsche bezogen
auf Deine Arbeit hier?

Ich mdchte mein Team noch genauer
kennen lernen. AuRerdem bin ich nach
meiner eigenen Einarbeitungszeit of-
fen fur neue Aufgaben z.B. die Praxis-
anleitung durchfiihren zu kénnen.

Lena W.

Sonja Schopp-
mann, 24 jung
hat ihre Ausbil-
dung zur Ge-
sundheits-  uns
Krankenpflegerin
in verschiedenen
Krankenhausern
in Ahlen, Waren-
dorf, Beckum und
Sendenhorst ge-
macht.

Seit dem 1.0Oktober 2014 ist sie nun in
Vollzeit im St. Josef - Stift Sendenhorst
tatig. Schon wahrend ihrer Ausbildung,
war Schwester Sonja im St. Josef -
Stift beschaftigt. Da ihr die Arbeit hier
sehr gut gefallen hat und sie des
mehrfachen hier war, bewarb sich
Schwester Sonja. Es erfolgte ein posi-
tives Vorstellungsgesprach mit an-
schlielender Einstellung. Zunachst
einmal reizte sie das dynamische
Team auf der Station C1, was sie
schon wahrend ihrer Ausbildung ken-
nen lernen durfte. Die Mischung zwi-
schen Jung & Alt, die unterschiedli-
chen Patienten und Krankheitsbilder
waren sehr bemerkenswert. Ihr gefallt
hier besonders gut, dass sie jeden Tag
neu dazu lernt, dass die Patienten
sehr gemischt sind und es zu Ab-
wechslungen im Arbeitsalltag kommit.
Es entstehen jeden Tag neue Heraus-
forderungen! Nach einem anstrengen-
de Kliniktag, fahrt sie sofort zum Stall

und verbringt ihr Zeit mit Stallarbeit
(sauber machen, Pferd pflegen ausrei-
ten USW.).
Schwester Sonja liebt Pferde und rei-
ten, aber auch kochen, schwimmen,
reisen und, was alle Frauen lieben,
shoppen! lhr Musikstil ist sehr ge-
mischt, zwischendurch durfen die
Charts rauf und runter laufen, aber es
darf auch mal Rock sein!
Bei Konig der Lowen geht ihr Herz auf,
Disney Filme,-&Sendungen sind ein
Muss!
Ein grol3es Verantwortungsgefihl tragt
sie taglich, besonders wichtig sind die
Hygienevorschriften, die medizinische
Verantwortung, Schweigepflicht und
jedem gerecht zu werden. Ein beson-
deres Erlebnis hatte sie hier schon:
Schwester Sonja hat jemanden Mut zu
geben, der den Mut verloren hatte und
es dankbar annahm und kampfte!
Fir die Zukunft winsch sie sich (fach-
bezogene) Fortbildungen lber Rheu-
ma & Schmerzen bei Jugendlichen.
Des Weiteren findet sie es sehr gut,
dass es die Familie Gelenkig gibt und
dass dort neue Mitarbeiter vorgestellt
werden.

Sala S.

Verabschiedung
Das war es dann wohl... Mein Aner-
kennungsjahr ist vorbei und ich darf
mich nun Heilerziehungspflegerin nen-
nen J
Das Jahr hier — es war ja jetzt auch
schon mein zweites — war einfach total
klasse! Die Arbeit im Spielzimmer der
Polarstation ist total abwechslungs-
reich und es ist immer viel los! Ich
konnte vieles, was ich wahrend meiner
Ausbildung gelernt habe, umsetzten
und nattrlich auch verbessern.
Ihr mochtet wissen, was ich jetzt ma-
che? Ich lebe seit Ende Oktober in
Melbourne, Australien und arbeite als
Aupair in einer Familie. Es ist eine



groRartige Erfahrung und ich habe
schon viele neue Leute kennengelernt.
Und ich habe natirlich besseres Wet-
ter als hier (in Australien ist im No-
vember/Dezember Sommer!) J

Ich mochte mich ganz herzlich bei
meinen Kolleginnen und Kollegen und
den Kindern der Polarstation und der
C1 fur das tolle
Jahr bedanken.
Es war eine

_ wundervolle
Zeit und ich bin
mir sicher:

.Man sieht sich
immer dreimal
im Leben! J*
Macht's gut
und bis bald!

