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Themen u.a.

Verein: Klausurtagung
RAY-Jugend-Treffen
Treffpunktleiter-Workshop

Station: Karneval-HELAU!!!

Neuer Kinderarzt Herr Schua

Psychologie: rheumaVision
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Unsere Jugendgruppe RAY startet durch - mit frischem Wind und neuen Ideen.
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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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Neulich ... in Berlin. Ich trédelte durch
Charlottenburg, als ich plotzlich vor ei-
nem omindsen Laden mit der Leucht-
schrift ,Journalistisches Kaufhaus* stand.
Nun muss man ja in Berlin mit Allem
rechnen, auch bei Kaufhdusern: Es gibt
.Kaufhduser fur Alle“, ein ,Kulturkauf-
haus” und sogar ein ,Kaufhaus des Wes-
tens“. Warum also nicht auch eins fur
Journalisten bzw. das, was bei ihnen
hinten - jedenfalls tatigkeitsbezogen -
rauskommt! Die Neugierde war geweckt
und ich ruckzuck drin. Es sah dort ge-
nauso aus, wie man es sich immer
schon vorgestellt hat, nur dass man na-
turlich nie in die Verdrickung gekommen
ist, es sich vorstellen zu mussen: Alles
voller Schriftsticke, Blcher, Karteikas-
ten, Aktenordner, losen und gebundenen
Zeitungsartikeln und anderen Zeitungs-
geschreibseln. Die Feuerwehr bezeich-
net diese Zustdnde in R&umlichkeiten
auch als Brandbeschleuniger! Ahnlich
wie bei Woolworth fand ich Gber der Roll-
treppe Hinweisschilder, wo es was zu
finden gab: Wirtschaftsteil, Feuilleton,
Lokalteile, Barbusiges fir die Seite 3 und
... Freude packte mich beim Schopfe ...
Vorworte! Ja, warum hatte mir das denn
niemand vorher verraten? Da suche ich
allvierteljghrlich nach geschmeidigen
Vorworten fur Familie geLENKIg, die wie
man mir glaubhaft versicherte, auch von
einer geneigten Leserschaft gesichtet
werden, quéle mich im Vorfeld der Er-
stellung schlaflos durch Nachte und wiir-
de hier vermutlich fur den Rest meiner
Zeit als Redakteur der Familie geLEN-
Kigs versorgt sein. Schlie3lich steuert
der Bundesverband dieses Jahr auf sein
25. Jubilaum zu und darauf sollte doch
schon im Vorwort der ersten Ausgabe im
Jahr gebuhrend hingewiesen werden.
Die leicht murrisch wirkende Verkauferin
vom Bereich flr die Sportressorts hatte
mir den Tipp gegeben, wo ich die Vor-
wort-Ecke im Kaufhaus finden wirde:
Direkt hinter dem Mannerklo im Keller-
geschoss. Warum kriegt es die Chemie-

industrie eigentlich nicht hin, Pinkelsteine
angenehm duften zu lassen? Und dann
dort in einer verknautschten Bananenkis-
te der Traum meiner schlaflosen Nachte:
Lauter Vorworte. Wie ein berauschter
Plattensammler, der in einem Kramladen
bei den alten Scheiben kostbare Rarita-
ten oder Unveroffentlichtes von den
Beatles oder Rolling Stones zu entde-
cken glaubt, blatterte ich anfangs hastig-
fiebernd, spater verhaltener und
schlussendlich enttauscht durch das ins-
gesamt sparliche Dickicht an Vorwortvor-
lagen. Alles Immer-Schon-Dagewesene
und Nie-Wirklich-Gelesene ist dort in
trauter Einfallslosigkeit vereint. Kennt
man doch alles schon: Im Vorwort den
Rest des journalistischen Auswurfs
schon mal angerissen; mal eben auf ein
paar Highlights eingegangen, ohne zu
viel zu verraten; den Leser beglickwin-
schen, dass er sich genau fur diese Zei-
tung entschieden hat und gerne genutzt:
Der Hinweis auf veranderte Zeiten, Sit-
ten oder Traditionen. Gahn! Doch was ist
das unter Sonderangeboten? Ein kleiner
DinA-5- Zettel mit einem Vorwort, das in
einem journalistischen Kaufhaus in Ber-
lin beginnt und an einer Bananenkiste
mit gesammelten Vorworten endet! Ich
glaub’s nicht! Was soll das hier sein? Ein
Déja-vu-Erlebnis? Ein Alptraum? Journa-
listischer Surrealismus?
Ich horte eine monotone Musik nebst
Vibrationsgerauschen. Vermutlich k&me
jetzt die Durchsage, dass man das Kauf-
haus in wenigen Minuten zu schlie3en
gedenke oder dass die kleine Jessica im
Ballchenbad auf ihre Mami wartet. Aber
es war mein Wecker und mit dem all-
mahlichen Wachwerden sickerte lang-
sam in mein Bewusstsein: Heute war
Redaktionsschluss fur die Familie ge-
LENKig und ich misste noch das Vor-
wort ... Ach, wissen Sie was, denken Sie
sich doch einfach lhren Teil, lesen Sie
die Zeitung in aller Ruhe und freuen Sie
sich auf die néchste Ausgabe. Ich sage
nur ein Wort: Uberraschung!!

Ihr/Euer Arnold llihardt



Klausurtagung

Das Jahr begann, eigentlich wie im-
mer, mit der Klausurtagung in Fre-
ckenhorst am 09. und 10.01.15.

Fur mich war es ja Premiere und daher
war ich nattrlich ganz schon aufgeregt!
Es war doch ein komisches Gefiihl, zu
dieser Jahreszeit nach Freckenhorst
zu kommen, ansonsten kenne ich die
LVHS ja nur im Sommer bei schénem
Wetter...

Fur das Arbeitsklima und die Stim-
mung war es allerdings gut, nieman-
den drangte es mit Gewalt nach drau-
3en.

Die Agenda war vollgepackt, schliel3-
lich ist 2015 das Jubilaumsjahr fur un-
seren Elternverein - 25 Jahre, so lange
halt manche Ehe nicht!

Aber auch sonst waren viele spannen-
de Themen an Bord. Ein sehr wichti-
ges ist die denkbare Veranderung im
Vorstand.

Beim Thema Vorstand denkt jetzt jeder
erst mal, blol3 ich nicht, ich habe eh
schon genug zu tun..., richtig?

Falsch gedacht, der Vorstand des El-
ternvereins ist extrem gut strukturiert,
mit aktiven Mitgliedern besetzt und
somit sehr leistungsstark. Somit ist die
Arbeit des Einzelnen vergleichsweise
Uberschaubar. Da das Thema Rheuma
uns ja nun alle mehr oder weniger be-
trifft, kann ich euch nur dazu aufrufen,
schaut es euch doch mal an, schnup-
pert quasi mal rein. Es soll ja niemand
gleich 1. Vorsitzende/r werden.

Auch ich bin Uber die Funktion Aus-
schussmitglied in den Vorstand ge-
kommen. Ich habe bisher keine Sit-

zung und kein Treffen bereut, es lohnt
sich.

Wir sind eine grofRe Familie, beraten
uns, treffen Entscheidungen zum
Wohle unserer rheumakranken Kinder
und Jugendlichen und haben &hnlich
wie am Familienwochenende in Fre-
ckenhorst, auch viel Spal3!

An diesem Wochenende wurden wei-
terhin Themen wie der Basar, natirlich
das Jubilaum am 23.08.15, die Gestal-
tung des Kalenders 2016 und die ver-
schiedenen Workshops vorgestellt.
Auch in diesem Jahr wird es wieder ein
~Schwimmwesten-Wochenende" ge-
ben, welches ja immer sehr beliebt und
heild begehrt ist.

NEU ist, dass wir versuchen, in 2016
ein solches Wochenende auch fur Va-
ter bei den Krankenkassen zu bean-
tragen. Rolf Schirmann und ich kim-
mern uns um die Planungen. Wir be-
richten...

Es ist schon Tradition unsere Mitarbei-
terinnen, Herrn Ganser, Arnold, Phyllis,
Judith und Dieter Lohrke einen beson-
deren Dank auszusprechen und sie
zum gemdutlichen Beisammensein am
Freitagabend einzuladen. Damit be-
danken wir uns fir das grol3e ehren-
amtliche Engagement, welches sie
Jahr far Jahr fir den Elternverein auf-
bringen.

In der Summe sind es zwei vollgepack-
te Tage gewesen, die aber sehr effek-
tiv waren und uns wieder einen grof3en
Schritt nach vorn gebracht haben. Ich
freu mich schon aufs nachste Jahr,
Termin habe ich mir vorgemerkt!

Olaf Niermann

Schon mal vormerken:

Kinderrheuma-beWEGt uns —
seit 25 Jahren

Grol3es Familienfest am 23.8.2015
von 11 — 17 Uhr im Park des St. Josef-
Stifts in Sendenhorst
Wir freuen uns auf viele Gaste!




Wichtige Partner fir den Ver-
ein: Beirats-Sitzung am 19.2.15

Auch wenn es fur die einzelnen Bei-
ratsmitglieder manchmal nicht so ein-
fach ist, eine Stunde ihrer Arbeits- oder
auch Freizeit fir diese Sitzung zu er-
maoglichen, ist uns der Austausch mit
ihnen sehr wichtig.
Manche Leser werden sich vielleicht
fragen, was macht der Beirat des Bun-
desverband Kinderrheuma e.V. eigent-
lich?
In seiner Hauptfunktion steht er dem
Vorstand bei Fragen seines Arbeitsbe-
reiches beratend zur Seite.
Die Fachbereiche: Medizin, Psycholo-
gie, Pflege, Spielzimmerbetreuung,
Schule und Ergo sind jeweils durch
einen Mitarbeiter der Klinik fur Kinder -
und Jugendrheumatologie vertreten
und in der Mitgliederversammlung ge-
wahlt worden.
Ganz besonders hat es mich bei der
Sitzung am 19.02. gefreut, Helen Grul-
ke begrufRen zu kénnen. Als Vertrete-
rin der Kinder-Physiotherapeutinnen
stellt sie sich zur Verfugung und wird
von mir in der MGV am 31.05.2015
den Mitgliedern vorgeschlagen.
Weiterhin nutzen wir die Beirat-
Sitzungen auch dafir: Anliegen die
Patienten oder ihre Eltern vertrauens-
voll an uns herantragen zeitnah zu kla-
ren, bestenfalls zu beseitigen oder sie
an die zustandige Stelle weiterzuleiten.
Themen und Fragen dieser Sitzung
waren:
- Nachlese des Basars
- unser Jubilaum am 23.August
- der relativ geringe Bekanntheits-
grad des Vereins bei den Mitar-
beitern im St. Josef-Stift, wie kdonn-
te das geandert werden?
- Familienfortbildung in Freckenhorst
- Vorstellung "Boost"
Ich danke allen, die an der Sitzung
teilgenommen haben und uns in unse-
rer Arbeit unterstutzen.
Nachste Sitzung: 29.10.2015 14 Uhr.
Gaby Steinigeweg

Tipp in eigener Sache!
Unterstitzen Sie den
Bundesverband
Kinderrheuma e.V.
mit Thren Online-
Einkaufen,
ohne Extrakosten!

