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

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

Seit der Griindung im Mai 1990 steht der Verein betroffenen Familien zur Seite,
um sie durch Aufklarungsarbeit und soziale Angebote bei der Bewaltigung des
Alltags zu unterstutzen.

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

In unserer Selbsthilfegruppe treffen Sie mit Menschen zusammen, die das gleiche
Schicksal teilen. Sie kénnen offen Uber Gefiihle, Hoffnungen und Angste reden,
aber auch gemeinsam Spaf 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 fiir betroffene » Einrichtung und Koordination von
Familien ortsnahen Treffpunkten

» Forderung der Krankheitsbewal- » Psychologische und sozialpada-
tigung gogische Unterstltzung

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

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



Man wird nicht jinger! Ich weil3 gar nicht, wo
ich so frih am Tag die Weisheiten hernehme!
Meine Renteneintrittsalter-App zeigt nur noch
knapp Uber 3000 Tage an, die Haare werden
grauer (zum Gluck nicht weniger) und beim
Treppensteigen verspure ich schon mal eine
gewisse Kurzatmigkeit. Man sagt ja ebenfalls,
dass irgendwann mit fortgeschrittenem Alter
eine Altersmilde einsetzt, was mit vermeintli-
chen Hormonen zu tun haben soll. Also zu-
mindest musikalisch merke ich eher das Ge-
genteil, je milder, desto unertraglicher. Und
auch sonst gehen mit mir manchmal die emo-
tionalen Pferde durch. Nix mit Milde, auller
vielleicht beim Kaffee!

Mein Neffe, ein junger Arzt, fragte mich bei
einem Familientreffen einmal, warum ich ei-
gentlich in meinen Publikationen als Blogger
so entsetzlich bissige, sarkastische oder fre-
velhafte Sachen raushaue. Ich schaute ihn mit
meinem altersmildesten Blick an, zupfte weise
an meinem grauen Bart und antworte: ,Mein
Neffe, ich bin einfach zu alt, um mich mit all
der mich umgebenden Idiotie abgeben zu
muissen. Dem ganzen Schwachsinn, der mir
politisch, gesellschaftlich oder wirtschaftlich
entgegenblast, kann ich nur noch mit Sarkas-
mus begegnen. Man kann es einfach nicht
ernstnehmen!” Und dann schaute ich wieder
mit stoischem Blick auf den Rhein, uber den
wir gerade schipperten, so wie Hauptling ru-
hende Feder Uber das von der Morgensonne
geflutete Tal.

Ich méchte ja in dieser Zeitschrift nicht poli-
tisch werden (was mir verflixt schwerfallt),
aber mit Blick auf die Weltpolitik im Allgemei-
nen und die politische Situation in Deutsch-
land im Speziellen, rollen sich mir nicht nur die
FulRnagel auf, sondern krempeln sich auch
samtliche  Wutvermeidungstendenzen  auf
links. Aber gut, Schwamm driber. Politik ge-
hort nicht in die geLENKIig. Aber wo mir wirk-
lich der Kamm schwillt und sich die Halsadern
krauseln ist die alltagliche Werbung, die schon
frihmorgens beim Frihstick unter das Mar-

meladenbrot kriecht. Ich habe nichts gegen
informierende Reklame fiir eine gute Sache
oder dartber, wo ich einen vertrauenswirdi-
gen Sanitdrhandel oder Autodealer finde.
Doch mich beschleicht manchmal das Gefihl,
die Werbemachenden sehen im Zielpublikum
geistig Minderbemittelte und Friihdebile. Man-
ner definieren sich ausschlieRlich Uber Grill-
wurstchen und den Verzehr von moglichst
massenhaft Bier, Frauen verfallen beim An-
blick von Einbaukiichen mit Granitarbeitsplat-
ten in Zusténde, die man in dieser Zeitung
besser auch nicht beschreiben méchte, und
ganze Heerscharen von Menschen jubeln
Uber die Zwergpreise irgendwelcher Discoun-
ter als sei soeben der Weltfrieden ausgerufen
worden.

Als ich vorhin Altersmilde in der Suchmaschi-
ne meines Vertrauens nachgeschlagen habe,
baute sich gleich Uber den ganzen Bildschirm
die Werbung einer dieser Spasskassen auf,
um mir vermutlich ihren Zinssatz von 0,02
Prozent schmackhaft zu machen. Man fragt
sich unweigerlich, wer hier eigentlich spart.
Bei facebook, dieser gigantischen Werbema-
schine, verbringe ich viel Zeit damit, Werbung
wegzuklicken, weil ich mich weder fir Kinofil-
me mit héchstmdglichem Brutalfaktor interes-
siere, noch auch nur ein Buch bei Amazon
kaufen werde. Daflr gibt es schlieRlich Buch-
handler. Und wenn mich E-Mails erreichen, in
denen Hormonpraparate angepriesen werden
oder mir Hong aus Peng einen lukrativen Fi-
nanzplan unterbreitet, dann méchte man nur
noch schreiend aus dem Raum laufen.

Man sagt ja auch, Alte wirden zu komischen
Kauzen, wenn sich die Falten im Gesicht und
auch sonst wo mehren. Auch die Familie ge-
LENKIig ist ja inzwischen tlchtig in die Jahre
gekommen, aber im Gegensatz zu mir pra-
sentiert sie sich immer noch faltenlos (auer
Sie machen beim Lesen welche rein). Das
Blattchen ist jung, dynamisch und unpolitisch,
auBer der verharmte Vorwortschreiber verliert
mal wieder seine Contenance.

Und nun in aller mir eigenen feinen Milde: Ich
wunsche einen entzickenden Herbst, glilde-
nes Blatterrauschen und viel SpaR bei der
Lektire dieser junggebliebenen Zeitschrift.
Huch, das war jetzt auch Werbung!!!

Ihr/Euer Arnold lllhardt



Zukunftswerkstatt Verein

Bildquelle: export-akademie.de
Ein ganz neues Projekt ist im Sommer
2016 gestartet: Die ,Zukunftswerkstatt
Verein®“.
Mit professioneller Unterstlitzung von
einem externen Berater und finanziel-
ler Forderung der ,Landesarbeitsge-
meinschaft Selbsthilfe Behinderter”
und ,unternehmenswert:Mensch® be-
schaftigen sich der Vorstand, Aus-
schuss, Beirat und die Mitarbeiter des
Vereins 9 Monate lang mit folgenden
Fragen:
> Wie soll der Bundesverband Kin-
derrheuma in Zukunft aufgestellt
sein?
> Was sind aktuelle Anforderungen
und Méglichkeiten in der Selbsthil-
fe?
» Wo sind Chancen aber auch Gren-
zen ehrenamtlicher Arbeit?

Ab Juli 2016 fanden erste Treffen mit
unserem Berater Herr Massolle aus
Miunster statt.

Am 27. August fand schliellich eine
groBe Tagesveranstaltung von 9.00 —
17 Uhr im St. Josef-Stift in
Sendenhorst statt.

Zu den 18 teilnehmenden Personen
gehorten Mitglieder des geschéftsfiih-
renden und des erweiterten Vorstands
sowie des Ausschusses und des Bei-
rats. Die hauptamtlichen Mitarbeiterin-
nen des Vereins nahmen ebenfalls teil.

Zu den Themen des Tages zahlten:
- Vorstellungen Uber die zukiinfti-
ge Arbeit des Vereins

- Uberpriifung der Arbeits- und
Aufgabenverteilung und
- Ansatze zur Entlastung des
Vorstands
Der Tag begann mit einer ausfuhrli-
chen Vorstellungsrunde, in der jeder
Teilnehmer Uber seine personliche Mo-
tivation fir die Mitarbeit im Verein be-
richtete. Bereits hier wurde deutlich wie
viele den Aspekt der direkten Selbsthil-
fe von Betroffenen fir Betroffenen
schatzen und wieder (mehr) ausbauen
wollen.

Bildquelle: Knotenpunkt.org

In einer ersten Kleingruppenarbeit
wurden anschlielend mittelfristige Zu-
kunftsvisionen gesucht unter der Fra-
gestellung: Was sind die drei Haupt-
Schwerpunkte der Arbeit des Vereins
im Jahr 2018 und was gibt es dann
weniger oder nicht mehr?

Viele spannende Ideen und Gedanken
kamen dabei zu Tage. Gemeinsam
konnten wir uns auf die drei Themen-
bereiche Aufklarung, Selbsthilfe und
Interessenvertretung einigen, die es
auf jeden Fall im Jahr 2018 als
Schwerpunkte weiter geben sollte.

Mit diesen drei Schwerpunkten wurden
in einer weiteren Gruppenarbeit kon-
krete Aufgaben verbunden und auch
Uberlegt, ob diese eher von Hauptamt-
lichen oder von Ehrenamtlichen Uber-
nommen werden sollten.

AbschlielRend ging es in einer Gruppe
darum herauszufinden, wie eine star-
kere Einbeziehung von Mitgliedern in
Aufklarung und Selbsthilfe gelingen
kann. Die andere Gruppe beschaftigte



sich derweil mit dem Thema Gestal-
tung der Arbeit im Vorstand. Die
Hauptaufgaben wurden gesammelt
und deren Verteilung diskutiert. Die
Frage wie Vorstandsarbeit attraktiver
und machbarer werden konnte fur
neue Familien konnte hingegen nur
noch anfanglich besprochen werden.

Klar wurde fiir alle an diesem Tag:
Es ist und bleibt viel zu tun aber der
Weg dorthin ist auch spannend. Eine
positive (Aufbruch-) Stimmung war
nach der Veranstaltung gut zu spuren.
Beim weiteren Treffen soll es dann um
die konkretere Aufgabenverteilung in-
nerhalb des Vereins gehen.