Mareike

il
» Wie wird man eigentlich”“...

unter  dieser
Rubrik stellen wir in
dieser und den
.. kommenden Aus-
L& 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 Uberhaupt den richti-
gen Beruf? Gibt es vielleicht auch Be-
rufe, die man mit Rheuma nicht ma-
chen kann? Sollte der Arbeitgeber von
der Erkrankung wissen? Wo kann man
sich informieren und welche Hilfen gibt
es? Usw...

Wie wird man eigentlich...
... Steuerfachangestellter?

Maximilian M., 22 Jahre jung und seit
seinem 3. Lebensjahr an chronischer
Polyarthritis erkrankt.

Welche Ausbildung machst Du zur-
zeit?

Seit August 14 befinde ich mich in ei-
ner kooperativen Ausbildung zum
Steuerfachangestellten in einer grof3en
Kanzlei in Mlnster.

Wie war Dein bisheriger Werde-
gang?

Nach dem Besuch der Grundschule
bin ich auf die Realschule gewechselt.
Aufgrund meiner vielen Fehlzeiten
durch meine Erkrankung, habe ich lei-
der den Realschulabschluss erst ein-
mal nicht geschafft. Ich habe jedoch
nicht resigniert und am Berufskolleg in
Ahlen meinen Realschulabschluss
spater nachgeholt und dann sogar mit
sehr guten Noten ;-)!

Welchen Schulabschluss braucht
man fr die Ausbildung?

Um die Ausbildung zum Steuerfach-
angestellten zu machen, benétigt man
den Realschulabschluss mit Qualifika-
tion.

Wie lange dauert die Ausbildung?
Die Ausbildungszeit betragt im Normal-
fall drei Jahre.

Wo kann man diese Ausbildung
machen?

Die Ausbildung ist in jeder Steuerbera-
terkanzlei méglich.



Welche Voraussetzungen braucht
man fur den Beruf?

Als Erstes auf jeden Fall Interesse und
Spald an Zahlen und kaufmé&nnischen
Ablaufen. Deshalb sind gute bis sehr
gute Noten in Mathematik schon ein-
mal Voraussetzung. Des Weiteren soll-
te man Uber einen guten Wortschatz
verfigen und darum auch entspre-
chende Noten im Fach ,Deutsch* vor-
weisen kdonnen. AulRerdem ist es wich-
tig, dass man entsprechende Compu-
terprogramme, wie z.B. ,Excel” perfekt
beherrscht, da diese zum taglichen
Umgang gehoren.

Warum hast Du Dir diesen Beruf
ausgesucht?

Von Anfang an war klar, dass ich, auf-
grund meiner Erkrankung, nur einen
Blrojob austben konnte und da der
Umgang mit Zahlen mir schon immer
viel Freude gemacht hat, war diese
Ausbildung naheliegend.

Gab es fur Dich Alternativen?

Ja, die gab es. Z.B. die Ausbildung
zum Verwaltungsfachangestellten oder
zum Burokaufmann.

Wie bist Du mit Deiner Erkrankung
im Vorstellungsgesprach umge-
gangen?