Ab jetzt kdnnen Sie uns auch beim
Onlineshopping finanziell unterstitzen
- ohne einen Cent mehr zu zahlen.

Auf www.boost-project.com finden Sie
Uber 500 Shops aus vielen Kategorien
(Technik, Essen, Blumen, Reisen etc.).
Die Shops zahlen boost fur jeden ver-
mittelten Einkauf eine Provision. 90%
dieser Einnahmen spendet boost an
gemeinnitzige Organisationen.

Sie kdnnen automatisch den Bundes-
verband Kinderrheuma e.V. unterstut-
zen, wenn Sie vor jedem Einkauf tGber
diesen Link zu einem Online-Shop ge-
hen und anschlieend wie gewohnt
einkaufen.
https://www.boost-project.com/de/
shops?charity_id=3061&tag=Dblbspt
Nach Ihrem Einkauf wird uns automa-
tisch eine Spende in H6he von durch-
schnittlich 5% des Einkaufswertes gut-
geschrieben.

Einfacher geht es mit der ,boost-bar”.
Das ist eine kleine App, die auf dem
PC installiert werden kann und bei je-
dem Besuch eines Online-Shops, der
das boost-Projekt unterstitzt, darauf
hinweist, dass hier Spenden Uber
boost mdglich sind. So verpasst man
keine Gelegenheit zum Spenden!

Viele weitere Informationen gibt es auf
der Seite www.boost-project.com unter
FAQ!

Bei Fragen gerne auch im Familienbi-
ro melden.

Telefon: 02526-300-1175
Mail:familienbuero@kinderrheuma.com

Vielen Dank fur lhre Unterstiitzung!
KW

Tipp: Unterstitzt
uns suchmit suren
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Spenden

Liebe Leser!

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

Falls auch Sie besondere Anlésse
nutzen mochten, um zu spenden,
stehen wir lhnen bei Fragen im Fa-
milienburo gerne zur Verfigung.

Adventlicher Budenzauber in
Leeden brachte 869,30 €

s

Budenzauber in Leeden

Der Verein "Freunde der Physiothera-
pie Leeden e.V." hat eine Woche lang
an der Rosenstr. 3 fir seine Reha-
Sportgruppen, Patienten und viele
Leedener Birger, Waffeln, Glihwein
und Kinderpunsch fiir einen guten
Zweck serviert. Besonders hat sich der
Verein Uber den Besuch der beiden
Leedener Kindergarten und des Kin-
derchors des MGV Edelweil3 Leeden
gefreut. Er brachte alle Anwesenden,
trotz Regenwetter, durch wunderschon
vorgetragene Weihnachtslieder in eine
besondere Adventsstimmung.

Auch die Kinder aus dem Leedener
Kindergarten "Pusteblume" brachten
ein Stadndchen und wurden vom Pra-

xisteam mit Waffeln und Kinderpunsch
belohnt.

Die Sprecherinnen des Vereins Silke
Koénemann und Sonja Bahr teilten vol-
ler Stolz mit, dass der gesamte Erlos
von 869,30 € dem ,Bundesverband
Kinderrheuma" zur Verfigung gestellt
wird. Eine tolle Aktion — vielen Dank!

Spende Uber 600 Dollar

Einen Scheck tber 600 Dollar fur den
Bundesverband Uberreichte Frau Book
bei einem Besuch Dr. Ganser. Das
Geld stammte noch aus dem Nachlass
Ihres Mannes. Dr. Book war viele Jah-
re als Chefarzt im St. Josef-Stift tatig.
Er entwickelte die Fachklinik fur Ortho-
padie. Nach seinem Ausscheiden war
er dem St. Josef-Stift immer noch
wohlwollend verbunden. Wir mdchten
uns noch einmal recht herzlich bel
Frau Book bedanken. Die Dame am
Schalter der Sparkasse staunte nicht
schlecht, als ich den Scheck zum Ein-
zahlen Uberreichte.

Spende zum 80. Geburtstag

Was soll man sich zum Geburtstag
wiinschen, wenn man doch alles hat?
Das dachte sich Herr Konrad Niehues
auch. Er bat daher fur seinen 80. Ge-
burtstag um Spenden fur den Bundes-
verband Kinderrheuma. Eine betracht-
liche Summe von 1.855,- € sammelte
sich an. Der Kontakt kam Ubrigens
durch seine Tochter Petra Hovel, die
Mitglied beim Bundesverband ist, zu-
stande. Wir senden ein herzliches



Dankeschon nach Velen zu Herrn Nie-
hues.

Spende zum 70. Geburtstag

Anfang des Jahres rief Frau Luzia
Friese zu einem Spendenaufruf zu ih-
rem 70. Geburtstag auf. Auch hier war
die Spendenresonanz riesig. Der Bun-
desverband erhielt die grof3e Summe
von 1.395,- Euro. Ein grol3es Danke-
schon an alle Spender und ganz be-
sonders an Frau Friese.

Spende der Rappelkiste Ahlen

Wie auch schon in 2013 und in 2014
spendeten die Mitarbeiter der Rappel-
kiste Ahlen den Erlés ihrer Weih-
nachtstombola dem Bundesverband.
Dieses Jahr war es der Wunsch der
Mitarbeiter, dass die Summe von 280 €
fur die Musiktherapie im St. Josef-Stift
verwendet wird. Der Bundesverband
freut sich wie jedes Jahr Uber dieses
tolle Engagement zugunsten rheuma-
kranker Kinder.

960 € fur den guten Zweck

Die 960 € Euro-Spende stammt aus
der Weihnachtstombola, die die Firma
Elektro Heikes aus Minster jedes Jahr
fur die Mitarbeiter veranstaltet.

Wir freuen uns Uber das herzliche En-
gagement und den Besuch von Ge-
schéftsfihrer Hubert Fogeling und Pro-
jektleiter Christian Niemitz in unserem
Familiebdro.

Rheuma &
bhel KindernEa

Spenden statt Geschenke

Anfang Februar Gberreichte Herr Lilien-
thal, Leiter des Vertriebsmanagement
der NordWestBahn aus Osnabrick,
dem Bundesverband Kinderrheuma
e.V. einen 1.000 € Scheck!

Diese gro3e Summe kam zusammen,
indem die rund 850 Mitarbeiter zum
Weihnachtsfest auf Geschenke ver-
zichteten. Ein Gremium aus Geschéfts-
fuhrung und Betriebsrat wéhlte aus
den zahlreichen, von den Mitarbeitern
der NordWestBahn eingereichten Pro-
jekten, den Bundesverband Kinder-
rheuma e.V. aus. Daruber hinaus wur-
den drei weitere Projekte geférdert.
Herr Lilienthal, selbst Vater einer an
Rheuma erkrankten Tochter, hatte den
Vorschlag eingereicht, der Gberzeugte.
Diese Finanzspritze kann der Verein
sehr gut gebrauchen.

Quelle Foto: NordWestBahn

In 2014 gingen bei uns noch folgende
Spenden ein, die wir nicht unerwahnt
lassen wollen:

Jurgen Ropertz, 100,00 €
Hurth

Christoph Beermann, 600,00 €
Sprockhovel

Rainer Neumann, 300,00 €
Jilich

Thomas Egen, 100,00 €
Mayen

Eheleute Stark, 200,00 €
Kassel




Ursula Roggen, 100,00 €
Meerbusch

KTL, Rhede 200,00 €
Eheleute Klose, 100,00 €
Achim

Monika Fiedler, 1.000,00 €
Brilon

Georg Janzing, 250,00 €
Minster

Fritz Hesselmann, 100,00 €
Sendenhorst

Tim Kahlmann, 250,00 €
Gutersloh

Dieter Averbeck, 50,00 €
Sendenhorst

Konrad Honig, 150,00 €
Munster

Eheleute Kluge, 50,00 €
Schwerte

Eheleute Ott, 100,00 €
Oerlinghausen

Eheleute Gaehrken, 150,00 €

Herten

Diese Spenden erreichten uns bereits

im neuen Jahr 2015:

Jasmin Ultsch, 50,00 €
Burgthann
Manfred Hollander, 50,00 €
Kdln
Monika Kockmeyer, 100,00 €
Mettingen
Goswin Lembeck, 100,00 €
Werlte
Eheleute Bongartz, 80,00 €
Langerwehe

DAN K ESCHIOON !

Wie geht es Aurela?

Im Jahre 2012 haben wir einen Spen-
denaufruf fir die kleine Aurela gestar-
tet. Damals sind dabei 1.080 € fur die
Behandlungskosten der kleinen Patien-
tin und Unterbringungskosten der El-
tern zusammen gekommen. Aurela
stammt aus dem Kosovo und war an
einer sehr seltenen Autoimmunerkran-
kung mit Befall der Haut und der Mus-
kulatur erkrankt, die im Kosovo nicht
behandelt werden konnte.

Seit Juli 2012 ist die kleine Patientin in
Deutschland und im St. Josef-Stift in
Sendenhorst in Behandlung.

Wir moéchten kurz berichten, wie es
heute um Aurela steht:
Erfreulicherweise konnte durch die
Therapie erreicht werden, dass es ihr
heute sehr gut geht! Sie muss zwar
noch weiterhin Medikamente nehmen,
doch das ist dank der Familienkran-
kenversicherung finanziell nun kein
Problem mehr, da Aurelas Papa in
Deutschland berufstatig ist. Zusatzlich
hatte das kleine Madchen einen Herz-
fehler, der durch eine OP behoben
werden konnte. \

Ein groRes Dan-
keschon an dieser Y
Stelle noch einmal -

an alle Spender, die sich fur Aurela
eingesetzt haben und damit eine ada-
guate Versorgung und die so wichtige
erste Behandlung des kleinen Mad-
chens ermdglicht haben. CG




Termine ++Termine++
Termine++

Bitte notieren Sie sich unsere Ter-
mine flr dieses Jahr:

29.-31.05.2015

Familienfortbildung in Freckenhorst
Wochenendseminar fur die ganze Fa-
milie.