KW

Zukunftswerkstatt - die Erste

Am letzten Augustwochenende, einem
sonnigen und warmen Samstag (ich
denke ich spreche fir alle Anwesen-
den, wenn ich sage: ,Ein Hoch auf kli-
matisierte Konferenzraume!) traf sich
der Vorstand samt Ausschuss und Bei-
ratsmitgliedern im  St.  Josef-Stift
Sendenhorst zur ersten Zukunftswerk-
statt des Bundesverbandes.

In groBer Runde gab es viele Ideen

Zukunftswerkstatt — Das sagt schon
einiges aus. Zukunft und Werkstatt.
Das sind zunachst Begriffe, die wohl
bei jedem Assoziationen hervorrufen.
Zukunft: das Unbestimmte, das vor
einem liegt. Etwas, das man plant,

aber doch nie wei} wie es kommen
wird. Werkstatt: hier bildet man etwas
neues, verandert etwas altes, behebt
Schaden, optimiert. Man denkt an Ar-
beit, korperlich schwer, gedanklich
herausfordernd.

Das alles trifft in gewissem MaRe auf
unsere Sitzung an eben diesem Som-
mer-Samstag zu. Doch eins nach dem
anderen.

In den frithen Morgenstunden traf man
sich im Stift und begann sogleich erste
Gesprache. Bei morgendlichem Kaffee
- den die einen oder anderen Teilneh-
menden mehr nétig hatten als andere
(Jaaa, okay, ich meine mich! ©), ein
paar Frichten und dem ein oder ande-
ren Keks wurde sich in Diskussions-
stimmung gebracht.

Sogleich konnte das Tifteln, Planen
und Debattieren beginnen. Eine erste
Vorstellungsrunde brachte zutage, wer
von uns Uberhaupt aus welchen Griin-
den im Verein aktiv ist und welche An-
spriche sich an unsere Arbeit stellen
lassen. Wie sich die meisten denken
koénnen, sind hier recht verschiedene
Dinge angesprochen worden. Nichts-
destotrotz konnten wir aber auch alle
feststellen, welch breite Einigkeit darin
besteht, wie wichtig der Verein und
damit die Vorstandsarbeit fiir alle Be-
teiligten sind. Der personliche Kontakt
untereinander und das Auffangen ein-
zelner im Sinne der Selbsthilfe sind
hier hervorzuheben.

Von hier ging es schnell Uber in den
schon angesprochenen Werkstatt-
Bereich. Teils in Plenumsdiskussionen
und teils in Kleinarbeitsgruppen wur-
den wir vor Aufgaben gestellt, wie etwa
Was werden in 2 Jahren die Haupt-
aufgaben des Vereins sein?“ oder aber
+~Woraus besteht Vorstandsarbeit?“. Ich
kann sagen: Das sind beileibe keine
simplen Fragestellungen. Hier und da
war es Uberraschend zu erfahren, wie
schwer einem die Beantwortung ein-
zelner Fragen fiel. Etwa wie die Ehren-



amtlichen mehr Entlastung erfahren
konnen. Oder aber welche Aufgaben
Uberhaupt im Bereich der Ehrenamtli-
chen und welche wiederum in der
Hand der Hauptamtlichen liegen soll-
ten. Gleichzeitig wurde deutlich wie
verstrickt einzelne Aspekte miteinander
sind. Denkt man nur an Finanzierung.
Da kommt man auf Spenden, aber
auch auf Projektgelder. Diese flihren
einen zur Projektentwicklung und
Durchfiihrung. Die Durchfihrung pas-
siert teil haupt- und teils ehrenamtlich.
In jedem Fall muss Vor- und Nachbe-
reitung passieren. Gleichzeitig werden
aber sowohl von haupt- als auch von
ehrenamtlichen noch zahllose andere
Aufgaben (bernommen. Der Vorstand
hangt irgendwie Uberall mit drin und
am Ende geht es um Geld und um das
Gewinnen von neuen Mitgliedern so-
wie der grundséatzlichen Zufriedenheit
aller Mitglieder.

Damit verwoben ist Offentlichkeitsar-
beit, die irgendwie immer und auf ver-
schiedenen Ebenen passiert, aber
dennoch ausgebaut werden konnte.
Uber all dem steht die Selbsthilfe. Di-
rekt, personlich, aber auch tUber Um-
wege.

Jeder durfte mal ran und seine Ideen an
den Mann, die Frau bzw. an die Wand
bringen...

Schon verwirrt? Keine Sorge, mir ging
es auch so. Vereinsarbeit ist komplex
und kompliziert und nie zu Ende. Und
eben aus diesem Grund trafen wir uns
und werden uns auch in Zukunft (ha!
Zukunft, da ist sie wieder!) weiterhin

treffen. Greifen wir doch nochmal auf
die oben erwahnten Assoziationen der
Werkstattarbeit zurtick. Etwas Neues
bilden, etwas Altes verandern, Schéa-
den beheben (hier mdchte ich mich
aus dem Fenster lehnen und behaup-
ten, dass dieser Aspekt in unserem
schénen Verein nicht weiter bedacht
werden muss), etwas optimieren - ge-
danklich herausfordernde Arbeit.

Ja, das war unser Treffen. Gedanklich
herausfordernd. In einer Gruppe von
ca. 20 Personen strukturiert einen Plan
fur weitere Arbeit zu schmieden ist
nicht einfach. In der Gruppe, wie wir es
sind (und vor allem bei diesem Treffen
waren) ist es aber definitiv spaldig.
Nicht zuletzt - oder vielmehr allem vo-
ran - durch eine tolle Leitung des
Dipl.Padagogen Johannes Massolle,
der uns den Tag uber auf Linie gehal-
ten, an die Hand genommen und durch
einen Urwald aus Fragen geflhrt hat.

Komplizierte Schaubilder? Von wegen:
Alles bestens durchdacht ©

Nun, und korperlich anstrengend war
es zumindest flr mich: Das ganze Kaf-
feetasse zum Mund fliihren hat sich
zumindest in der Schulter bemerkbar
gemacht ;-)

Ann-Sophie Glaese

Wer Interesse an der Mitarbeit in unse-
rer Zukunftswerksatt hat ist sehr herz-
lich eingeladen Ideen und Gedanken
einzubringen. Kontakt bitte iber das
Familienbdiro.




Unsere
Projekte

Der Bundesverband Kinderrheu-
ma e.V. hat viele Projekte ins Le-
ben gerufen, die alle zum Ziel ha-
ben, rheumakranke Kinder und
ihre Familien bei der Bewiiltigung
des Alltags mit der Erkrankung zu
unterstiitzen.

Hier gibt es informatives, aktuel-
les und neues aus unserer
Projektschmiede...

Familien-
Fortbildungswochenende in
Freckenhorst

Direkt nach unserem jahrlichen Fami-
lien-Fortbildungswochenende starten
auch schon die Vorbereitungen fur das
kommende Jahr.

Wichtig ist dabei immer auch der
Ruckblick auf das Feedback der Teil-
nehmer. Viele Ideen und Verbesse-
rungsvorschlage waren dabei, die wir
gerne fur das kommende Jahr aufgrei-
fen.

Zudem gab es auch viel Lob und Aner-
kennung fir die Organisatoren:

,Weiter so!!!l Man merkt, dass sich im
Vorfeld sehr viele Gedanken gemacht
werden, dass alles stimmig ist. Und
das ist auch gelungen!”

Llch fand besonders das Improvisati-
onstheater gut, das hat richtig viel
Spall gemacht! Auch sind die Abende
am Lagerfeuer immer sehr schén!*

,Das Wochenende war sehr kreativ
und abwechslungsreich! Super Projek-
te und ein super Team, dazu das geni-
ale Wetter. Einfach nur Top!*

Wir danken der Barmer GEK fur die
Forderung dieses Projektes

Das nachste Familienwochen-
ende wird vom 23.-25. Juni
2017 stattfinden. Die Anmel-
dungen werden Anfang 2017
mit der nachsten Ausgabe der
Familie geLENKig verschickt!

EMMA - E-Mails mit Arnold

Schreib doch mal 'ne Mail! Manchmal
fallt das leichter als schwierige The-
men von Angesicht zu Angesicht zu
besprechen. Fir viele rheumakranke
Kinder, Jugendliche und deren Eltern
ist der E-Mail Kontakt zu dem aus dem
Klinikaufenthalt bekannten und erfah-
renen Psychologen eine groRe Hilfe
um den Ubergang in die wohnortnahe
Betreuung zu realisieren. Das EMMA-
Projekt wurde fir ein Jahr von der Stif-
tung Gesundheitszentrum Bad Laer
finanziert. Daflr herzlichen Dank. Auch
ein Folgeantrag ist dort bereits gestellt,
damit die wichtige Beratung auch wei-
ter fortgefiihrt werden kann.

Schwimmweste 2016




Ausruhen — Austauschen — Auftanken
Eine chronische Krankheit belastet
stets die ganze Familie — vor allem
aber die Mditter tragen Uberwiegend
die Hauptlast in der Familie.

Auch in diesem Jahr fuhren daher wie-
der 26 Frauen zum ,Schwimmwesten-
Wochenende® nach Bad Lippspringe.
Dort geht es darum, herauszufinden,
wie Mutter sich selbst gut pflegen kon-
nen, um auch weiterhin flir ihre kran-
ken Kinder und die Familie da sein zu
kdénnen.