Dadurch, dass ich eine kooperative
Ausbildung mache, (in Zusammenar-
beit mit der ,FAA Bildungsgesellschaft
Ahlen®), war mein zuklnftiger Arbeit-
geber bereits Uber meine Erkrankung
informiert. Dennoch war ich nattrlich
wahnsinnig nervds, weil ich nicht wuss-
te, wie er darauf reagieren wurde,
wenn er hort, dass ich ggf. wahrend
meiner Ausbildungszeit auch mal lan-
gere Zeit ausfallen kénnte. Meine Be-
denken stellten sich aber als vdllig
grundlos heraus, denn mein Arbeitge-
ber zeigte sehr viel Verstandnis fur
meine Situation.

Was genau ist eine Kooperative
Ausbildung?

Die Ausbildung lauft nicht direkt tUber
die ausbildende Stelle, sondern lber
einen Trager, in meinem Fall die FAA.
Ich werde unterstitzt und bin abgesi-
chert, falls mir der Beruf nicht gefallen
sollte, dann kann ich aus meinem Be-
trieb raus und die Stelle wechseln.
Was ist die FAA?

Die FAA ist eine Bildungseinrichtung,
die Jugendlichen oder auch junge Er-
wachsene dazu verhilft eine Ausbil-
dung zu absolvieren oder sich einfach
nur weiterbilden zu kénnen!

Wer kann diese Ausbildung machen
und unterscheidet sie sich von einer
»hormalen* Ausbildung?

Wenn man nicht allzu gut in der Schu-
le ist oder wie ich eine Erkrankung hat
kann man sich bei dem Arbeitsamt
daruiber informieren und dann kommt
man darein, wenn man es mochte! Die
Ausbildung unterscheidet sich sofern
von anderen, das man weniger Ausbil-
dungsvergitung als die anderen be-
kommt, dafir aber auch die die ent-
sprechende Sicherheit hat, seine Aus-
bildung zu beenden!
Wie sieht Dein
tag/Tagesablauf aus?
Dadurch, dass ich meine Ausbildung in
Minster mache, muss ich morgens
schon so gegen 6.30 Uhr aufstehen
und verlasse gegen 7.20 Uhr das
Haus, um dann mit dem Bus nach
Minster zu fahren. Mein Arbeitstag
beginnt zwar erst um 9.00 Uhr, aber
durch die schlechten Busverbindun-
gen, muss ich halt schon um Einiges
friher los. Mein Arbeitsalltag sieht
dann wie folgt aus: Rechnungen sortie-
ren, Rechnungsbetrage mit sogenann-
ten ,Kontonummern“ versehen und
diese dann in unser Buchungssystem
.Datev* eingeben. AulRerdem erledige
ich noch die Post, (soweit ich dazu
schon in der Lage bin) und lerne mo-
mentan, wie man Einkommensteuer-
erklarungen bearbeitet, was fir mich

Arbeitsall-



wieder sehr spannend ist J! Montags
und freitags besuche ich das ,Hansa-
Kolleg” in Munster und gehe dort zur
Berufsschule. AnschlieRend geht es
dann wieder in die Kanzlei und so en-
det jeder Wochentag so gegen 17.30
Uhr, wobei ich allerdings erstgegen
19.10 Uhr zu Hause bin (wegen der
Busverbindung!).

Was magst Du besonders an Dei-
nem Beruf?

Da ich gerne mit Zahlen umgehe und
mir auch der Umgang mit dem Compu-
ter und den entsprechenden Bu-
chungs-Programmen sehr viel Spalfl3
macht, liebe ich meinen zuklnftigen
Beruf schon jetzt J! Ganz besonders
interessant finde ich, die Entwicklung
eines Betriebes zu beobachten und so
Einblick in seine Gewinne und Verluste
zu bekommen.Auch der Umgang mit
den Klienten macht mir sehr viel Spal3,
da ich ein &auf3erst kommunikativer
Mensch bin ;-)! Zudem hat man die
Moglichkeit, durch eine entsprechende
Weiterbildung, spater einmal Steuer-
berater zu werden und sich vielleicht
mit einer eigenen Kanzlei selbstandig
zu machen...!

Gibt es etwas, was Dir nicht so gut
an Deinem Beruf gefallt?