19.-20.06.2015

»Kleine Helden-Turnier” in
Telgte _
Wie auch in letztem Jahr _Z D
findet wieder ein Fulballtur- ¥ <

nier ,Kleine Helden* der SG Telgte
statt, bei dem der Verein auch mit ei-
nem Info-Stand vertreten sein wird.

. 23.08.2015

i Jubilaumsfeier  Bun-
g " desverband  Kinder-

rheumae.V.

Bitte unbedingt vormerken. Wir feiern
unser 25jahriges Bestehen mit einem
groBen Fest im Park des St. Josef-
Stiftes. An diesem Tag gibt es neben
Spiel und Spald auch eine grol3e Tom-
bola, mit deren Erlos wir die Weiterfi-
nanzierung unserer Projekte sicherstel-

len mochten.

. -
20.09.2015 Welt=
Weltkindertag in Kéln K nd r
GroRer Stand mit Kaffee, 1@ i,
Kuchen und Informatio-
nen rund um Kinderrheuma. Helfer und
Unterstltzer sind gerne gesehen und
melden sich bitte beim Leiter des Kin-
derrheuma-Treffpunktes Koln Frank
Wagner: koeln@kinderrheuma.com
18.-20.09.2015

Schwimmwesten-

Wochenende in Bad Lippspringe
Wochenendseminar fur pflegende Mut-
ter.

20.-22.11.2015

» Ray-Wochenende”

Wie auch im letzten Jahr wird dieses
Wochenende im Jugendgastehaus am
Aasee in Minster stattfinden. Fur 15
Jugendliche im Alter zwischen 16 und
24 Jahren geht es neben dem gegen-
seitigen Austausch auch um Informati-
onen und Fortbildung zu jugendspezifi-
schen Themen.

22.11.2015

Adventsbasar des Bundes-
verbandes Kinderrheuma
im St. Josef-Stift

Tatsachlich wurden schon die ersten
Materialeinkaufe fur unseren allseits
beliebten Adventsbasar getatigt.
Angeboten wird wie jedes Jahr Selbst-
gemachtes und Selbstgebasteltes. Au-
Rerdem selbstgebackene Kuchen, Tor-
ten und Waffeln.

Der Frihe Vogel...

...bastelt, strickt und hakelt einfach
schon mal drauflos. Denn Weihnach-
ten kommt bekanntlich immer schneller
als man denkt! Wir freuen uns Uber
viele selbstgemachte Artikel fir unse-
ren Basar! J

Schwimmwesten-
Wochenende in
Bad Lippspringe

Einige Mutter warten sicherlich schon
ungeduldig auf die Bekanntgabe des
Termins fur das Schwimmwestenwo-
chenende in Bad Lippspringe.

Vom 18. - 20.09.2015 haben wir nun
fur 30 Mutter chronisch kranker Kinder
und Jugendlicher Einzelzimmer im "Vi-



mailto:koeln@kinderrheuma.com

tal Hotel" in Bad Lippspringe ein Wo-
chenende gebucht.
Unser Bestreben ist es, Mdittern die
durch die Pflege ihrer Kinder belastet
sind, in die Lage zu versetzen, auch
weiterhin gut fir sich und ihre Familien
sorgen zu kénnen.
Unser Angebot an diesem Wochenen-
de u.a.
"Wie pflege ich mich selbst um auch
zukinftig gut pflegen zu kénnen?"
Seminar und Austausch mit der 1.
Vereinsvorsitzenden Gaby Steini-
geweg und erfahrenen Muttern.
Ein  "Entspannungstraining” und
"Kunstworkshop" mit Petra Schur-
mann zum bewussten Umgang mit
seinen Ressourcen
Wellness-Angebot u.v.m.
Elne finanzielle Unterstltzung fur das
Projekt wurde bei der Barmer GEK
beantragt. Wir hoffen nattrlich auf po-
sitive Rickmeldung!
Das Anmeldeformular ist den Mitglie-
dern mit der Ausgabe dieser Familie
geLENKIig per Post zugesandt worden.
Mutter, die nicht Mitglied sind, aber an
dem Angebot interessiert sind, finden
das Anmeldeformular auf unserer
Homepage www.kinderrheuma.com

Familienfortbildungs-
wochenende in Freckenhorst

vom 29.- 31.05.2015

Auch in diesem Jahr haben wir wieder
interessante Workshops fir die Teil-
nehmer vorbereitet.

Elternprogramm
v "Kinderrheuma beWEGt uns -
seit 25 Jahren*
Informativer und unterhaltsamer
Ruckblick auf die Vernetzung zwi-
schen Medizin, Psychologie und

Selbsthilfe in den vergangenen 25

Jahren.

v ,Kinderrheuma —heute und
morgen*

Medizinischer Workshop mit Fragen

und Antworten zum Thema Rheuma

v ,Klartext"

Junge Rheumatiker erzahlen von

ihrem Leben und ihren Erfahrungen

mit Rheuma.

Vv Regionalgruppentreff

Fur alle Treffpunkt-Leiter/Innen und

Interessierte.

v ,Selbsthilfe macht stark*

Kinder- und Jugendprogramm

Kinder (7-13 Jahre):

v Kunst-Alarm
Verrlckte Kunstwerke aus
Alltagsdingen

Vv Selbstbehauptungs-Training

v Besuch auf dem Hof
Lohmann mit Tieren und viel
Spald

Jugendliche (ab 14):

Vv Film-Projekt

v , Klartext”

Junge Rheumatiker erzahlen
von ihrem Leben und ihren
Erfahrungen

Vv Selbstbehauptungs-Training

Minis (bis 6):

v/ ein buntes Programm drinnen
und drauf3en mit Basteln,
Backen, Bauen, u.v.m.

v Besuch auf dem Hof Lohmann
mit Treckerfahrt, Tieren und
viel Spald

Anderungen vorbehalten!

Fir das Wochenende stehen nur noch

Platze auf der Warteliste zur Verfi-

gung! Das Anmeldeformular und weite-

re Informationen erhalten Sie im Fami-

lienbliro oder online auf unserer
Homepage.

Wir danken dem

BKK Dachverband

BKK fur die finanzielle

Sachvarband - Unterstitzung  die-

ses Wochenendes.
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Angebote des
Bundesverbandes
far Kinder,
Jugendliche und Eltern

Kinder  und
Jugendliche ]
erhalten in Bundesverband

der Klinik in KINDERRHELMA .v
Sendenhorst ——
ein umfangreiches medizinisches und
therapeutisches Programm. Das Ziel
der Klinik und des Elternvereins ist es
auch Sie als Eltern umfassend zu in-
formieren, damit Sie nach dem Klini-
kaufenthalt den Alltag zuhause mit al-
len neuen Anforderungen gut meistern
kénnen. Je mehr Sie wissen, umso
besser und leichter ist der Umgang mit
der Erkrankung der Kinder.

Wie Sie sehen, sind mit der Zeit viele
Angebote fur Patienten und Eltern ge-
schaffen worden, die in der Klinik fr
Kinder- und Jugendrheumatologie in
Sendenhorst stattfinden.

Diese mochten wir Thnen gern einmal
vorstellen:

EFLREFFTER

Fur Kinder und Jugendliche:
Kunsttherapie gibt es seit 2010 fur
die Patienten der CO und C1. Sie findet
wochentlich in  altersentsprechenden
Gruppen statt. Petra Schirmann,
Kunsttherapeutin aus Warendorf leitet
das Angebot.

Die Musiktherapie findet in den Ferien
1-2x wdchentlich mit Tomi Basso, Mu-
siktherapeut aus Minster, statt. Kinder
und Jugendliche ,rocken” gemeinsam
mit verschiedenen Musikinstrumenten
zu unterschiedlichen Songs.

Bereits seit 2003 gibt es die Clown-
Visiten. Sie finden jeden 1. und 3.
Mittwoch im Monat statt. Mimi und Lot-
ta sorgen fur fréhlich-bunte Stimmung
auf der Station.

Jeden Donnerstag im Anti-
Schulstress-Programm lernen die 8-
13 Jahrigen spielerisch, wie sie mit
ihrer Erkrankung in der Schule umge-
hen koénnen und welche Hilfen und
Nachteilsausgleiche es gibt. Dies tragt
zu einer besseren Integration bei und
wirkt Mobbing und Ausgrenzung ent-
gegen.

Berufsorientierung fur Jugendliche
ab 14 Jahre findet jeden Montag mit
Christine Goring statt. Hier werden die
Grundziige der beruflichen Orientie-
rung mit einer chronischen Erkran-
kung, Rheuma und/ oder SVS vermit-
telt. Die Jugendlichen kénnen sich aus-
tauschen und unterschiedliche Erfah-
rungen und Vorgehensweisen bespre-
chen.

In der T-Time werden in gemdtlicher
Runde verschiedene Themen ange-
sprochen z.B. Auslandsaufenthalte,
Versicherungen, der Umgang mit Be-
horden, die erste eigene Wohnung,
etc.

Fur Kinder und Jugendliche mit SVS
und Rheuma bieten wir seit vielen Jah-
ren Schulbesuche an. Dabei fahrt
Frau Goring in die Heimatschulen und
informiert Mitschtler und Lehrer alters-
gerecht Uber die Erkrankung. Mit vielen
Bilder und Materialien bringt sie allen
die Erkrankung naher. In einer an-
schlieenden Gruppenarbeit werden
gemeinsam Losungen fur schwierige
Situationen im Schulalltag gesucht.
Voraussetzung fur den Schulbesuch
ist, dass Kinder, Eltern und Lehrer die-
sen wunschen und die Schule maximal
2h Fahrtzeit von Sendenhorst entfernt
liegt.

Fur Eltern:

Mittwochs findet ,Soziales und Recht-
liches* mit Christine Goring statt. Bei
diesem Seminar fur Eltern stehen vor
allem sozialrechtliche Themen im Vor-
dergrund, z.B. die Beantragung des
Schwerbehindertenausweises, Leis-
tungen der gesetzlichen Krankenkasse



oder der Umgang mit der Erkrankung
in Kindergarten, Schule und Beruf.
Jeden Dienstag bieten wir Elternent-
spannung an. Kathrin Wersing, Sozi-
alarbeiterin und Entspannungspéada-
gogin, ladt Eltern ein, auch einmal et-
was fur sich zu tun. Im Snoezelenraum
kénnen Eltern verschiedene Entspan-
nungstechniken kennen lernen und auf
Traumreise gehen.