In  Gesprachsrunden und bei der
Kunsttherapie mit Petra Schirmann
stehen die Frauen selbst im Mittelpunkt
— fur viele eine ungewohnte Situation.

Die Rickmeldungen der Frauen waren
durchweg positiv. Hier einige AuszUge:

,Der Austausch mit anderen Miittern ist
ftr viele sehr hilfreich ihren eigenen
Alltag gut zu meistern. AuBerdem
braucht man sich nicht zu erklaren,
jede weil3, wie schwierig viele Situatio-
nen in der Familie rund um die Erkran-
kung des Kindes sind.”

,Das Schwimmwestenwochenende ist
ein Termin bei dem es sich lohnt ein
ganzes Jahr lang Vorfreude zu ha-
ben!!*

,Das Schwimmwestenwochenende
bedeutet fiir mich, mit der Seele auf
eine einsame Insel fahren, und diese
dort baumeln zu lassen. Es tut so gut,
nachhaltig aufzutanken. Da es be-
stimmt Familien gibt, die am Rande der
finanziellen Belastung leben, mdchte
ich meinen ganz besonderen Dank an
die Techniker Krankenkasse ausspre-
chen, die mit ihrer finanziellen Unter-
stiitzung solch ein Wochenende er-
mdglicht. Auch ohne das gro3e Enga-
gement einiger selbst betroffener Mlit-
ter gédbe es "diese Insel" nicht. DAN-
KE!*

Vielen Dank fir die Finan-
zielle Férderung an die
Techniker Krankenkasse!



Treffpunkt Workshop

Vom 3.- 4. Marz 2017 wird der nachste
Treffounkt Workshop fir Treffpunkt-
Leiter und Interessierte in Mdinster
stattfinden.

Wir werden wir an diesem Wochenen-
de den Spagat wagen zwei Projekte
miteinander zu kombinieren:

Unser Patenprojekt und die Treffpunk-
te! Ziel ist es dabei - unter anderem -
Ehrenamtliche zu gewinnen in Schulen
zu gehen und die Klasse und Lehrer in
einer Schulstunde Uber Rheuma zu
informieren.

Bislang haben sich rund 20 Eltern und
Jugendliche fir das Projekt gemeldet.
Um auch interessierte Treffpunkt-Leiter
zu schulen wird am Samstag, dem 4.3.
ein gemeinsamer Workshop durchge-
fuhrt.

Genauere Informationen werden zu
Beginn 2017 verschickt. Wer noch
nicht beim Projekt dabei ist aber Inte-
resse hat auch in seiner Umgebung
mal einen Schulbesuch durchzufiuhren
kann sich gerne im Familienbiro mel-
den.

Das Projekt

wird gefordert

durch den BKK

Dachverband.

KW

Klartext - Fortbildung fiir junge
Rheumatiker und ihre Eltern
am 18.2.2017

Das englische Wort ,transition“ bedeu-
tet Ubersetzt Ubergang und bezeichnet
in der Medizin den Wechsel chronisch
erkrankter Jugendlicher von der Kin-
der- und Jugendmedizin in die jeweili-
ge Spezialabteilung der ,Erwachse-
nenmedizin®. Transition ist dabei aber
nicht der einfache Arztwechsel, son-
dern ein Uber mehrere Jahre dauern-

der Prozess, der im Optimalfall auch
die Begleitung durch Psychologen,
Sozialarbeiter und die Selbsthilfe um-
fasst.

Vieles ist mdglich — auch mit Rheuma.
Darum soll es bei dieser Fortbildung
gehen, die sich an Jugendliche ab 14
Jahre und junge Erwachsene mit
Rheuma sowie ihre Eltern richtet. In
gemeinsamen bzw. parallel stattfin-
denden Workshops werden viele inte-
ressante Themen rund um Transition
behandelt.

Gefordert wird die Veranstaltung durch
die

Ein ausfiihrlicher Flyer mit Pro-
gramm liegt der Ausgabe dieser
Familie geLENKIig bei bzw. kann
gerne im Familienbiiro angefordert
werden.

Musikprojekt mit Tomi

Es ist so weit: Es sind Herbstferien und
das heilt, dass der Musikpadagoge
Tomi Basso wieder zu Gast ist. Der
Musiker kommt regelmaRig innerhalb
der Ferienzeiten und gestaltet ein akti-
ves, zweistlindiges Programm flr die
Kinder und Jugendlichen. Das musik-
therapeutische Angebot 1adt zu Spal
und Umgang mit Musik, aber auch zur
Motivation durch Musik ein. lhnen wird
ein Raum geboten, sich auszuprobie-
ren und Musik als Ausdrucksmoglich-
keit fur sich kennenzulernen. Das An-
gebot wird durch Spenden finanziert.




Kasseniibergreifende Gemein-
schaftsforderung auf Bundes-
ebene

Der Bundesverband Kinderrheuma
e.V. erhielt von der GVK Gemein-
schaftsforderung Selbsthilfe auf Bun-
desebene im Jahr 2016 eine pauscha-
le Férderung in Hohe von 13.000 Euro.
Mit dieser Forderung sind wiederkeh-
rende Aufwendungen wie z.B. Durch-
fihrungen  von erforderlichen Vor-
stands- und Beiratssitzungen, Druck-
kosten der Vereinszeitschrift, Home-
pagepflege, Fahrtkosten und Schulun-
gen beglichen worden.

Kasseniibergreifende Gemein-
schaftsforderung der Selbsthil-
fegruppen auf regionaler

punkt schafts-férderung

Land- Selbsthilfe  Nie-
kreis Os- dersachsen
nabriick

Treff- 500€ Arbeitsgemein-
punkt schaft der Kran-
Reckling- kenkas-

hausen sen/Krankenkass

enverbande im
Kreis  Reckling-
hausen, Bottrop,
Gelsenkirchen

Treff- 500€ GKV-

punkt Gemeinschafts-

Gottin- férderung Selbst-

gen hilfe Niedersach-
sen

Treff- 500€ GKV-  Gemein-

punkt schaftsforderung

Land- Selbsthilfe  Nie-

kreis dersachsen

Schaum-

burg

Ebene
Treff- For- Krankenkasse
punkt der-
sum-
me

Treff- 500€ Arbeitsgemein-
punkt schaft der Kran-
Steinfurt kenkassen/Kran

kenkassenver-

bande in NRW
Treff- 300€ GKV- Selbsthilfe-
punkt forderung Hessen
Kassel
Treff- 500€ Arbeitsgemein-
punkt schaft KK Ver-
KoIn/Rhe bande im Rhein-
in-Erft Erft-Kreis
Treff- 500€ Arbeitsgemein-
punkt schaft der Kran-
Sudl. kenkas-
Min- sen/Krankenkass
sterland enverbande in

NRW
Treff- 400€ GKV-  Gemein-

Wir danken allen Krankenkassen fur
die pauschale Forderung in 2016.
Gaby Steinigeweg

Eine vielschichtige Krankheit -

Annette Watermann-Krass besucht

den Bundesverband Kinderrheuma
in Sendenhorst

Beschwerden am Stiitz- und Bewe-
gungsapparat mit reiRenden, flieRen-
den und ziehenden Schmerzen - das
ist nur ein Bruchteil von dem, was
Rheuma sein kann. Fast 27 Jahre ist
deshalb der Bundesverband Kinder-
rheuma e.V. schon im Einsatz fir Kin-
der, die an der vielschichtigen Krank-
heit leiden. Im Oktober 1989 haben
sich Eltern in einem Verein zusam-
mengeschlossen. Der Knotenpunkt
des Verbandes ist das St. Josef-Stift in
Sendenhorst. Dort traf sich Annette
Watermann-Krass jetzt mit den Haupt-
verantwortlichen, der Vorsitzenden




Gaby Steinigeweg, Chefarzt Dr. Gerd
Ganser, Psychologe Arnold lllhardt,
Sozialarbeiterin Christine Gdéring und
Rolf Schirmann, 2. Vorsitzender.

Bild: v.I. Arnold lllhardt, Christine Goéring,
Annette Watermann-Krass, Dr. Gerd Ganser
und Gaby Steinigeweg

"Wir sind eine lebenslange Begleitung
fur die Kinder, sie wachsen mit uns auf
und wir kdnnen auch beobachten, was
aus ihnen wird", freut sich Arnold IlI-
hardt Uber den familiaren Zustand, der
im Fachbereich des St. Josef-Stiftes
herrscht. Auch medizinisch habe sich
in den Jahren "ganz viel getan", so Dr.
Gerd Ganser. "Es ist viel in der For-
schung passiert und man kann es auf
den Nenner bringen: wenn einer friih-
zeitig kommt, kann man die Krankheit
relativ schnell in den Griff bekommen."

In den Anfangen des Verbands war
dieser Sachverhalt nicht so leicht fir
die Eltern, wie er sich jetzt darzustellen
vermag. "Wir hatten kein Internet und
es gab keine Bucher zu dem Thema",
berichtet Vorsitzende Gaby
Steinigeweg, deren Tochter vor 25
Jahren an Rheuma erkrankte. "Wir hat-
ten nur uns und haben dann abends
mal mit anderen betroffenen Eltern
zusammengesessen und uns ausge-
tauscht." Bis zu drei Monaten mussten
Kinder damals klinisch betreut werden,
heute ist es meist mit zwei bis drei
Wochen getan, anschlieRend kann der

kleine Patient bei gutem Krankheitsver-
lauf ambulant behandelt werden. Man
muss lernen mit der Krankheit zu le-
ben.