Ja... das Akten schleppen..!

Hast Du vorher Praktika gemacht?
Ja, ein Schulpraktikum in einem Kin-
dergarten, (da wollte ich noch Erzieher
werden, was sich aber, aufgrund mei-
ner korperlichen Einschréankungen, als
unmdoglich herausgestellt hat!), und
dann spéater in einer Steuerkanzlei,
hier in Sendenhorst. Bereits nach we-
nigen Tagen wusste ich dann, dass ich
MEINEN Beruf gefunden hatte...;-)!
Wo kannst Du spater, nach der
Ausbildung, arbeiten?

In jeder Steuerkanzlei, in Betrieben mit
eigener Buchhaltung usw. Auf3erdem
besteht die Mdglichkeit der Weiterbil-
dung, s.o.

Wo hast Du Dich Uber diese Ausbil-
dung informiert?

Bei der Jobboérse des Arbeitsamtes, im
Internet und bei der ,FAA Ahlen®.

Hatte Deine Erkrankung Einfluss auf
Deine Berufswahl?

Falls ja, welche Punkte sollte man
bei der Berufswahl bedenken?

Ja, durch meine Erkrankung kamen
natdrlich einige Berufe nicht infrage
(s.0.), und so stellte sich ziemlich bald
heraus, dass nur ein Burojob moglich
sein wirde. Es kommt immer darauf
an, welche Gelenke betroffen sind und
inwieweit man durch die Erkrankung
eingeschrankt ist. Deshalb sollte sich
jeder seine eigenen, realistischen Ge-
danken Uber seine Fahigkeiten und
Moglichkeiten machen. Auf jeden Fall
sollte der Beruf SpalR machen und den
eigenen Interessen moglichst sehr na-
he kommen ;-)!

Hast Du Tipps fur junge Leute, die
sich fur den Beruf interessieren?
Erkundigt Euch am besten bei der
Jobborse des Arbeitsamtes und macht
auf jeden Fall vorher ein mehrwdchi-
ges Praktikum in einer Kanzlei. Nur so
konnt Ihr herausfinden, ob dieser Beruf
euch auch liegt!

Gibt es noch was, was Du den Le-
sern mitteilen mochtest?

Gebt nicht auf, auch wenn es vielleicht
nicht gleich beim ersten Anlauf klappt!

So, das war's
von mir und
vielleicht habe o
ich ja bei dem
ein oder ande-
ren das Inte- —
resse an die- STEUERN
sem R —
wirklich  span-
nenden und abwechslungsreichen Be-
ruf geweckt ;-)!?
Liebe Griuf3e und ,TOI TOI TOI*
Euer Max



Forschungsarbeit zum Thema
Rheuma und Beruf

Mein Na-
me ist Re-
bekka
Wilpert,
ich bin 23
Jahre alt
und befin-
de mich
gerade im
J ersten
Semester meines Masterstudiums an
der Technischen Universitat in Dort-
mund. Dort studiere ich schulische Re-
habilitationswissenschaften, um nach
meinem Abschluss Lehrerin an einer
Forderschule zu werden. Vor einigen
Monaten hatte ich das Glick, meine
Bachelorarbeit in Zusammenarbeit mit
der Klinik fur Kinder- und Jugendrheu-
matologie des St. Josef-Stifts schrei-
ben zu dirfen. Seit meinem aul3er-
schulischen Praktikum im Sommer
2013 habe ich groR3es Interesse an den
Auswirkungen chronischer Krankheiten
auf die schulischen und beruflichen
Erfahrungen von Schilerinnen und
Schdler.

Meine Bachelorarbeit tragt den Titel
.Rheuma und Beruf — Die Einschat-
zung Betroffener auf die eigenen Be-
rufschancen und die verschiedenen
Moglichkeiten von Lehrerinnen und
Lehrern in Vorbereitung und Wahl un-
terstutzend zu wirken*.