Neben diesem zahlreichen Gruppen
bieten wir zusatzlich Einzelberatun-
gen an, denn vieles lasst sich besser
und entspannter unter vier Augen kla-
ren.

Um diese Arbeit auch in Zukunft weiter
fuhren zu kénnen freuen wir uns, wenn
Sie uns mit lhrer Geld- Zeit- oder
Sach-Spende bzw. mit Ihrer Mitglied-
schaft im Verein unterstitzen, denn:

7 ’ sl w 4
{/;ﬁafmzw/m W Slimker

Ein Verein lebt durch seine
Mitglieder!

Es gibt viele Moglichkeiten den Verein
zu unterstitzen. Um nur einige Bei-
spiele zu nennen:

o Zahngold sammeln

0 Spenden zu besonderen Anlassen
(Geburtstag, Pensionierung, Trau-
erfeier, Hochzeit, Jubilaum)

o Kontakt zu den Organisatoren von
Basaren, Musik- oder Sportverei-
nen suchen und im Gesprach un-
seren Verein vorstellen. Vielleicht
kann man dort eine Aktion starten
oder einen Teil des Erléses spen-
den.

Wir stellen gerne Infomaterial, Spardo-
sen und einen Spendenbrief zur Ver-
fugung. Nehmen Sie Kontakt mit unse-

rem Buro auf! (02526/ 300-1175 oder
familienbuero@Xkinderrheuma.com)

Gerne kdnnen Sie uns auch prak-
tisch unterstutzen!
Im Familienbiro dleig-
gibt es immer was

Zu tun. Sprechen ng

Sie uns einfach an, -:}

wenn ihr Kind stati- Bioponet
onar behandelt wird

und Sie etwas Zeit Ubrig haben und
diese ,spenden“ mochten. Es muss
immer etwas gefaltet, geklebt, eingeti-
tet, kopiert, aufgeraumt, sortiert
werden.

Sie kdnnen uns auch gerne bei Aktio-
nen (z.B. Jubildum, Adventsbasar)
durch lhre Anwesenheit und tatkraftige
Unterstitzung helfen, z.B. besetzen
Sie einen Stand oder helfen Sie beim
Auf- und Abbauen.

Uns, die sich seit vielen Jahren im
Vorstand und in den Treffpunkten aktiv
einbringen, hat unsere Arbeit in den
vergangenen Jahren jedenfalls eine
Menge gebracht, sicherlich nicht nur
Arbeit sondern z.B. Freundschaften,
viele Informationen und eine positive
Sichtweise fur Leben mit einer rheuma-
tischen Erkrankung.

Da gibt es Menschen, die einen auf-
fangen und verstehen.....mehr als mit
Geld zu bezahlen ware.

£S GIBT DINGE,
TIE MAN E/INFACH N"f""r
AUEINETUN KANN

Gaby Steinigeweg
& Christine Goring


mailto:familienbuero@kinderrheuma.com)
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45 Jahre Erfahrung!

HROERST)

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




Neues von den
Treffpunkten

Treffpunkt-Leiter-Workshop im
Johanniter Gastehaus

in MUnster

Treffpnkt’ler in entspannter Runde

Die Sonne schien und die Temperatu-
ren kletterten Richtung Frihling als wir
am 6. Marz 2015 an unserem Ta-
gungsort in Mlnster zusammenkamen.
Die besten Voraussetzungen also um
zwei gemeinsame informative Tage zu
verbringen.

Durch einige Krankheitsfélle dezimiert
waren letztendlich 8 Personen bei un-
serem Workshop dabei:
v Heike und Martin Wermeier
(TP Osnabrtick)
v Thorsten Stricker
(TP Oberbergischer Kreis)
Vs Sabine Kuschel
(TP Markischer Kreis)
s/ Mirja Bohlender
(TP Gottingen)
v Ute Niermann
(TP Sudliches Minsterland)
v Gaby Steinigeweg
(TP Steinfurt)
v/ Kathrin Wersing
(Treffpunkt-Koordinatorin)

Wir waren eine gute Mischung aus
Gruppen mit aktiven Treffen, Gruppen

mit telefonischer Beratung und auch
einem neu gestarteten Treffpunkt.
Nachdem der dicke Stau auf der Al
unsere Osnabricker Treffpunkt-Leiter
doch noch freigab, starteten wir mit
etwas Verspatung aber viel Elan in den
ersten Teil unseres Seminares.

In der ausfuhrlichen Vorstellungsrunde
tauchten wir bereits in die Gruppen-
strukturen ein und waren wieder er-
staunt, wie vielfaltig unsere Treffpunkte
doch arbeiten! Genau das macht auch
das Besondere aus: Jeder Treffpunkt
kann sich nach den Vorstellungen und
Ideen der Treffpunkt-Leiter und seiner
Mitglieder entwickeln. So hat sich jede
Gruppe etwas andere Schwerpunkte
gesetzt.

Anschliel3end wurde uber aktuelle und
neue Entwicklungen im Verein und im
Familienblro informiert.
Fordermdglichkeiten durch Kranken-
kassen und das Online-Shopping Por-
tal boost wurden thematisiert, genauso
wie das grol3e Vereinsjubilaum im Au-
gust 2015, das seine Schatten bereits
jetzt vorauswirft.

In gemdutlicher Runde lieRen wir den
Abend in der hauseigenen ,DrinkBar*
ausklingen, wobei viel Raum fur den
privaten Austausch blieb, hatten sich
doch viele lange nicht mehr gesehen
und gehort. Schon finde ich immer
wieder, dass zwischen den Treffpunk-
ten eine familidre Atmosphare besteht
die uns alle verbindet.

L

Samstags-Workshop zum Thema
» Konflikte in der Selbsthilfe"
Der Samstag stand ganz im Zeichen
von Konflikten, genauer genommen
deren Losung. Als Leiterin der Krisen-
hilfe Minster stieg unsere Referentin



Petra Karallus gleich mit uns in das
Thema ein. Wir mussten gar nicht lan-
ge suchen: Konflikte gab es - wie
Uberall im Leben — auch in unseren
Selbsthilfegruppen. Viele davon konn-
ten wir n&her beleuchten und vertiefen.

Frau Karallus erinnerte uns dabei im-
mer wieder daran, dass klare Struktu-
ren wichtig sind, wenn es in Gruppen
schwierig wird und zeigte uns auch
auf, dass Konflikte zuallererst mit uns
selbst und unserer Sichtweise darauf
zu tun haben. Auch sollten wir stets im
Kopf behalten, dass die Treffpunkt-
Leitung eine EHRENAMTLICHE Auf-
gabe ist, dementsprechend sollten
auch keine professionellen Anspriiche
an die Gruppenarbeit gestellt werden.
Gerade die Leiter sollten mit ihren
Kraften und Ressourcen gut haushal-
ten, denn schlie@lich hat jeder noch
(kranke) Kinder, Beruf, Haushalt, Fami-
lie usw. zu managen — von der eigenen
Freizeit ganz zu schweigen.

Viele Eindricke und Gedanken kamen
bei dem Seminar zusammen und SO
mancher Kopf war nach dem Wochen-
ende randvoll gefillt.

Ich personlich habe festgestellt: Je
kleiner die Gruppe umso intensiver
sind die Gesprache und umso mehr
kann jeder fir sich mit nach Hause
nehmen. Fur unser Thema: ,Konflikte®
war das sicher sehr hilfreich.

Im Johanniter Gastehaus haben wir
uns alle sehr wohl geflihlt, so dass wir
gerne zum nachsten Treffpunkt-Leiter-
Workshop hierher zuriickkehren. Ge-
plant ist er fir Marz 2016.

Wichtig ist mir auch nochmal klarzu-
stellen:

Unsere Treffpunktler sind fir viele Fa-
milien mit rheumakranken Kindern
enorm wertvoll! Das Gefuhl des Ver-
standenwerdens findet man eben oft
nur bei Menschen, die ahnliches erlebt
haben.

Nicht jeder ruft sofort an oder geht zu
den Gruppentreffen. Aber allein schon
zu wissen, dass es eine Gruppe in der
Nahe gibt, die man kontaktieren kann,
wenn Hilfe notig ist oder man einfach
mal nur reden will ist ein wichtiger An-
kerpunkt im oft turbulenten Alltag mit
der Erkrankung.
Danke liebe Treffpunktiler fir eure
wertvolle Arbeit, euer grol3es Engage-
ment — und einfach dafir, dass es
euch gibt!

KW

Neue Trostteddys sind da!

Frau Hasse brachte mit ihrer Tochter
Emilie einen kunterbunten Korb voller
selbstgehakelter phantasievoller Ku-
scheltiere bei uns im Biro vorbei. Da
gab es Engel, Igel, Puppen, Hasen,
Teddys und vieles mehr!
Verein
Sie wurden alle von Hand angefertigt
von ehrenamtlich tatigen Damen des
Vereins Trostteddy e.V. Sie wollen
damit kranke Kinder beim gesundwer-
den unterstitzen. Emilies Oma, Frau
Wortmeier, engagiert sich schon lange
fur den Verein und lasst auch dem St.
Josef-Stift immer wieder einige der
sulRen Exemplare zukommen.
Die Kuscheltiere werden kostenlos ab-
gegeben fir Kinder, die stationar in der
Klinik sind!
Eine wunderbare Idee! Vielen Dank!
KW



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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Die , Alten Hasen“ treffen sich!
23. August (Termin notieren!)

Die Zeit vergeht wie im Fluge. 2013
gab es fur die ,, Alten Hasen* ein Tref-
fen in Freckenhorst. Die Wiederse-
hensfreude war grof3 und wir schwelg-
ten in Erinnerungen. Wir erinnerten
uns daran wie es damals war. Man-
ches stimmte uns traurig, vieles fréh-
lich und stolz berichteten wir tGber un-
sere Kinder und erzahlten welchen
Weg sie gegangen sind. Wir hatten viel
Spal3!

Nun feiert der Verein in diesem Jahr
am 23. August sein 25jahriges Beste-
hen, das ist kaum zu glauben.

Gerne wirde ich diesen Anlass nutzen
um euch alle wiederzusehen. Das Fa-
milienfest im Park des St. Josef-Stifts
ist sicherlich eine gute Gelegenheit.
Zwecks weiterer Planungen gebt mir
bitte bei Interesse eine Rickmeldung.
(Tel. 02866/4701 oder per Mail
cl.fischedick@t-online.de).

Ich freue mich schon jetzt, die ,Oma’s
und Opa’s* wiederzusehen.

Eure "Alte Hasin" Claudia Fischedick

Ab wann bin ich
eigentlicher "Alter
Hase"?