Der Bundesverband Kinderrheuma
e.V. erhalt mittlerweile viele Anfragen
von extern. Aber Eltern rheumatisch
erkrankter Kinder haben heute die
gleichen Fragen wie Eltern damals.
Heute liegen allerdings gute Informati-
onen fir die Kinder und die Eltern vor.
Leider stoRRe aber auch die Selbsthilfe
irgendwann an ihre Grenzen, so Gaby
Steinigeweg. So ist der Wunsch des
Verbandes an die Politik, eine verlass-
liche Forderung fir die vernetzte Arbeit
zu bekommen. Der Zeitaufwand um
Gelder fir Projekte zu bekommen ist
neben der eigentlichen Arbeit kaum zu
leisten. Vor allem das Personal muss
oft aus Fordergeldern bezahlt werden.
Wie Christine Goring, die fiir einen
Ubergang zwischen Therapie und All-
tag sorgt. "Kinder werden in der Schule
oft gehanselt, weil ihre Mitschdler nicht
verstehen, warum das Kind plotzlich
zugenommen hat oder nicht in der
Schule war. Auch Lehrer verstehen
das oft nicht", erklart Goéring. "Ich gehe
dann in die Schulen und erzéhle mal
eine Stunde lang etwas zum Thema
Rheuma. Dann hért das in der Regel
auf."

Die Vernetzung unter den betroffenen
Kindern durch Freizeitangebote sei
dabei nicht auRRer Acht zu lassen, denn
nur hier fihlen sie sich au3erhalb ihrer
Familie verstanden, so lllhardt.

Annette Watermann-Krass ist von die-
sem ganzheitlichen Ansatz Uberzeugt
und wird das Anliegen mit ihren Kolle-
glnnen im Landtag besprechen. "Ich
sehe hier einen ganz starken Wunsch
nach Selbsthilfe, dass wird durch das
Engagement der Hauptamtlichen und
Ehrenamtlichen mit Erfolg gelebt. Das
kann man nur unterstitzen."

Quelle:  http://www.watermann-krass.de/
(Bild und Text)
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Wir michten wy
gern verstellen!

In dieser Rubrik stellen sich Aus-
schuss- und Vorstandsmitglieder
des Vereins vor und erzahlen von
ihren Beweggriinden sich ehrenamt-
lich zu engagieren.

Sandra Diergardt, 44 Jahre jung aus
Lidenscheid stellt sich vor:

Ich habe 2 Kinder. Meine Tochter Lau-
ra Eileen ist 15 und meine Sohn Bjarne
Kristoffer ist 12 Jahre alt.

Beruflich tobe ich mich als Sachbear-
beiterin im Finanz- und Rechnungswe-
sen eines Krankenhauses aus.

In meiner Freizeit koche und backe ich
sehr, sehr gerne. Ich probiere gerne
neue Sachen aus, die meine Familie
mal mehr, mal weniger begeistern ©.
Auflerdem treffe ich mich gerne mit
Freunden, gehe ins Kino und verreise
gerne.

Unser Sohn Bjarne leidet seit 2013 an
der JIA mit Enthesitis. Wahrend des 2.
stationaren Aufenthaltes drei Monate
spater, haben wir eine Mitgliedschaft
im Elternverein abgeschlossen.

Schon wahrend des ersten Aufenthal-
tes haben wir aber schon einige sehr
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gute Erfahrungen mit dem Elternverein
machen durfen. Durch die zahlreichen
Angebote im Stift, bin ich auf den Ver-
ein aufmerksam geworden.

Da man mit der Mitteilung der Diagno-
se teilweise wirklich Giberfordert ist und
viele Fragen oft erst im Nachhinein
aufkommen, waren wir sehr froh im
Familienbiro des Elternvereins eine
tolle Unterstiitzung und so gute Infor-
mationen zu bekommen.

Bei der diesjahrigen Mitgliederver-
sammlung in Freckenhorst wurde ich in
den erweiterten Vorstand gewahlt. Es
ist mein erstes Amt im Elternverein und
was genau an Aufgaben auf mich zu
kommen, wird sich im weiteren Verlauf
zeigen. Auf jeden Fall werde ich gerne
bei den verschiedensten Veranstaltun-
gen helfend zur Hand gehen, den Vor-
stand unterstiitzen und mich mit Ideen
einbringen.

Das Interesse und die Verbundenheit
mit dem Verein haben mich dazu moti-
viert, eine ehrenamtliche Arbeit im
Verein zu Ubernehmen und so meine
Anerkennung der bisherigen geleiste-
ten Arbeit des Vereins zu zeigen.

Ein Grund im Verein zu bleiben, ist
natlrlich das weitere Fortbestehen des
Elternvereins! Ein Verein lebt ja nur
durch seine Mitglieder. Zusammen
kann man einfach viel mehr erreichen
und verwirklichen, und das alles zum
Wohle der Familien. Ich sehe unseren
Verein als eine groRe Familie.

Ganz besonders wichtig finde ich die
Treffpunktarbeit. Ich engagiere mich
gemeinsam mit Sabine Kuschel im
Treffpunkt Markischer Kreis.

Ich finde es gut immer einen An-
sprechpartner vor Ort zu haben, der
sich auch auskennt. Wir haben betrof-
fene Familien im Treffpunkt, die in an-
deren Kliniken behandelt werden und
vom Bundesverband Kinderrheuma
noch nichts gehort haben. Durch tolle
Arbeit vor Ort, kdnnen wir als direkten



Ansprechpartner auf uns aufmerksam
machen und so evtl. neue Mitglieder
begrifen.

Der Treffpunkt wird von Eltern betrof-
fener Kinder geleitet, was die Treffen
und Arbeit vor Ort, noch viel authenti-
scher erscheinen lassen.

Auch das Projekt ,Transition in Aktion*
finde ich sehr wichtig! Wenn unsere
Kinder von der Polarstation zur C1
wechseln, sind die Kinder vom Berufs-
leben meist nicht mehr weit entfernt.
Welche Hurden sich da auftun, kann
sich manch einer gar nicht vorstellen.
Fur viele rickt der Traumberuf in weite
Ferne. Durch gezielte Unterstitzung
kénnen den jungen Erwachsenen ge-
zielte MaRnahmen oder Alternativen im
Schul- und Berufsleben naher gebracht
werden. Eine gelungene Transition
wird sich in allen Bereichen positiv
auswirken.

Auf die Frage nach meinen schonsten
Erinnerungen mit dem Verein kann ich
gar nicht mehr so genau sagen, an
was ich mich am liebsten erinnere. Ich
fand bis jetzt alle Aktionen und Projek-
te sehr wichtig, hilfreich und gelungen.
Mein erstes Familienwochenende in
Freckenhorst war natirlich eine abso-
lut positive Erfahrung. Wir kannten ja
noch nicht wirklich viele betroffene
Familien, trotzdem wurden wir von al-
len sehr herzlich und wie selbstver-
standlich als ,dazu gehdrend” aufge-
nommen.

Eben wie in einer groRen Familie!

Fir die Zukunft wiinsche ich mir, dass
der Verein an Mitgliedern gewinnt und
auch eine groRere Aufmerksamkeit in
der Offentlichkeit genieRt. Das wiirde
sich dann naturlich auch wieder positiv
auswirken.
Wesentlich sind auch viele nette Leute,
die bereit sind, mit ihrem Engagement
und Ideen den Verein zu unterstitzen.
Sandra Diergardt
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Neues von den
Treffpunkten

Treffpunkt Koln
Mittendrin auf dem:

Seit vielen Jahren wird der Weltkinder-
tag uberall auf der Welt gefeiert. Auf
der Seite der Veranstalter in KoIn heif3t
es:
,1954 verabschiedete die Vollver-
sammlung der Vereinten Nationen
eine Resolution, mit der der Welt-
kindertag offiziell eingerichtet wurde
und lbertrug UNICEF die Verant-
wortung fiir die Ausrichtung dieses
,Tages der weltweiten Briiderlich-
keit und des Versténdnisses der
Kinder untereinander*.
Von Anfang an war mit diesem Tag
eine doppelte Absicht verbun-
den: Auf der einen Seite sollte die-
ser Tag ein Tag des Spiels und der
Erholung werden, an dem Kinder
durch Feiern und vielerlei Aktivita-
ten geehrt werden. Auf der anderen
Seite sollte der Tag zur Aufkldrung
und vielféltigen Information Uber die
Probleme der Kinder dieser Welt
genutzt werden.”

Unser Kinderrheuma Treffpunkt Koln
schafft es seit vielen Jahren diese Zie-
le wunderbar umzusetzen.

Iris und Frank Wagner haben auch in
diesem Jahr wieder mit ihrer Familie
und zahlreichen Helfern einen Stand
auf dem Weltkindertag in Koln aufge-
baut und betreut.

Sie brachten an diesem Tag ungefahr
1.200 Ballons an ,das Kind“, wofur tat-



sachlich zwei Flaschen Heliumgas
verbraucht wurden.

Beim Verkauf und Verzehr von sagen-
haften 31 Kuchen, ca. 1.000 Bechern
Kaffee, Mineralwasser und Limonade
kamen viele gute Gesprache zustande.

Zahlreiche Firmen und Helfer aus
Hirth und Koln unterstitzten Familie
Wagner tatkraftig, sei es mit Fahrzeu-
gen fur den Transport, Ballons und
Ballongas, kleinen Geschenken fur die
Kinder oder durch aktive Hilfe beim
Backen, Verkaufen und Ballons auf-
pusten.