Ich selber habe nicht das Gefiihl durch
mein Studium ausreichend auf den
Umgang mit chronischen Krankheiten
in der Schule vorbereitet zu sein, dabei
finde ich es wichtig, dass Lehrkréfte
auch in diese Richtung gut informiert
sind.

Dank der Unterstitzung des St. Josef-
Stifts, des Familienblros und vielen
jugendlichen Patientinnen und Patien-
ten konnte ich eine Umfrage zu diesem
Thema durchfihren.

Mein Anliegen war es nicht quantitative
Aussagen und Zahlen zu erheben und
diese wissenschaftlich auszuwerten,
vielmehr wollte ich anhand von Einzel-
fallen herausfinden, wie gut sich Ju-
gendliche mit der Diagnose Rheuma
auf das Berufsleben vorbereitet und
beraten fuhlen. Wenn ich an meine
zukinftige Rolle als Lehrkraft denke,
sehe ich es als meine Aufgabe an, alle
Schulerinnen und Schiler bestmdglich
zu beraten.

Dazu gehort auch der Einbezug von
chronischen Krankheiten in die Berufs-
beratung. Des Weiteren war es ein
Ziel, zu erfahren, von wem die Be-
troffenen sich bei Bedarf mehr Unter-
stitzung erhoffen. Der Fokus lag hier
besonders auf dem unterstitzenden
Einfluss und den Madglichkeiten der
Beratung, den Lehrkrafte auf die Be-
rufsvorbereitung und -—wahl haben
kénnen. Teilgenommen haben an mei-
ner Umfrage 18 Patienten und Patien-
tinnen des St. Josef Stiftes, im Alter
von 16 bis 20 Jahren. Auch wenn die
Zahl relativ gering ist, konnte ich einige
interessante Punkte herausarbeiten,
die mich dazu ermutigten mich intensi-
ver mit den Lebenslagen einzelner
Schulerinnen und Schiler zu befassen.

Dieser Artikel dient nicht dazu genaue
Zahlen zu nennen, ich mochte lediglich
die Grundergebnisse meiner Bachelor-
arbeit zusammenfassen.

Wie bereits erwartet ergaben die Er-
gebnisse der Umfrage, dass ein Grol3-
teil der Jugendlichen noch nie unter
Einbezug ihrer Diagnose beruflich be-
raten wurde.

Auch das Bewusstsein uUber die ihnen
zustehenden Hilfs- und Unterstut-
zungsmaoglichkeiten fehlte bei vielen,
obwohl ein Grol3teil angibt, diese spa-
ter in Anspruch nehmen zu wollen. Fur
viele ist die Berufsberatung mit Frau
Goring im St. Josef Stift die einzige
Erfahrung der gezielten Beratung.



Seitens der Lehrkrafte fuhlt sich keiner
der Befragten gut beraten, vielmehr
geben sie an, an Schulen oft auf Un-
verstandnis und Vorurteile zu stol3en.
Ein Grund hierfir kdnnte mangelndes
Wissen der Lehrerinnen und Lehrer
sein. Dabei winschen die Befragten
sich gerade von diesen mehr Unter-
stutzung.

Bei der Frage, in der es um die Perso-
nen geht, von denen die Patientinnen
und Patienten sich mehr Hilfe erwtin-
schen, stehen die Lehrkrafte als am
haufigsten gegebene Antwort auf Platz
eins. Obwohl rechtlich festgelegt ist,
dass jede Schilerin und jeder Schuler
individuelle Beratung erfahren soll,
scheint dies an Schulen noch nicht der
Fall zu sein.