Diese Frage bekomme
ich haufiger von Mitglie-
dern gestellt, die schon
viele Jahre im Verein
sind, wo die Kinder mitt-
lerweile aus dem Kinderrheuma her-
ausgewachsen sind oder wo es den
Kindern schon uber Jahre sehr gut
geht. Das Interesse und die Verbun-

denheit zum Verein ist nie verloren
gegangen. Heute - nach all den Jah-
ren werden die Entwicklungen und
Veranderungen der Vereinsarbeit zum
Uberwiegenden Teil nur als Mitglied
des Vereins verfolgt.
Ich kann EUCH aber sagen, ohne euer
Engagement in diesen 25 Jahren wére
der Verein vielleicht nicht das was er
heute darstellt.
Eine Teilstrecke seid ihr mitgegangen
und habt euch auf vielfaltige Weise fur
die rheumakranken Kinder und Ju-
gendlichen und deren Familien einge-
setzt. DANKE!
Wer sich hier wieder findet und ange-
sprochen fuhlt, ist im Kreise der "Alten
Hasen " immer herzlich willkommen!
Eure Gaby Steinigeweg
(auch eine alte Hasin)

Und weil es so gut zu den
Hasen passt:

Ein wunderbar buntes

Osterfes

mit vielen kleinen und groRRen
Uberraschungen,
warmem Sonnenschein
und Spall mit der Familie
wilnschen
der Vereinsvorstand
und das Team
der Familie geLENKIg

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

Sebastian Schua -
Neuer Kinderarzt auf der
Polarstation

Als quasi Neujahrsuberraschung star-
tete Sebastian Schua in seine Stelle
als Stationsarzt in der Klinik fur Kinder-
und Jugendrheumatologie ab dem 1.1.
2015.

c
Er scheint ein Minimalist zu
sein, denn sehr viel hat un-
ser Fragebogen nicht aus
ihm herausgekitzelt.

Wir wissen, dass er 34 Jahre alt ist und
in Deutschland geboren. In Erlangen

hat er Medizin studiert — Ubrigens war
es genau das was er schon immer
wollte.

Vor seiner Tatigkeit im St. Josef-Stift
hat er in einer Kinder- und Jugendarzt-
praxis gearbeitet und in einer Kinder-
klinik in Paderborn.

Was ihm besonders gut bei uns ge-
fallt? Die Abwechslung, das gute Team
und die tollen Patienten, meint er. Sein
Ziel ist es ein guter Rheumatologe zu
werden.

In seiner Freizeit ist Herr Schua vielsei-
tig interessiert. Er hort und macht ger-
ne selbst Musik, spielt gerne mit sei-
nen Kindern und mag Blicher. Aul3er-
dem geht er mit Begeisterung zum Bo-
genschiel3en und drechselt gerne.

Die Lieblingsfacher Kunst und Sport in
der Schule lassen nicht unbedingt auf
seinen heutigen Beruf schlieRen, pas-
sen aber wunderbar zu seinen Hobbys.

Nach seinen Musikwinschen befragt
bleibt Herr Schua wage, er mag gute
unkommerzielle Gitarrenmusik...

Aber als kleinen
Geheimtipp kénnen
wir sagen: Unser
Psychologe Arnold
1 lllhardt und Sebas-
== tian Schua verste-
hen sich in so mancher Hinsicht blen-
dend, da sie den gleichen - nun ja -
ungewdhnlichen Musikgeschmack ha-
ben. Was das denn nun sein soll? Tja,
am besten selbst fragen J

Herr Schua findet Q
Ubrigens, dass es ;
keinen schoneren
Beruf gibt als
Kinderarzt und
das merkt man
ihm auch an.
Denn mit seiner freundlichen, offenen
und sympathischen Art hat er schon so
manches Patientenherz erobert.

KW



Motto: Helden der Kindheit-
Karneval auf der Polarstation

Wie in jedem Jahr war das Spielzim-
mer an Altweiber auRer Rand und

Band!

1

nntn Schneewittchen und
Pumuckel sein...!?

Prinz Uli I. und sein Gefolge besuchten
unter donnernden Helau- Rufen die
groRen und kleinen bunt verkleideten
Patienten-Helden.

Stimmungskanone Pfleger Daniel rock-
te schon beim Einmarsch die Bihne
und sorgte mit ein paar Karnevals-

Auf die Probe gestellt wurde in diesem
Jahr erstmals die neue Geschaftsfih-
rerin des St. Josef-Stifts Frau Tonjann.
In verschiedenen Spielen musste sie
ihr Kénnen unter Beweis stellen. Hier-
bei war sie sich fur nichts zu schade,
krempelte die Armel hoch und sorgte
fur ordentlich Stimmung.

Auch das Kinderprinzenpaar Jojo und
Ylva gaben Vollgas, genau wie der
Prasident, die Garde, die Bodyguards
des Prinzen und die Tanzmariechen.

Am leckeren Buffet konnten sich alle
den Bauch vollschlagen.
Danke an alle Beteiligten fir die tolle
Karnevalssause.

Phyllis & Judith
Rosenmontagsumzug

Als Geschenk des Prinzen und seines
Gefolges gab es an Altweiber eine
groRe Uberraschung: Zwei jugendliche
Patienten durften am Rosenmontags-
umzug auf dem Prinzenwagen mitfah-
ren. Gemeinsam mit Frau Tonjann
warfen sie ordentlich Kamelle und ga-
ben auf dem Wagen alles.

Mindestens genauso gute Stimmung
herrschte unten an der Sendenhorster
Hauptstral3e, wo alle grof3en und klei-
nen Patienten nebst Eltern und der
Spielzimmer-Crew  bunt verkleidet
standen und jubelten!

Wie man sieht brachte das ordentlich
was ein! LECKER!!




rheumaVision

Wie rheumatisch erkrankte Jugendli-
che tUber ihre Zukunft mit der Erkran-

kung denken!
von Dipl.-Psych. Arnold lllhardt

"Wer Visionen hat, sollte zum Arzt ge-
hen", meinte der frihere Bundeskanzler
Helmut Schmidt zu seiner Blitezeit.

Dieser Spruch geistert noch heute durch
deutsche Zitatensammlungen und wird
gerne mit grol3er Begeisterung nachge-
plappert. Die Zeitschrift ,die Welt“ sprach
damals vom Pathos der Nichternheit,
obschon diese Worte des Ex-Kanzlers bei
genauerem Hinsehen wenig durchdacht
erscheinen.

Hatte es in der Geschichte der Mensch-
heit keine Visionen und Utopien gegeben,
wurden wir vermutlich noch heute versu-
chen, mittels Aneinanderreiben von Stei-
nen Feuer zu entfachen. Und selbst dazu
war irgendwann einmal eine Vision not-
wendig.

Dass irgendwann mal motorisierte Wagen
die Pferdefuhrwerke ablosten, ist einer
vorausgegangenen Vision geschuldet.
Und dass wir heute auf unseren Smart-
phones sekundenschnell ins Internet ge-
langen, ist wohl auch nicht ein Produkt
des Zufalls, sondern basiert auf Vorstel-
lungen, Ideen oder kreativen Fantasien.

Da geféllt mir der Ausspruch des oOster-
reichischen Psychologen und Aphoristiker
Gerald Dunkel schon wesentlich besser:
,Die Utopisten von heute sind die Realis-
ten von morgen!“

Was sind Utopien und Visionen? Eine
Utopie ist eine bestmogliche Wunschvor-
stellung von einer perfekten Welt, so wie
z.B. der Traum von einer gerechten Ge-
sellschaft oder von einem ewigen Frie-
den.

Diese Vorstellungen erscheinen zum jet-
zigen Zeitpunkt unrealisierbar und uner-
reichbar, doch macht man sich auf den

Weg, lassen sich
sicherlich realistische

Zwischenetappen M

erreichen. —

Eine Vision ist ein '
Zukunftsbild aus der

eigenen Vorstellung.

Es kann sowohl positiv als auch negativ
sein, aber man kann bewusst darauf hin-
arbeiten. So konnte ich mir zum Beispiel
die frihere Vision erfullen, mal in einem
ganz alten Haus zu leben oder ein Buch
zu schreiben.

In einem philosophischen Streitgespréach,
das ich in meiner Heimatstadt zu diesem
Thema organisierte, meinte ein sehr alter
Zuhorer, Utopien und Visionen seien nur
etwas fur junge Menschen. Ich war ande-
rer Meinung und hielt dagegen, dass es
doch grade wichtig ist, dass wir Alteren
mit unserem vermeintlich grof3en Erfah-
rungsschatz Wertvolles zu einer Realisie-
rung von Visionen beitragen kénnen.

Doch nehmen wir mal an, der alte Herr
hatte Recht, wie ware es dann um Visio-
nen und Trdume bei unseren jungen Leu-
ten bestellt? Haben sie uberhaupt noch
Visionen, Traume, Fantasien? Oder an-
ders gefragt: Haben sie Uberhaupt noch
Zeit dafir? Und was wird aus solchen
Visionen, wenn eine chronische Erkran-
kung wie Rheuma einen Strich durch die
Lebensrechnung macht?

Immer wieder stelle ich in Einzelgespra-
chen mit rheumatisch erkrankten Jugend-
lichen fest, dass wirkliche Traume kaum
mehr existieren. Man traumt von einem
guten Job, von einem schicken Haus o-
der von viel Geld — es scheint alles auf
diese realen Vorstellungen reduziert zu
sein.

Dass die Existenzsicherung fur viele ein
grolR3es Anliegen ist, sollte nachvollzieh-
bar sein, doch wo war der Traum von der
grol3en Liebe, einem besonderen Aben-
teuer oder einer gro3en Reise? Wenn
solche Traume unterdrtickt oder gar nicht



erst getraumt wurden, wie sieht es dann
mit einer Vision von einer Zukunft ohne
Krankheit und in diesem Zusammenhang
auch Krankenhaus aus?

In mehreren Gruppenveranstaltungen im
Rahmen von Transitions-Seminaren, in
denen es u.a. auch darum geht, sich mit
seiner Erkrankung und ihren Auswirkun-
gen auf das Leben (und somit auch auf
die Zukunft) auseinanderzusetzen, stan-
den solche Visionen im Vordergrund:

Hast du Vorstellungen, wie es ist, in 10
Jahren mit Rheuma zu leben?

Wie sollte das kinftige Krankenhaus be-
schaffen sein? Und ware es nicht viel
besser, nur noch ambulant behandelt zu
werden?

Was wiinschst du dir in diesem Zusam-
menhang von deinem sozialen Umfeld
und von der Gesellschaft ganz allge-
mein?