Somit hat unser Kolner Treffpunkt ei-
nen gro3en Beitrag — ganz im Sinne
der ldee des Weltkindertages — dazu
geleistet, dass Kinder und Eltern einen
schénen Tag verleben konnten und
gleichzeitig fur die besondere Situation
von rheumakranken Kindern sensibili-
siert wurden.
,Fast nebenbei“ haben sie auch noch
859,24 € an Spenden eingenommen.
Eine super Aktion! Herzlichen Dank an
alle Beteiligten!

KW

Treffpunkt Gottingen
Eine grofke Spende in Hohe von
6.000€ konnte Mirja Bohlender fiir den
Treffpunkt Gottingen in Empfang neh-
men. Gespendet hatten der Leo Club
Gutingi und der Roraract Club aus Got-
tingen.
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Nora Fuchs-Wissemann, Prasidentin
des Leo Club Gutingi Géttingen, Leo
Hermann, Prasident des Rotaract Clubs
Gottingen, Amelie Heins, Past-
Prasidentin des Rotaract Clubs Goéttin-
gen, Dorothee Ernst, Past-Prasidentin
des Leo Club Gutingi Gottingen.

KW

Spenden

Liebe Leser!

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

Falls auch Sie besondere Anldsse
nutzen moéchten um zu spenden,
stehen wir lhnen bei Fragen im Fa-
milienbiiro gerne zur Verfiigung.

Spende zum 50. Geburtstag
Ach ja, den 50. Ge-
burtstag feiert man
doch noch sehr ger-
ne. Das dachte sich
unser Mitglied Cars-
ten Bock wohl auch
und lief} uns daran in gewisser Weise
teilnehmen, indem er uns anlasslich
seines Ehrentages 250,00 Euro spen-
dete. Einen herzlichen Dank fir diese




nette Geste schicken wir nach Bad
Nenndorf.
Ml

Spende zum 60. Geburtstag

Auch  Uber diese

Spende zum runden

Geburtstag haben wir

uns sehr gefreut: Herr

Bernhard Daldrup,

Bundestagsabgeord-

neter fur den Wahlkreis Warendorf und

wohnhaft in Sendenhorst, bat um

Spenden fir den Bundesverband Kin-

derrheuma. Sehr viele Spenden sind

daher bei uns eingegangen und es

kam der schéne Betrag von 1.160,00

Euro zusammen. Ein grofes Danke-

schén geht noch einmal an Herrn
Daldrup!

Ml

Spende zum 80. Geburtstag
Bereits im Jahr 2013 erhielt der Bun-
desverband von Stephan Schroers’
Vater anlasslich seines 80. Geburtsta-
ges eine groRzigige Spende. Dieses
Jahr erhielten wir von seiner Mutter
ebenfalls zum 80. Geburtstag die un-
glaubliche Summe von 1.000 Euro. Sie
hatte kurzerhand einen Bus gemietet
und machte mit ihren Freunden und
der Familie einen Ausflug. Auf Ge-
schenke wollte sie gerne verzichten
und bat dafir um Spenden flr den
Bundesverband Kinderrheuma. Wir
finden, dass das eine sehr gute Idee
war und bedanken uns von ganzem
Herzen bei Frau Karola Schroers.

Ml

Goldhochzeit
Goldhochzeit zu feiern bedeutet 50
Jahre verheiratet zu sein. Das ist eine
lange Zeit und zeigt, wie innig man mit
seinem Ehepartner verbunden ist. Die
Eltern Martin Wermeiers, ebenfalls ein
Mitglied von uns, verfigten anlasslich
dieses besonderen Tages, dass die
Kollekte von 156,70 € nach dem Got-
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tesdienst an den
Elternverein ge-
spendet wird.
Liebe Frau und
lieber Herr
Wermeier, wir wiinschen lhnen fiir lhre
Zukunft alles Liebe und Gute und be-
danken uns ganz lieb, dass Sie an uns
gedacht haben.

M

Trauerfall-Spende

Leider erhalten wir nicht nur Spenden,
die einen schonen Anlass haben. Sehr
oft in den letzten Jahren erhielten wir
von Familie Peiler eine Spende und
regelmaRig ging die Familie geLENKig
an ihre Adresse. Im Juli bekamen wir
vom Bestattungshaus Greiwe die In-
formation, dass Herr Heinz Peiler ver-
storben ist und Geldspenden anlass-
lich der Trauerfeier uns zugutekom-
men. Sehr viele Uberweisungen sind
aus diesem Grund eingegangen und
es kam die hohe Summe von 1.235,-
€ zusammen. Wir bedanken uns noch
einmal recht herzlich bei Familie Peiler,
dass sie in dieser flr sie schweren Zeit
an uns gedacht haben.

Ml

Privates FuBballturnier

Ich bin ja selber eher kein FuBballfan,
doch wenn jemand aus dieser Begeis-
terung heraus flr uns spendet komme
ich auch ins Schwarmen. Herr Matthias
Wulf aus Warendorf richtete in seinem
Garten vor der EM ein kleines Ful3ball-
turnier aus und dabei ist die tolle
Summe von 400 Euro zusammen ge-
kommen. Da Herr Wulf die Arbeit der



Klinikclowns fir sehr wichtig erachtet,
wird dieses Geld speziell fiir sie ver-
wendet. Anbei ein Gruppenfoto aller
Beteiligten.

Ml

Erneute Spende des FSM e.V.
Reinhold Fischedick (2. Vorsitzender
des Fallschirmsportclubs Minster e.V.)
unterstitzte mit seinem Engagement
bereits mehrfach den Bundesverband
Kinderrheuma e.V. Zuletzt sammelte er
auf einem groRen Nachbarschaftsfest
die stolze Summe von 250 €.

"Das Geld wird in die Einzelférderung
ftr Familien mit rheumakranken Kin-
dern in finanziellen Notlagen flie3en",
freut sich die erste Vorsitzende Gaby
Steinigeweg. "Die Ubernahme von
Fahrt- oder Unterbringungskosten er-
moglicht es den Eltern ihr Kind in der
Klinik zu begleiten.”

KW

Erlés aus Waffelteigverkauf
wird gespendet

Die 10er Abschlussklassen der Ma-
rienhauptschule Greven haben am 13.
Juli die Einnahmen aus ihrem Waffel-
verkauf, die eigentlich fur die Ab-
schlussfeier geplant war, dem Bun-
desverband Kinderrheuma e.V. ge-
spendet. Gemeinsam mit den Eltern-
vertreterinnen Uberreichten die Schile-
rinnen Hanna Elferich und Lars
Eitering die Summe von 256,40€.

Durch die Betroffenheit eines Mitschu-
lers sind sie auf die Klinik in
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Sendenhorst und den Verein aufmerk-
sam geworden.

Bei einer Fihrung und im anschlie-
Renden Gesprach gab es viele Infor-
mationen zum Thema Kinderrheuma
und zur Vereinsarbeit. Gaby
Steinigeweg bedankt sich im Namen
der rheumakranken Kinder und Ju-
gendlichen fir die Spende!

Auf dem Foto (v.l.): Hanna Elferich,
Gaby Steinigeweg (1. Vorsitzende),
Heike Schiiler, Kirsten Eitering und
Lars Eitering.
GS

Aber bitte mit Sahne!
CaféTreff" Horstel-Bevergern
spendet den Erlos

Foto: ivz-aktuell.de, 24.September 2016,
Fotograf: R.Althelmig

Das Team (v.l.) Carola Gerdes, Elke
Lobbers und Gisela Vieth Uberreichten
mir die Spende von 250€. Das wo-
chentliche Kaffeetrinken in gemdtlicher
Runde ist schon seit vielen Jahren ein
beliebtes Angebot fir die alteren Bur-
ger im Ort. Die gespendeten Kuchen,
welche dem ehrenamtlichen Engage-
ment der Initiatoren und natirlich den
Gasten zu verdanken ist, ermdglichten



dass der Erlos aus diesem Jahr an den
Bundesverband Kinderrheuma geht.
Ganz herzlichen Dank!

GS

Drei Tage FuBball, SpaB und
Spenden fiir rheumakranke
Kinder

So lautet

das alljahr-

liche Motto

des ,Kleine

Helden-

GroRe Ta-

ten®  Tur-

niers in

Telgte.

Seit 2007 gibt es das Turnier, deren
Organisatoren sich zum Ziel gesetzt
haben, jahrlich ein FuBball-Turnier mit
buntem Rahmenprogramm fir Jungen
und Madchen zwischen 5-13 Jahren zu
organisieren und den Erlés an benach-
teiligte Kinder und Jugendliche zu
spenden. Somit werden die kleinen
Kicker jedes Jahr zu ,kleinen Helden®.

In diesem Jahr feierte der Verein das
10jahrige  Turnier-Jubilaum und der
Erlés ging, wie in den letzten beiden
Jahren auch, an den Bundesverband
Kinderrheuma e.V.

Am Freitag startete das Turnier bereits
mit den Spielen der U11. Abends gab
es ein grof’es buntes Jubildumsfest.
Am Samstag waren die U10 und U9
am Start und am Sonntag schlieRlich
die Mini-Kicker der U6 bis U8.

Zur Spendenibergabe lud uns das
Organisationsteam der ,Kleinen Hel-
den“ am 26. August 2016 nach Telgte
ein. Bei hochsommerlichen Tempera-
turen wurde die grof’e Spendensumme
von insgesamt 3.550 € Ubergeben, die
Heike Roland, Rolf Schirmann, Kath-
rin Wersing (deren Sohn Mika selbst
bei Turnier mitgespielt hat) freudig in
Empfang nahmen.
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In dieser Summe ist ein Betrag von
800 € enthalten, der von der Firma En-
gel & Volkers gespendet wurde. Dieser
Anteil wird speziell fir die Musikthera-
pie verwendet. Da die Spendensumme
bei den ,Kleinen Helden“ von dieser
Firma noch einmal aufgestockt wurde,
erhielten auch wir einen Nachschlag
von 350 €, was wir richtig toll fanden.