Insbesondere mit
einem Blick auf
die mittlerweile 5 =0 .
umfangreichen 1 Y~
Moglichkeiten und 4{

ein gut ausgebau- |

tes Kooperations-Netzwerk in Bezug
auf Berufsorientierung ist es schade zu
sehen, wenn Hilfe nicht in Anspruch
genommen wird. Ausgebildete Berater
und Institutionen bieten immer wieder
ihre Zusammenarbeit an und kdnnen
von den Lehrkraften als Hilfe in An-
spruch genommen werden. Durch ge-
zieltere Beratung konnten viele Zweifel
und Angste bei den jungen Rheumati-
kern ausgerdumt werden.

Waéhrend der Bearbeitungszeit und aus
Gesprachen mit den Betroffenen wur-
de aulBerdem sehr deutlich, dass die
Jugendlichen nicht nur unter den Kkor-
perlichen Einschrankungen ihrer
Krankheit leiden, sondern auch unter
den Vorurteilen und dem Unverstand-
nis der Mitmenschen. Wahrend die
korperlichen Einschrdnkungen medizi-
nisch behandelt werden muissen, kon-
nen Lehrkrafte zumindest auf das
Selbstwertgefihl und die Entwicklung
eines positiven Selbstbildes, mit dem
Fokus auf Starken und nicht auf

Schwachen, einen grof3en Einfluss
haben.

In Zusammenarbeit mit Eltern, Arztin-
nen und Arzten und anderen Institutio-
nen muss fur jede Schulabgangerin
und jeden Schulabganger eine best-
maogliche Ausgangslage geschaffen
werden.

Ein schénes Ergebnis meiner Umfrage
ist die Tatsache, dass nur wenige der
Befragten sich durch ihre Krankheit so
eingeschréankt sehen, dass sie glauben
ihren Traumberuf nicht ausiben zu
konnen. Dennoch sehen sie die kor-
perliche Belastung in einigen Berufen
als Herausforderung an. Alle konnten
in der Frage nach den personlichen
Starken berufsrelevante Kompetenzen,
wie Teamgeist, Ehrgeiz und Durchhal-
tevermogen, aufzahlen.

Ich denke meine Befragung hat ganz
deutlich gezeigt, dass es auf den Sei-
ten der Lehrkrafte oft an Fachwissen
mangelt. Schilerinnen und Schuler
mussen in Anbetracht der eigenen
Moglichkeiten gezielt beraten werden.

Hierfur dirfen Lehrerinnen und Lehrer
auch professionelle Unterstiitzung an-
nehmen, sie missen haufig nur darauf
hingewiesen werden.
Ich wirde mir wiinschen wahrend mei-
nes Studiums besser in Bezug auf die-
sen Bereich ausgebildet zu werden.
Durch mein Praktikum und meine Ba-
chelorarbeit konnte ich bereits viel Uber
diesen Themenbereich erfahren und
hoffe, dass mir mein Studium noch
weitere Moglichkeiten hierzu bietet.
Rebekka Wilpert
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Ich wiinsch Euch zu den Weihnachtstagen

Besinnlichkeit und Wohlbehagen

und mdge auch das Neue Jahr

erfolgreich sein, wie’s Alte war!

(unbekannter Verfasser)

Liebe Leser der Familie geLENK:ig,

im Familienbiro und vor Ort haben auch in diesem Jahr

zahlreiche Menschen rheumakranke Kinder, Jugendliche und

ihre Eltern unterstitzt, begleitet und gut beraten.

Dies ist nur madglich mit vielen hilfreichen Handen von

Menschen mit Herz und Verstand. Dafiir herzlichen Dank!

Wir freuen uns sehr, Uber lhre und Eure weitere
Verbundenheit mit unserem Verein und die wertvolle
Unterstitzung ob durch personliches Engagement oder
finanzielle Hilfe — damit unsere gemeinsame Arbeit fur
rheumakranke Kinder und ihre Familien erfolgreich

weitergehen kann.

Wir winschen allen erholsame und frohliche Feiertage

sowie ein gutes und gesundes Jahr 2015.

Herzliche GriRe

Ihre und Eure Gaby Steinigeweg
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