Jugendliche diskutieren gerne und
manchmal lassen sich sogar philosophi-
sche Neigungen feststellen, was die Aus-
einandersetzung mit Themen des Lebens
anbetrifft.

Doch bei dem Gros der Teilnehmer war
zunachst einmal eine gewisse Betreten-
heit zu spiren. Uber solche Wunschbilder
hatte man sich tatsachlich noch keine
Gedanken gemacht. Wann auch!? Und
wozu!? Denn, so der ein oder andere
Kommentar, man habe schon genug da-
mit zu tun, seinen Alltag und hier vor al-
lem den Schulalltag so zu meistern, so
dass haufig nur noch homdéopathische
Einheiten von Freizeit tberblieben.

Und was das ,Wozu“ angeht: Wen sollte
es schon interessieren, was wir Patienten
uns wunschen, war die resignierte Mei-
nung einer Patientin.

Auf eine Utopie konnten sich natirlich
alle schnell einigen: Es musste die Su-
perpille geben, mit der sich Rheuma und
Schmerzen fir alle Zeiten beseitigen lie-
Ben. Naturlich ein Medikament mit mog-
lichst wenigen Nebenwirkungen. Viele

mokierten, dass es den Pharmafirmen
nur um den Gewinn und nicht um den
Menschen gehe, denn ware es anders,
wurden sie ihre Medikamente so konzi-
pieren, dass die unerwinschten Wirku-
nen maoglichst gering blieben.

.Ich vermute mal“, so eine Jugendliche,
,2dass die das gar nicht interessiert.”

Stellt Euch einmal vor, so fragte ich wei-
ter, im Jahre 2024 waren keine Kranken-
hauser mehr notwendig, weil die Medizin
inzwischen so weit fortgeschritten sei,
dass man Rheuma rein medikamentos in
den Griff bekommen kénnte und so nur
noch eine ambulante Betreuung notwen-
dig ware.

Die Diskussion nahm uber alle Seminare
hinweg sehr schnell an Fahrt auf, denn
mal abgesehen davon, dass man an eine
solche Vorstellung von Heilung nicht
glaube, wollte die Uberwiegende Mehrheit
der Teilnehmer auf den klinischen Auf-
enthalt nicht verzichten.

Dies wurde durch mehrere Argumente
untermauert: Wichtig sei vor allem der
Aspekt des Austauschs unter Betroffe-
nen. Nirgendwo sonst habe man die Mog-
lichkeit, Jugendliche zu treffen, die eben-
falls unter rheumatischen Beschwerden
oder chronischen Schmerzen leiden. Die-
se Kommunikation im Sinne einer geleb-
ten und naturlichen Selbsthilfe sei min-
destens genauso wichtig wie Gesprache
mit dem Arzt oder anderen Therapeuten.

.Die Patienten hier in der Klinik sind oft
die einzigen, die mich verstehen*, war die
Begrindung einer 16jahrigen. Chronisch
kranke Jugendliche sind doppelt belastet,
denn im Gegensatz zu den gesunden
Altersgenossen missen sie sich zusatz-
lich zu den allgemeinen Anforderungen
der Schule mit der Erkrankung auseinan-
dersetzen und in ihrer Freizeit, soweit
eine solche noch vorhanden ist, Zeiten fur
Therapien oder Anwendungen zuhause
einplanen.

Die Klinik sei da eine gute Mdglichkeit,
mal Abstand von dem Alltagsstress zu
bekommen, auch wenn der ubervolle



Terminplan nicht grade viel Zeit zum
,Chillen” lasst.

Das Krankenhaus wurde mit einer Tank-
stelle verglichen, in der man Energie auf-
fullen kann, um wieder fir den Leistungs-
prozess gewappnet zu sein.

Zudem werteten die Jugendlichen die
Therapie- und Gesprachsangebote als
wichtige Einheiten.

~wWenn du zuhause rumsitzt, denkst du
immer, du bist der einzige auf der Welt,
der Rheuma hat. Hier bist du eine von
vielen®, brachte eine weitere Teilnehmerin
die Diskussion auf den Punkt.

Eine ambulante Versorgung oder noch
kirzere Aufenthalte in Spezialkliniken
wurden trotz ihrer vielen vordergriindigen
Vorteile strikt abgelehnt: Die Therapien
zeigen bei so kurzen Aufenthalten keine
Wirkung war die einhellige Meinung.

Viele Jugendliche beobachten die Ent-
wicklungen bei der stationdren Versor-
gung aber auch mit sehr vielen Sorgen.
Ging man fruher vielmehr auf die indivi-
duellen Bedirfnisse eines Patienten ein,
stehen jetzt vor allem Abrechnungsziffern
im Vordergrund, die sowohl das Thera-
pieprogramm vorgeben, als auch die Auf-
enthaltsdauer bestimmen.

.Man sollte darauf achten, was die Pati-
enten brauchen; das ist doch bei jedem
sehr unterschiedlich“, war eine sehr ver-
breitete Meinung.

Zudem sollte man bei dem Krankenhaus-
aufenthalt der Zukunft auch die Aufent-
haltsdauer wieder nach Bedurfnissen
bemessen:

»,Man sollte so lange in der Klinik bleiben,
bis man mit den Ergebnissen zufrieden ist
und ein geeignetes Therapieprogramm
fur sich zusammengestellt hat“. Hier se-
hen grade ,alte Hasen®, die seit vielen
Jahren die Krankenhausstrukturen, aber
auch andere Kliniken kennen, viele Ver-
anderungen, mit denen sie nicht zufrie-
den sind.

Viele Visionen entpuppten sich schluss-
endlich als alltagliche und therapiebezo-

gene Wiuinsche. Es gab aber auch sehr
ausgefallene Ideen: Rolltreppen im Kran-
kenhaus, Grof3bildschirme auf jedem
Zimmer oder ein McDonalds um die
Ecke!

Sehr angeregt wurde auch Uber gesell-
schaftliche Bedingungen fur ein besseres
Leben mit Rheuma diskutiert. ,Die Men-
schen wissen viel zu wenig Uber Rheuma
und Schmerzen bei Kindern und Jugend-
lichen, war man sich in den Runden
schnell einig. Dies fihre immer wieder zu
mangelnder Akzeptanz und zu sozialen
Problemen in der Schule oder spéter in
der Ausbildung. Die Jugendlichen
wunschten sich mehr Aufklarung z.B.
auch tber Werbung oder themenzentrier-
te Dokumentationen im Fernsehen. Hier
misse man vor allem Gleichaltrige errei-
chen, um Ausgrenzungen und Mobbing
vermeiden zu helfen.

Deswegen setzten viele Verbesserungs-
vorschlage auch direkt in der Schule an:
Man forderte Sozialarbeiter in den Schu-
len, informierte Lehrer und gemeinsame
Camps fur gemischte Altersklassen, um
so mehr soziale Kompetenz erlernen zu
konnen. Gewiinscht wurde zudem Ethik-
oder Philosophieunterricht in allen Schul-
formen. So kdnne man schon sehr frih
lernen, wie Menschen miteinander umge-
hen sollten und worauf es bei diesem
Miteinander ankommt — u.a. dann, wenn
man wie z.B. bei einer rheumatischen
Erkrankung gehandicapt ist. Bei diesen
vielen guten Vorschlagen fragt man sich,
warum man eigentlich — wie z.Z. prakii-
ziert — schulische Prozesse in die Hande
von Wirtschaftspadagogen und Politiker
legt, anstatt die Betroffenen selbst zu fra-
gen.

Ein Gutes hatte die Visionothek, wie ich
die Stunden nannte. Einige Patienten
Uberlegten, dass man sich zusammentun
und mehr einmischen musse, um etwas
zu verandern. Und dazu féllt mir wiede-
rum ein Graffiti ein, dass ich einmal in
Soest fotografiert habe: Wie kann einer
allein etwas veréndern, fragt sich die
halbe Menschheit!



Kunst- Ausstellung

Wer dieser Tage durch das ,Socken-
geschoss* wandert entdeckt eine neue
Bilderausstellung, die seit einigen Wo-
chen auf das Thema Schmerz hin-
weist.

Eindrucksvoll und aussagekraftig zei-
gen die Werke der Kinder und Jugend-
lichen, wie sie dem Schmerz begeg-
nen.

»Schmerz- eine besondere Form der
Begegnung® - so lautete das Aus-
gangsthema wahrend des kunstpada-
gogischen Angebotes, berichtet Petra
Schirmann.

Sie arbeitet schon seit 2010 als Kunst-
therapeutin mit den Patienten der Kli-
nik far Kinder- und Jugendrheumatolo-
gie in Sendenhorst zusammen. Fol-
gende Gedanken haben sich die Teil-
nehmer gemacht und zu Papier ge-
bracht:

v Was verstehe ich darunter?

v Was macht der Schmerz mit
mir?

v Wann und wo fihle ich den
Schmerz?

v Gibt es Unterschiede?

Vv Was mache ich dagegen?

Es entstanden viele kreative Kunst-
werke, die nun im Sockelgeschoss des
Parkfliigels zu bewundern sind.

Fur die Patienten wird die Kunstthera-
pie wochentlich in altersentsprechen-
den Gruppen angeboten.

Petra Schirmann, kommt aus Fre-
ckenhorst und hat selbst eine an
Rheuma erkrankte Tochter.

i

Finanziert wird die Kunsttherapie
durch den Bundesverband Kinder-
rheuma e.V. der dafiur auf Spenden
und Fordergelder angewiesen ist.

, Wie wird man eigentlich®...

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

Welche Gedanken haben sie sich zu
ihrer Berufs-/ Studienwahl gemacht?
Wie findet man 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...
... Sozialversicherungs-
fachangestellter?
Tom ist 23 Jahre alt und steht mit bei-
den Beinen fest im Berufsleben. Wel-
chen Beruf er trotz der juvenilen idio-




pathischen Arthritis, ausubt, erfahren
Sie hier:

Welchen Beruf Gbst du zurzeit aus?
Ich habe den Beruf des Sozialversiche-
rungsfachangestellten (Sofa) bei der
BARMER GEK gelernt. Momentan ar-
beite ich fur die BARMER GEK in Mul-
heim an der Ruhr im AulRendienst.

Wie war dein bisheriger ,Werde-
gang“?

Ich bin nach meinem Realschulab-
schluss auf ein Wirtschaftsgymnasium
in Essen gegangen, habe allerdings
schnell festgestellt, dass ich Lust habe,
mein eigenes Geld zu verdienen und
habe mich nach Ausbildungsplatzen
umgesehen. Durch ein Praktikum bei
der BARMER GEK bin ich dann an
meinen Ausbildungsplatz dort gekom-
men.