Deutlich wurde fir uns nicht erst bei
diesem Termin: Es steckt unglaublich
viel Herzblut, Engagement fiir Kinder
und Liebe zum FuRball in diesem Tur-
nier.

Ein groRBes Dankeschon daher nicht
nur an die ,kleinen Helden“ sondern
vor allem auch an die ,grofen Organi-
satoren®, die uns in diesem Jahr wie-
der so hervorragend unterstiitzt haben.
Die Spende werden wir flir unsere lau-
fenden Projekte verwenden.

KW
Auch bei diesen Spendern
mochten wir uns ausdriicklich
bedanken:
Renate Bertrams, Dussel- 230,00 €
dorf
Hannelore u. Helmut Kerber | 700,00 €
Apotheke Giinter Ottmar, 24,00 €
Fuldatal
Probsteiverband Glentorf 99,20 €
Evangelischer Kirchenkreis, | 219,53 €
Hamm
Gregor Scheja, Bonn 500,00 €
Boost Projekt, Berlin 74,92 €
Jurgen Lumpp, Stadthagen | 150,00 €




Neues von Boost

Wie die meisten von Euch wissen, ist
der Bundesverband Kinderrheuma e.V.
als Charity bei www.boost-project.de
gelistet.

Das bedeutet, dass alle von uns die
Méoglichkeit haben, durch  Online-
Shopping dem Verein eine kleine
Spende  zukommen zu lassen.
Genauer gesagt heiflt es, dass das
Boost-Projekt aktuell mit tber 500 Un-
ternehmen zusammen arbeitet, die
einen Teil des Einkaufswertes (einen
gewissen Prozentsatz, meist um die 2
— 6%) sozusagen zurlick an das Boost-
Projekt spenden und diese wiederum
das Guthaben auf das jeweilige Benut-
zerkonto erstatten.

Von dort hat dann ein jeder die Mog-
lichkeit sein Guthaben einer Charity
zukommen zu lassen.
So sind in den letzten gut eineinhalb
Jahren, durch mehr als 30 Unterstitzer
und mehr als 520 boosts, knapp Uber
1.280€ an Spenden bei uns eingegan-
gen. Vielen Dank dafiir an alle.

Aber da geht doch bestimmt auch noch
mehr - gerade jetzt, wo wir uns allmah-
lich der Advents- und Weihnachtszeit
nahern®. Ein paar Geschenke fiir Fa-
milie und Freunde einkaufen und dabei
gleichzeitig etwas Gutes tun. Einfacher
und besser geht es gar nicht.

Doch wer arbeitet alles mit boost zu-
sammen? Sicherlich werden sich die
wenigsten die Muhe machen, ver-
standlicherweise, sich durch eine
Ubersicht von weit iiber 500 Shops zu
lesen, deswegen hier nun ein paar In-
fos dazu.

Vorweg sei gesagt, dass Amazon die
Zusammenarbeit mit boost beendet
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hat. Wir vermuten, dass ein gewisser
Teil der boost-Spenden durch Einkaufe
bei Amazon entstanden ist. Aber es
gibt viele Alternativen. Zum Beispiel:

e Thalia, fur alle die gerne Bucher
lesen;

e Otto oder Galeria Kaufhof, flr
alle die gerne online Klamotten
kaufen;

e ZooPlus und Fressnapf, flur alle
die etwas fir ihr Haustier beno-
tigen;

o |IKEA, flr alle die gerne Mdbel
oder Dekoratives flir zuhause
kaufen wollen;

e die Deutsche Bahn und Mein
Fernbus, fiir alle die viel mit
dem Zug und Bus unterwegs
sind;

e die Deutsche Post, fir alle, die
viele Briefe oder Pakete ver-
schicken;

e Saturn, fur alle die online CDs,
DVDs, Videospiele kaufen.

e Ja, sogar einige Online-
Apotheken (u.a. DocMorris),
Reiseanbieter (u.a. Lufthansa),
Parfimerien  (u.a. Douglas),
Drogerien (u.a. Rossmann) usw.
sind dort vertreten.

Ein besonders hilfreiches Add-On ist
die Boost-Bar. Installiert ihr dieses
kleine Tool so erscheint auf jeder Sei-
te, die ihr aufruft und die mit dem
Boost-Projekt zusammenarbeitet, ein
kleiner Hinweis, dass man dort
boosten kann.

Somit muss man vorab nicht mehr
schauen, ob man bei einem Einkauf
auf der jeweiligen Seite auch gleichzei-
tig etwas Gutes tun kann.

Weitere Informationen gibt es unter
www.boost-project.com

Vielen Dank an alle die weiterhin
boosten und an die, die sich jetzt viel-
leicht entschlieRen es auszuprobieren.

Sven Sperling
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Paddeln mit Arnold

Leise gleitet das Kanu im Morgenlicht
liber den Silbersee. Ganz vorn das
Halbblut Apanatschi, in der Mitte
Nscho  Tschi und hinten  Old
Shatterhand. Gefolgt von zwei weite-
ren Booten sind sie auf der Suche
nach Winnetou...

Ach Quatsch! Es waren tatsachlich drei
Boote an diesem herrlichen Samstag-
morgen, die ins Wasser gelassen wur-
den, doch das war in Angelmodde.
Und es war auch nicht der Silbersee,
sondern die Werse im schéonen Mins-
terland! Darin

sallen im ers-

ten Kanu Ga-

by

Steinigeweg

zusammen mit

Christina

Germer  und

Simon Gores,

dicht  gefolgt

vom zweiten

mit mir (Mari-

on lllhardt), Claudia Jankord und mei-
nem Mann Arnold lllhardt und dem drit-
ten mit Petra Schirmann, Jutta Becker
und Kathrin Wersing. Der Anlass war
ein Geschenk des Bundesverbandes
an Arnold lllhardt zu seinem 20jahrigen
Dienstjubilaum.

Er konnte sich aussuchen, wie er einen
ganzen Tag mit Vorstandsmitgliedern
verbringen mochte. Die Entscheidung
fiel recht schnell: Es sollte gepaddelt
werden! Wir wohnen direkt an der Ems
und wissen es zu schatzen, an man-
chen Tagen mit dem Boot die Atmo-
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sphéare auf ,unserem” Fluss zu genie-
Ren!

Zum Paddeln ist die Werse allerdings
geeigneter, da die Stromung kaum
merkbar ist. Wir hatten echtes Gluck
mit dem Wetter, es war warm und
leicht bedeckt, manchmal kam die
Sonne um die Ecke und als am Nach-
mittag vereinzelt ein paar Tropfen fie-
len, waren wir direkt dankbar.

Der Abschnitt der Werse von
Angelmodde bis zum Hotel und Aus-
flugsrestaurant ,Pleister Muhle® ist si-
cherlich einer der schonsten, doch
dass es hier so wild romantisch war,
hat keiner von uns erwartet. Stellen-
weise beugten sich die Baume weit
Uber das Wasser, manche kleinen
Buchten sahen eher urwaldahnlich
aus. Seerosen und Schilf wuchsen an
den Ufern und mit ganz viel Phantasie
erkannte man die Motive von Monet.
Und so kamen aus den verschiedenen
Booten immer wieder kleine Rufe der
Begeisterung. Besonders aber von
Claudia Jankord, die doch in unserem
Auftrag auf der Suche nach einem
schnuckeligen Bootshaus war.

Der Ausloser fur die Suche war der
L,funning gag“ an diesem Samstag: Ar-
nold und ich hatten erstmalig Lotto ge-
spielt, daher war uns allen klar: Wir
gewinnen 27 Millionen Euro und kau-
fen fir uns und den Elternverein ein
Bootshaus! Doch die Seifenblase
platzte leider am Abend, es stimmte
frecherweise nicht mal EINE Lottozahl!
Unterstlitzt wurden die drei Boote an
Land von Werner Steinigeweg und Rolf



Schirmann, die uns am Freibad
Stapelskotten schon mit Tisch und
Stiihlen, sowie einem total leckeren
Imbiss erwarteten.

Kurz nach dem Ablegen kam der Cha-
rakter der Boote zum Vorschein! Das
LJAbenteurer-Boot“, besetzt mit Kathrin
Wersing, Petra Schirmann und Jutta
Becker, suchte die Herausforderung
eher in Bdschungsnahe unter tief han-
genden Zweigen und in Gebuschen, in
die sie hineingeraten waren. Hin und
wieder hoérte man sie weit hinter uns
lautstark protestieren, doch gekentert
sind sie nicht.

Das ,Hochleistungs-Boot, der Steu-
ermann war Simon Goéres, unterstutzt
wurde er von Gaby Steinigeweg und
Christina Germer, machte weit vor uns
Nachzlglern den Weg frei, es vertei-
digte aber auch stets seine Position.
Und im ,GenieRer-Boot“ wurden zwi-
schen mir und Claudia Jankord die
Vorziige der jeweiligen, immer wieder
aktualisierten Bootshauser (,das ist
aber jetzt wirklich schoner, als das an-
dere) erlautert. Sehr zum Unmut un-
seres Steuermannes Arnold, der uns
unermudlich darauf hinwies, doch Kor-
perbeherrschung zu zeigen! Nebenbei
bemerkt, dass wir alle nicht furchterlich
von den Muicken zerstochen wurden,
lag nur an Gabys Wundermittel ,Tee-
baumol®, eine intensive Duftwolke be-
gleitete uns durch den Tag.