Welchen Schulabschluss braucht
man fur diese Ausbildung?
Eigentlich Abitur. Es kommt aber auch
immer auf den Arbeitgeber und das
Alter an, in dem man sich bewirbt. Ich
hab ja auch kein Abitur.

Wie lange dauert die Ausbildung?
3 Jahre

Wo kann man diese Ausbildung ma-
chen?

Bei eigentlich jeder groReren Kranken-
kasse. Man kann aber auch Sofa mit
dem Schwerpunkt Rentenversicherung
bei einem der Rentenversicherungs-
trager lernen.

Welche Voraussetzungen braucht
man fur diesen Beruf?

Man sollte auf jeden Fall gerne mit den
unterschiedlichsten Menschen zu tun
haben wollen. Es geht nichts Gber ein
offenes Auftreten, da man sehr viel
Kundenkontakt hat. Die Noten in
Deutsch und Mathe sollten ganz gut
sein. Englisch ist glucklicherweise nicht
ganz sooo wichtig :D Eine Grundvo-
raussetzung ist auch geduldiges und
aufmerksames Zuhoren. Immerhin
kommen viele Menschen zu einem, die
sich wegen ihrer Krankheiten grofie
Sorgen machen und die sich freuen,
wenn sie das jemandem erzéahlen kon-
nen, der sich um diese Menschen
kiimmert und sich ihrer Probleme an-
nimmt.

Warum hast du dir diesen Beruf
ausgesucht?

Weil die oben genannten F&higkeiten
und Interessen total auf mich zutreffen.
Ich finde es schon, den Leuten die
Angst zu nehmen und ihnen in dieser
fur sie schwierigen Zeit helfen zu kon-
nen.

Gab es fur dich Alternativen? Z.B.
Falls es mit der Ausbildungsstelle
nicht klappt.

Hatte es mit einer Ausbil- ¢
dungsstelle nicht geklappt, < = >
hatte ich das Wirtschafts-
gymnasium weiter besucht.

i VP

Wie bist du mit deiner Erkrankung
im Vorstellungsgesprach umgegan-
gen?

Ich halte es fur extrem wichtig, das
anzusprechen und offen damit umzu-
gehen. Es weckt bei den Vorgesetzten
Verstandnis, wenn mal was wegen der
Erkrankung nicht so klappt. Sollte ein
Arbeitgeber da ein Problem mit haben,
ist es ohnehin nicht der richtige Arbeit-
geber fur mich.



Wie sieht dein Arbeitsalltag/ Tages-
ablauf aus?

Das ist echt schwer zu beantworten,
weil meine Tatigkeit so vielseitig ist. In
der Regel bin ich morgens bei Firmen
unterwegs und berate die Perso-
nalsachbearbeiter in samtlichen Fra-
gen zur Sozialversicherung. Manchmal
bin ich allerdings auch in meiner Funk-
tion als Jugendberater in Schulen und
fuhre dort Bewerbertrainings durch.
Nachmittags bin ich dann oft bei Leu-
ten zu Hause, um dort zu beraten. Das
ist echt cool, weil da alle Altersstruktu-
ren dabei sind. Vom 15-jahrigen Schu-
ler, der Tipps fur sein Bewerbungsver-
fahren haben mdchte bis zur 84-
jahrigen Dame, die es nicht mehr
schafft, in die Geschaftsstelle zu kom-
men. Es wird aber auch jede Menge
telefoniert.

Was magst du besonders an dem
Beruf?

Eigentlich alles! Ich finde es total inte-
ressant, mich auf die unterschiedlichs-
ten Typen von Mensch einzustellen.

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

N6! Ich bin echt zufrieden. Das einzige
was manchmal etwas nervt, ist wenn
man von Leuten angepampt wird. Aber
da muss man dann druiber stehen;)

Wo kannst du spéater nach der Aus-
bildung arbeiten?

Bei jeder Krankenkasse. Aber da die
Ausbildung qualitativ echt hochwertig
und schwierig ist, hat man auch als
Quereinsteiger bei anderen Unterneh-
men gute Chancen.

Wo hast du dich Gber diese Ausbil-
dung informiert?

Nach meinem Praktikum wusste ich,
dass ich da Bock drauf habe.

Hatte deine Erkrankung Einfluss auf
deine Berufswahl? Falls ja, welche

Punkte sollte man bei der Berufs-
wahl bedenken?

Eigentlich nicht. Der Beruf lasst sich
allerdings sehr gut mit der Erkrankung
ausfuhren.

Hast du Tipps fur junge Leute, dies
sich fur den Beruf interessieren?
Man muss sich auf jeden Fall darauf
einstellen, auch jede Menge Freizeit zu
investieren. Ich hatte bei der BARMER
GEK insgesamt 13 Lehrgange und
nach 11 davon haben wir echt an-
spruchsvolle Klausuren geschrieben.
Da muss man sich schon auf seinen
Hintern setzen und lernen. Ich kann
aber fir mich sagen, dass es sich ge-
lohnt hat;)

Gibt es noch was, was du den Le-
sern mitteilen méchtest?

Ich kann nur nochmal betonen, wie
wichtig ich einen offenen Umgang mit
der Erkrankung finde. Ich persdnlich
bin mit einer Ausnahme ausschliellich
auf Verstandnis und Hilfe gestol3en.

Jhl";

Kannst du _

noch wei- '_‘

netseiten

empfehlen

setipps geben?
http://www.planet-beruf.de/ ist eine
werbertrainings auch gerne vorstelle.
Da gibt es viele nitzliche Informatio-

tere Inter-

ij & hl
oder Le- ﬂf‘u '_]'_ by
Internetseite die ich bei meinen Be-
nen.

Wie wird man ei-
gentlich...
.. Erzieherin???

Name: Bine D.
Alter: 23 Jahre
Erkrankung: juvenile
idiopatische Polyarthritis



http://www.planet-beruf.de/

Welche Ausbildung machst du zur-
zeit?

Zurzeit bin ich im letzten Jahr der Aus-
bildung zur staatlich anerkannten Er-
zieherin.

Wie war dein bisheriger ,Werde-
gang“?

Nach dem Hauptschulabschluss habe
ich an der Berufsbhildenden Schule
meinen Realschulabschluss nachge-
holt. Mit diesem Abschluss konnte ich
die zweijdhrige Ausbildung zur staat-
lich anerkannten Sozialassistentin be-
ginnen, die ich mit Erfolg abgeschlos-
sen habe. Anschlief3end habe ich mit
der Erzieherausbildung begonnen, in
der ich mich zurzeit noch befinde.

Welchen Schulabschluss braucht
man fur deine Ausbildung?

Um mit der Erzieherausbildung zu be-
ginnen bendtigt man in Rheinland-
Pfalz auf jeden Fall die mittlere Reife.
AulRerdem den Abschluss als staatlich
anerkannte/r Sozialassistent/in. Natur-
lich gibt es auch weitere Vorausset-
zungen, um ohne die Sozialassistenz
in die Erzieherausbildung einzusteigen.
Ein Einstieg ist mit einer abgeschlos-
senen Berufsausbildung moglich, aber
auch, wenn man ein eigenes Kind hat,
das man selbst betreut.

Wie lange dauert die Ausbildung?
Die Ausbildung zur Erzieherin dauert 3
Jahre. Absolviert man vorher die Aus-
bildung zur Sozialassistentin sind es 5
Jahre.

Wo kann man diese Ausbildung ma-
chen?

Die Ausbildung kann man an Berufs-
bildenden Schulen fir Sozialwesen
absolvieren.

Welche Voraussetzungen braucht
man fur deinen Beruf?

Voraussetzung fur den Beruf der Er-
zieherin ist auf jeden Fall die Freude
an der Arbeit mit Kindern. Es ist auch

immer gut, wenn man kreative oder
musikalische Kenntnisse und Interes-
sen mitbringt, da in Kindertagesstatten
viel gebastelt und musiziert wird.

Warum hast du dir diesen Beruf
ausgesucht?

Ich habe mich fur diesen Beruf ent-
schieden, weil ich schon immer gerne
mit Kindern zusammen war und auch
im Kindergarten schon den Wunsch
hatte spater Erzieherin zu werden.
Wahrend meiner Schulzeit habe ich
viele Praktika in Kindertagesstétten
absolviert. In dieser Zeit wurde mir
immer mehr klar, dass Erzieherin mein
Traumberuf ist und habe mich darauf-
hin an der Erzieherschule beworben.
Auch wahrend der Ausbildung gab es
mehrere Praktika, die ich in Kinderta-
gesstatten absolviert habe. In diesen
hatte ich die Mdglichkeit, mir zu tber-
legen, mit welcher Altersgruppe ich
arbeiten moéchte und - ob ich evtl. auch
mit beeintrachtigten Kindern arbeiten
madochte.

Gab es fur dich Alternativen, z.B.
andere Berufe, falls es mit der Aus-
bildungsstelle nicht klappt?

Nach den Erfahrungen, die ich hier im
Krankenhaus gemacht habe, war Ergo-
therapeutin fur mich ein Alternativbe-
ruf.

Wie bist du mit deiner Erkrankung
im Vorstellungsgesprach umgegan-
gen?

Bei Vorstellungsgesprachen habe ich
die Leitungen Uber meine Krankheit
informiert und ihnen erklart, dass ich
nicht immer alles machen kann oder
auch mal fur langere Zeit ausfallen
kann. Alle Leitungen, mit denen ich
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dartber gesprochen habe, gingen da-
rauf ein und baten mich, zu aufern,



wenn ich etwas nicht tun kann oder
Hilfe bréauchte. In der Einrichtung, in
der ich zurzeit bin, versuchen meine
Kolleginnen mir soweit wie moglich zu
helfen, akzeptieren aber auch, wenn
ich sage: ,ich schaffe das alleine.”
Meine Chefin erklarte mir im Vorstel-
lungsgespréch, dass sie die Situation
nachvollziehen kénnte, da sie selbst
eine Form von Rheuma hat und daher
weil3 wie es ist, wenn man plotzlich
nicht mehr so kann wie vorher.

Wie sieht dein Arbeitsalltag/ Tages-
ablauf aus?