Den Kaffee nahmen wir im Restaurant
LPleister Muhle* zu uns, allerdings war
die Pause hier recht kurz, die Lokalitat
war an diesem Tag sozusagen gut be-
sucht, doch wichtig war uns allen in
erster Linie die erreichbare Toilette.
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Zugegeben, die Rickfahrt zum Canu
Camp fiel allen etwas schwerer, zwi-
schendurch musste das ,Abenteurer-
Boot* kurz in Schlepptau genommen
werden.

Am spaten Nachmittag war leider diese
tolle Paddeltour zu Ende, doch nicht
der schéne Tag. Kurz nach unserer
Ankunft kamen noch Dr. Ganser und
Martin Schliter dazu und verbrachten
den Rest des Tages mit uns.

Am Canu Camp selbst war noch ein
sehr schoner Biergarten und hier ent-
stand bei dem ein oder anderen Bier
dann die wunderbare Idee, so einen
gemeinsamen Tag jedes Jahr zu ver-
leben, mit welchen Aktionen auch im-
mer.

Liebes Paddeltour-Team, wir mochten
uns noch einmal ganz herzlich fur die-
se Aktion bedanken: Es war ein scho-
ner Tag, mit lieben Menschen, netten
Gesprachen und einer tollen Umge-
bung! Immer wieder, wenn wir die
Werse Uberqueren, kommt bei Arnold
und mir die Erinnerung hoch: ,Weilt
Du noch...?*

Marion lllhardt



Benedikt Ziegler gewinnt
Fotowettbewerb

Der Fotowettbewerb ,Was kann
Selbsthilfe* wurde zu Beginn des Jah-
res vom vdek (Verband der Ersatzkas-
sen) ausgerufen.

Die gesundheitliche Selbsthilfe als
wichtiger Bestandteil der Gesundheits-
versorgung in Deutschland sollte mit
eindrucksvollen Fotos prasentiert wer-
den. Fotografen wurden dazu eingela-
den, ihre Beitrage einzureichen.

Benedikt Ziegler, selbst an Rheuma
erkrankt, beschaftigt sich bereits seit
vielen Jahren auch als Fotograf mit
dem Thema. Er hat Kinderrheuma und
seine Bedeutung fur das Leben junger
Patienten und ihrer Familien in ein-
drucksvollen Bildern festgehalten. Vie-
le davon entstanden beim Jugendwo-
chenende unserer SRAY"-
Jugendgruppe, im St. Josef-Stift oder
auch in Einzelterminen mit jungen
Rheumatikern.
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Zur grof3en Freude aller Beteiligten hat
Benedikt Ziegler den Wettbewerb ge-
wonnen und bekam bei einer Festver-
anstaltung am 5. Juli 2016 im Hum-
boldt Carrée in Berlin den 1. Preis ver-
liehen von Bundesgesundheitsminister
Hermann Grohe, der auch die Schirm-
herrschaft fir das Projekt Ubernommen
hat.

Hier folgen einige Bilder, mit denen
Benedikt Ziegler den Wettbewerb ge-
wonnen hat:



Quelle: Fotoband ,Das kann Selbsthilfe, Ver-
band der Ersatzkassen e.V.

Benedikt Ziegler selbst schreibt zu sei-
nem Erfolg:

LEs ist so toll! Eine schéne Bestétigung
fiir so viel Arbeit bis zum jetzigen Zeit-
punkt und fiir ein so wichtiges Thema,
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was dadurch sehr sehr viel Aufmerk-
samkeit in der Gesellschaft bekommt,
da es ja eine Wanderausstellung durch
ganz Deutschland geben wird.”

KW

Bei der Preisverleihung war auch Jo-
hanna Niermann mit ihrer Mutter an-
wesend. Sie hat diesen Bericht von
diesem eindrucksvollen Abend ver-
fasst:

"Warum gehst du so Rrumm Tiger?”
fragte der klelne Bir.
"leh bin so unglitckelich Bér."
"Dann stelg aud, Leh trag dich eln
Stiickel”

Das Thema 'Was kann Selbsthilfe'
wurde am 5.7.2016 von mehreren Fo-
tographen in einer schonen Bilder-
sammlung festgehalten.

Benedikt Ziegler der dabei den 1. Platz
gewann, zeigte eine ganz andere Sicht
der Dinge. Er zeigte rheumakranke
Kinder bei ihren Hobbys, mit Freunden
oder sonstigem.

Die Bilder sind atemberaubend, finden
nicht nur die Juroren sondern auch alle
die am Abend des 5. Juli 2016 dabei
waren.

Der Gesundheitsminister Hermann
Grohe, von dem Benedikt besonders
gelobt wurde, sagte: ,Das kann
Selbsthilfe". Herr Gréhe war auch sehr
begeistert von Benedikts Bildern.
Benedikt der mit 5 Frauen an seiner
Seite sehr glicklich war, hat den
Abend sehr genossen.

Wir freuen uns flir Benedikt und wiin-
schen ihm weiterhin alles Gute.

Johanna Niermann



NOC®R

& KNAPP

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

Hinweis in eigener Sache:
Nur 3x Familie Gelenkig
in 2016

Die nachsten Veranstaltungen und
Planungen fur das kommende Jahr
werfen ihr Schatten schon voraus, so-
dass wir uns entschieden haben, in
diesem Jahr nur 3 Ausgaben der Fami-
lie Gelenkig herauszubringen. Die
nachste Ausgabe (Nr. 76) erscheint
dann im Januar/Februar 2017. Die
Anmeldeformulare flr die Familienfort-
bildung in Freckenhorst werden wir
dann mitschicken. Vielen Dank fir lhr
Verstandnis.

Eine tierisch gute Idee -
verglinstigter Eintritt fiir
rheumakranke Kinder im:

Aufgrund einer besonderen Kooperati-
on zwischen dem Allwetterzoo Mins-
ter, der Klinik fir Kinder- und
Jugendrheumatologie und dem Bun-
desverband Kinderrheuma e.V. erhal-
ten stationar aufgenommene Kinder
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und eine Begleitperson vergunstigten
Eintritt in den Allwetterzoo in Mlnster.

Der besonders vergiinstigte Eintritt
von 10 Euro gilt als Gesamtpreis fiir
das erkrankte Kind und eine Be-
gleitperson.

(Normalpreis fir den Zoo: 8,90 pro
Kind, 16,90€ pro Erwachsener. Bitte
haben Sie Verstandnis dafur, dass wei-
tere Familienmitglieder oder Freunde
den Normalpreis zahlen mussen.)

Wenn Sie dieses Angebot nutzen wol-
len, missen Sie eine Bescheinigung
liber den aktuellen stationaren Auf-
enthalt an der Zookasse vorlegen.
Diese Bescheinigung stellen die
Schwestern auf der Polarstation gerne
aus.
Wir wiinschen viel SpaBl im Zoo!!!

Neue Clown-Postkarte

Alle zwei Wochen besuchen die Klinik-
Clowns Mimi und Lotta die Kinder auf
der Polarstation. Leider ist die ,Lach-
therapie” so schnell vorbei. Als kleines
Andenken an die frohliche Zeit, haben
wir fur die Kinder eine Postkarte entwi-
ckelt, die sich aber auch ganz bequem
an Oma und Opa, Onkel und Tanten,
Freunde, Mitschiler etc. schicken oder
weitergeben lasst. Vielleicht gibt es ja
auch in Ihrem Freundes und Bekann-
tenkreis jemanden, der eine Spende
zugunsten des Projekts machen moch-
te. Denn: Der Bundesverband Kinder-
rheuma e.V. ist auf Spendengelder
angewiesen, um weiterhin die Clown-



Visiten anbieten zu kdnnen. Helfen Sie
mit! Herzlichen Dank!

Auf gute Nachbarschaft
Einigen wird es schon aufgefallen sein,
denn die Blros des psychologischen
Dienstes der Kinder- und
Jugendrheumatolgie befindet sich nicht
mehr an altbekannter Stelle. Arnold
lllhardt und Constanze Bangel sind
umgezogen. Direkt gegenliber dem
Familienburo sind nun ihre Rdume.

Neuauflage des Stationsflyers
Der Flyer ,Wir sind fiir Sie da! Bera-
tung und Unterstiitzung bei Rheuma
und Schmerzverstéarkungssyndrom*
zur Information von Eltern der erkrank-
ten Kinder, sozialer Bezugspersonen
und der Offentlichkeit sollte neu aufge-
legt werden.

Bei der Aktualisierung des Flyers ha-
ben wir zahlreiche aktuelle Anderun-
gen zu alten und neuen Treffpunkten
mit aufnehmen kdénnen. Dazu wurden
alle 26 Treffpunkte kontaktiert. Zwei
Gruppen konnen ihren Treffpunkt nicht
weiterfihren, dafir kamen andere
Gruppen neu hinzu. Die Riicksprachen
mit den einzelnen Treffpunkten haben
mehrere Wochen in Anspruch genom-
men. Zudem wurden mehrere Bilder
ausgetauscht und auch die Publikatio-
nen aktualisiert.

Die Flyer sind seit kurzem fertiggestellt
und kommen seitdem vor allem in der
Klinik fur Kinder- und
Jugendrheumatologie zum Einsatz.
Verteilt werden soll der Flyer aber zu-
dem auch an Sponsoren sowie auf
Gesundheitsmessen und Selbsthilfeta-
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gen, um uber die besondere Situation

von Kindern und Jugendlichen mit

Rheuma und Schmerzverstarkungs-

syndrom aufzuklaren.