Morgens um 07.30 Uhr beginnt mein
Arbeitstag in der Kita. Der Tag beginnt
damit, dass wir in allen Raumen die
Stuhle runterstellen mussen. Sind um
diese Zeit schon Kinder anwesend,
helfen diese dabei und anschlie3end
beschaftige ich mich mit ihnen. Bis
10.00 Uhr ist Freispielphase. In dieser
Zeit suchen die Kinder sich aus, wo
und was sie spielen mochten. An 4
Tagen in der Woche findet fur die Kin-
der die ,Lernwerkstatt* statt, in der sie
spielerisch auf den Schulalltag und die
Schulfacher vorbereitet werden. Um
10.00 Uhr machen wir einen Stuhl-
kreis, in dem wir taglich ,Kalender®
machen. Jeden Tag ist ein anderes
Kind an der Reihe. Es Uberlegt dann,
welcher Tag ist, wie das Datum ist und
welcher Monat ist.. Dann wird ge-
schaut, wer noch eine Aufgabe hat
(Taschen verteilen, Teller und Tassen
verteilen, Fische futtern). Die Kinder,
die eine Aufgabe haben, erledigen die-
se und die anderen verteilen sich an
den Tischen zum Frihsticken. Dann
wird bis 11.00 Uhr gefrihstickt. An-
schlieRBend rdaumen die Kinder ihre Sa-
chen auf den Servierwagen, hangen
ihre Taschen auf und gehen sich wa-
schen. Dann ist bis 11.50 Uhr wieder
Freispielphase. Dienstags haben die
Kinder nach dem Fruhstick noch
Franzésisch. Um 11.50 Uhr werden die
Mittagskinder zum AufrAumen aufge-
fordert, gehen sich die Hande waschen

und anschlieRend zum Mittagessen,
dass sie jeden Tag von unserer Haus-
wirtschaftskraft frisch gekocht bekom-
men. Von 12.30 Uhr bis 14.00 Uhr ist
Mittagsruhe. In dieser Zeit ist fur die
Kinder, die zum Mittagessen in der Kita
geblieben sind wieder Freispielphase.
Die Kinder, die mittags abgeholt wur-
den kénnen ab 14.00 Uhr wieder in die
Kita gebracht werden. Von 14.00 Uhr
bis 16.00 Uhr ist Freispielphase. An
manchen Tagen findet auch nachmit-
tags die Lernwerkstatt fur einige Kinder
statt. Bis 16.00 Uhr werden alle Kinder
abgeholt und wir kontrollieren, ob die
Fenster und Turen in der Einrichtung
alle geschlossen sind und, ob die Lich-
ter und PCs ausgeschaltet sind.

Was magst du besonders an dem
Beruf? :
Besonders mag ich
es mich mit den
Kindern zu be-
schaftigen und ihre
Entwicklungsschrit-
te mitzuerleben.
AuRerdem finde ich
es schon, dass man die Kinder mit
kleinen Sachen, wie z.B. einer Turn-
stunde mit einfachen Spielen begeis-
tern kann. Viele Gesprache mit Kin-
dern sind auch schon. Manche Kinder
sind in vielen Bereichen sehr gehemmt
und es ist immer wieder schén mitzuer-
leben, wenn sie ihre Hemmungen ab-
legen und zum Beispiel bei einer Turn-
stunde oder einem Spiel im Kreis mit-
machen.

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

Manche Tage sind gerade im Kinder-
garten sehr anstrengend. Gerade im
Winter, wenn es schneit oder regnet
kobnnen wir mit unseren Kindern nicht
nach draul3en gehen zum Spielen. An
diesen Tagen erhoht sich der Larmpe-
gel in der Gruppe enorm und es ist
anstrengend sich zu unterhalten oder
auf ein Spiel zu konzentrieren. Aber



aulRer dem Larm, der ja in einer Kita
normal ist (wir waren ja als Kinder
auch nicht anders) ist es fur mich der
schonste Beruf den es gibt.

Hast du vorher Praktika gemacht?
Ja, ich habe schon auf der Hauptschu-
le zwei Praktika in dem Kindergarten,
in dem ich als Kind selbst war ge-
macht. Danach folgten wéhrend der
Ausbildung weitere Praktika. Zum Teil
auch mit beeintrachtigten Kindern.

Wo kannst du spéater nach der Aus-
bildung arbeiten?

Nach der Ausbildung kann ich in Kin-
dertagesstatten, in Ganztagsschulen,
Haus der Jugend, Einrichtungen fur
erwachsene Beeintrachtigte (bei uns:
Westeifelwerke) Krankenhausern mit
Kinderstationen oder in Kinder-/ Ju-
gendheimen arbeiten. In Luxembourg
werden Erzieher auch in Altenheimen
eingesetzt.

Wo hast du dich Uber diese Ausbil-
dung informiert?

Da meine Schwestern auch beide Er-
zieherinnen sind, habe ich wéahrend
ihrer Ausbildung schon mitbekommen,
wie diese ablauft. Nattrlich sind einige
Anderungen vorgenommen worden,
bis ich angefangen habe, aber im Gro-
Ben und Ganzen ist es von den Fa-
chern und den Praktika so geblieben.
AulRerdem habe ich mich hier im Kran-
kenhaus Uber den Beruf informiert, als
wir einen Ausflug zum BIZ gemacht
haben. Auch durch Gesprache mit Ka-
thrin habe ich mich dartber informiert.

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

Fur mich hatte die Erkrankung keinen
Einfluss auf die Berufswahl. Die Arzte
haben mir zwar geraten mich fir einen
anderen Beruf zu entscheiden, aber
ich habe gesagt ich mochte das ein-
fach mal versuchen. Wenn es nicht

geklappt hatte, hatte ich mich umorien-
tieren missen.

Was man auf jeden Fall bedenken soll-
te ist, dass man im Kindergarten auf
kleinen Stuhlen sitzt, ab und zu auch
mal auf dem Boden mit den Kindern
spielt und die Kinder zum Teil auch
heben muss (z.B. zum Wickeln oder
nach einer Verletzung). Dazu muss ich
allerdings sagen, gerade im Wickelbe-
reich sind mittlerweile in den Kitas
(zumindest in denen, wo ich bisher
war) Treppen oder Leitern am Wickel-
tisch damit die Kinder

selbst hochklettern @
konnen und man sie L
nicht hochheben

muss.

e

Hast du Tipps fur junge Leute, dies
sich fir den Beruf interessieren?
Mein Tipp an alle, die sich fur den Be-
ruf interessieren: Lasst euch nicht von
Aussagen anderer Leute, wie euren
Arzten von eurem Wunsch abbringen.
Macht euch selbst ein Bild, ob ihr das
korperlich schafft, macht Praktika in
Kitas oder anderen Bereichen und ent-
scheidet selbst, ob ihr das schafft oder
nicht. Denn die Arzte oder andere Per-
sonen kdnnen nicht flr euch entschei-
den und auch nicht wissen, was ihr
schafft und was nicht.

Gibt es noch was, was du den Le-
sern mitteilen méchtest?

Es gibt ja den berihmten Spruch von
J.R: ,Traume nicht dein Leben, son-
dern lebe deinen Traum."

Wenn ihr einen Traumberuf habt, ver-
wirklicht euch den Traum auch und
lasst euch nicht von anderen davon
abbringen. Jeder ist fur sich selbst ver-
antwortlich und muss selbst wissen,
was er tut und was er sich zutraut.
Hatte ich auf meine Arzte gehort, wiir-
de ich wahrscheinlich heute in einem
Buro hinter dem Schreibtisch sitzen,
wirde abends schlecht gelaunt nach
Hause kommen und hatte keinen Spalf}
an meiner Arbeit.



Fortschritte bei RAY
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Rheumatoid Arthritis's Yours

Am 21.02.15 hatte sich die ,RAY*-
Truppe endlich mal wieder versam-
melt. Insgesamt waren wir 16 Leute,
von denen auch ein paar ganz neu
dabei waren.

Thema war natirlich die Aufklarung
der Allgemeinheit Gber Jugendrheuma,
dazu wurden 3 Gruppen gebildet.

Eine Truppe erarbeitet einen Flyer.
Dazu wurde auch schon ein erstes Fo-
to geschossen (Anm. d. Red.: siehe
Titelbild!"!) und der Rest wird zurzeit
noch erarbeitet. Er soll aber aus vielen
Fakten Uber Jugendrheuma bestehen.
Der Aufbau des Flyers soll auch ,an-
sprechender* gestaltet werden. Der
Flyer soll bei Veranstaltungen verteilt
werden.

Eine andere Truppe hat sich um unse-
re eigene Homepage gekummert, die
befindet sich allerdings noch in der
Aufbauphase, ist aber in Arbeit.

Die dritte Gruppe war fur weitere ldeen
zum Thema ,Film* zustéandig. Auch
hier wurden weiter Fortschritte ge-
macht, in Bezug auf Gestaltung, Orga-
nisation und Inhalt. Wenn alles gut
geht, soll dieser am 29.-31.05. gedreht
werden. Mehr wollen wir nattrlich noch
nicht verraten. ;-) Sie sehen, auch wir
Jungen sind ganz fleif3ig...

Pia Vogel

REDAKTIONSSCHLUSS

fur die n&chste Ausgabe von
Familie geLENKIg ist der

14. August 2015.

Wir mochten Sie bzw. Euch bitten, Artikel,
Zeitungsausschnitte, Erlebnisberichte oder
sonstiges Materia bis zu
diesem Datum an unsere Anschrift
(siehe Impressum) zu senden.

Sollten Sie bestimmte Wiinsche, Themen-
vorschlage oder Kritikpunkte haben, so
lassen Sie es uns gerne wissen. Am besten
an
i[[hardt@st-j osef-stift.de senden.

Wir recherchieren gerne fir Siel
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KINDERRH EUMA eV,

So erreichen Sie das Vereinsburo:

Adresse: Westtor 7
48324 Sendenhorst

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

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

www.kinderrheuma.com

Bankverbindungen:

Sparkasse Munsterland Ost Vereinigte Volksbank Munster eG

BLZ 400 501 50 BLZ 401 600 50
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e ma beWEGt uns —
seit 25 Ja ren!

Das ist ein Grund zum Feiern!

! Auf unserem groBen F@IM llienfest, mit buntem =
4
s

allem, was dazu gehort mochten wir gerne mit Ihnen und mit Euch

Biihnenprogramm, tollen Uberraschungen, Gaumenfreuden und
I unser Jubilaum feiern.

Sonntag, e August 2015

’ von 11-17 Uhr im Park des St. Josef-Stifts in Sendenhorst.

Gesucht werden noch Helfer beim Auf- und Abbau, bei der
Standbetreuung, ftir Kuchenspenden, Tombolapreise usw.

Wer uns unterstiitzen kann meldet sich bitte im
Familienbiro:
¢ 02526-300-1175 8 familienbuero@kinderrheuma.com

Vielen Dank!
Wir freuen uns auf ein beWEGendes Fest!
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