Die Neuauflage des Flyers war nur mit
freundlicher Unter-
stitzung der DAK

maglich. Vielen
Dank daftr!
Foto-Mitmach- Aktion:
Kalender 2018
Das Jahr 2017
hat noch nicht
mal begonnen
aber die Planun-
gen fiir den
nachsten Kalen-
der und Fami-

lienplaner laufen bereits. Da wir nun
wieder einen Foto-Kalender anbie-
ten mochten, wollen wir EUCH bitte
zu fotografieren! Das Thema lautet:
"Das Leben ist schon"
"Ich liebe das Leben"
Knippst was das Zeug halt... bzw. die
Speicherkarte hergibt!
lhr kdnnt euer Leben fotografieren und
anderen dabei vermitteln: "Rheuma
lasst uns nicht unterkriegen, wir haben
trotzdem ein schones Leben."

Ein paar Dinge solltet ihr beim Fotogra-

fieren aber beachten:

v Falls ihr Menschen fotografiert: Wir
bendtigen von den abgebildeten
Personen eine Genehmigung, dass
wir das Bild verdffentlichen dirfen.

v' Macht Fotos mit einer mdglichst ho-
hen Auflésung, NUR im Querformat,
aus allen schonen Situationen zu
jeder Tages- und Jahreszeit.

v Schickt diese Fotos bitte bis zum
8.01.2017 an: Petra Schiirmann,
Email: psch.kunst@gmx.de

Hier konnt ihr euch auch melden falls
ihr zu dem Fotoprojekt Fragen habt!
Liebe GriRe und viel Freude beim Fo-
tografieren,

Jutta Becker & Petra Schiirmann



»Klartext...*
Fortbildung fiir junge Rheumatiker und ihre Eltern

Samstag, 18. Februar 2017
9.30 — 15.30 Uhr
St. Josef-Stift Sendenhorst

Liebe junge Rheumatiker, liebe Eltern,

das englische Wort , transition* bedeutet iiber-
setzt Ubergang und bezeichnet in der Medizin
den Wechsel chronisch erkrankter Jugendlicher
von der Kinder- und Jugendmedizin in die jewei-
lige Spezialabteilung der ,,Erwachsenenmedi-
zin“. Transition ist dabei aber nicht der einfache
Arztwechsel, sondern ein iiber mehrere Jahre
dauernder Prozess, der im Optimalfall auch die
Begleitung durch Psychologen, Sozialarbeiter
und die Selbsthilfe umfasst.

Vieles ist moglich — auch mit Rheuma. Darum
soll es bei dieser Fortbildung gehen, die sich an
Jugendliche ab 14 Jahre und junge Erwachsene
mit Rheuma sowie ihre Eltern richtet. In gemein-
samen bzw. parallel stattfindenden Workshops
behandeln wir viele interessante Themen rund
um Transition.

Wir laden euch und Sie herzlich dazu ein.

Weitere Informationen sowie
Anmeldeformulare sind im
Familienbiiro erhéltlich!

Programm

bis 9.30 Uhr
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9.30 Uhr

10.00 Uhr

11.00 Uhr
11.30 Uhr

12.30 Uhr
13.30 Uhr

14.15 Uhr

mit freundlicher
Unterstiitzung der

Anreise und Anmeldung

Begriiflung
mit G. Steinigeweg (1. Vorsitzende) und
Mitgliedern der Jugendgruppe ,,RAY**

,»Klartext® — Junge Erwachsene mit
Rheuma berichten von ihren Erfahrun-
gen in Schule, Beruf und Alltag
Moderation: K.Wersing /C. Géring
(Sozialarbeiterinnen)

Pause

Fiir Jugendliche:

Workshops zu verschiedenen Themen
in Kleingruppen

* ,,Weit weg...“ — Auslandsaufenthalt
mit Rheuma

* ,Job-Fit*“ — Ausbildung, Studium
und Bewerbung mit Rheuma

* ,Alles easy!?*“ — Tipps fiir den Alltag
mit der Erkrankung

mit den ,,Klartext “~-Referenten

Parallelveranstaltung fiir Eltern:

« ,Fliigel geben!“ — Wie kann ich mein
Kind optimal beim Ubergang ins Er-
wachsenenleben unterstiitzen?

mit A. lllhardt (Dipl.-Psychologe)

Mittagsimbiss

s»ITransition aus medizinischer Sicht*
mit Prof. Dr. med. K. Minden und

Dr. med. S. Schalm als getrennte Ver-
anstaltungen fiir Eltern und Jugendliche

wUnterwegs in die Zukunft*
Stationdre und ambulante
Transitionserfahrungen aus Jugend- und
Elternsicht mit gemeinsamer Diskussion
Moderation: Jugendgruppe ,,RAY "/

K. Wersing (Dipl.-Sozialarbeiterin)

- Anderungen vorbehalten-



News

An dieser Stelle berichten junge
Rheumatiker der Jugendgruppe
RAY liber aktuelle Themen und was
sie sonst noch interessiert...

Transitions-Wochenende RAY
in Miinster

Am Freitag den 21.10.16 ging es end-

lich los: Das Transitions-Wochenende

fand im Jugendgastehaus am Aasee in

Munster statt. Insgesamt haben 18

junge Rheumatiker teilgenommen.

Guten Appetit!

Nachdem die meisten eingetrudelt wa-
ren und ihre Zimmer bezogen haben,
ging es erst mal zum Abendessen.
Dann starteten wir am Freitagabend
mit einem Kennlernspiel.

Danach kamen schon die ersten Pro-
grammpunkte auf uns zu ,Wer ist ei-
gentlich dieser RAY?* und der Work-
shop zur Fortfihrung der Jugend-
selbsthilfegruppe RAY mit Christine
Goring. Wir neuen Mitglieder haben
einen Einblick in die Arbeit der Jugend-
selbsthilfegruppe bekommen. Danach
ging es in Kleingruppen an die Arbeit.
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Wir haben Ideen ausgetauscht, gere-
det, diskutiert, geplant, gelacht, etc.

Der erste Abend im Jugendgéastehaus.

Den Abend haben wir mit Gesprachen
und einer Runde Werwolf spielen aus-
klingen lassen, einige bis in die Nacht
hinein.

Am Samstag ging es aber wieder friih
weiter. Der ein oder andere saf noch
ziemlich verschlafen am Frihstiicks-
tisch. Um 9.00 Uhr stand dann das
Kommunikationstraining mit  Detlef
Gieske auf dem Plan.

Wir haben erfahren, wie wir vor einer
Gruppe sprechen und wie man dabei
auf andere wirkt.

Referent Detlef Gieske erlautert wie das
menschliche Gehirn funktioniert und wie
man ,kompetent kommuniziert“.

Das Kommunikationstraining ist vor
allem fur die Rheumatiker gut, die sich
im Rahmen des Patenprojektes als
Experten ihrer Erkrankung fur Gleich-
betroffene einsetzen. Allerdings konnte
jeder fur seinen Alltag etwas mitneh-
men.



Nach dem Mittagessen sind wir mit
unseren Betreuern Phyllis, Julia und
Christine um den Aasee spaziert um
nicht in das Mittagstief zu fallen.

Schnelle Runde um den Aasee.

Am Nachmittag ging es mit dem Work-
shop ,Kompetent kommunizieren* wei-
ter und wir konnten das Gelernte in
praktischen Ubungen direkt anwenden.
Das war zwar anstrengend, aber auch
lehrreich.

Manner (fast) unter sich...

Den Abend lieRen wir gemiitlich im
Café Gasolin ausklingen. Dort hat uns
noch Arnold besucht und wir hatten
zusammen einen lustigen und unter-
haltsamen Abend. Einige gingen schon
frih  schlafen,

manche Nacht-

eulen  fanden

sich noch an

der Lagerfeuer-

App zusammen

um ein paar

Lieder auf der

Gitarre zu

schmettern.

Am Sonntagmorgen hie es dann
schon Koffer packen, doch das Wo-

chenende war noch lange nicht zu En-
de! Am Morgen nach dem Frihstlck
sind wir mit Phyllis, Julia und Christine
auf dem Miuinsteraner Aasee segeln
gegangen. Es war sehr, sehr, sehr,
sehr nebelig und kalt. Nachdem wir
alle mit Schwimmwesten ausgestattet
waren ging es los. Auferdem gab man
uns, aufgrund der maRigen Windver-
haltnisse, Paddel mit, damit wir zu Not
auch ohne Wind zuriick an Land kom-
men konnten.

Die Landratten gehen an Bord.

Cheese ©
Trotz der Kilte war die Stimmung gut.

Miserable Sicht... Keine Sorge, alle haben
wieder ans Land gefunden.

In Kleingruppen haben wir in insge-
samt 5 Segelbooten die Grundziige
des Segelns kennen gelernt. Obwohl



es manchen Uberwindung gekostet hat
in das wackelige Boot zu steigen, so
wie mir, hat es doch riesigen Spaf}
gemacht. Der ein oder andere (iberleg-
te sich ernsthaft nach dieser Erfahrung
einen Anker tatowieren zu lassen...

Nach dem Segeln haben wir noch eine
schnelle Feedback-Runde gemacht.
Dann konnten wir uns bei dem ge-
meinsamen Mittagessen aufwarmen,
da die meisten ganz schén durchgefro-
ren waren. Danach ging es fir alle mit
Bus, Bahn, Rad, oder Auto nach Hau-
se.

Viele GriiBe aus Miinster!

Alles in allem war es ein sehr gelunge-
nes Wochenende. Ich freue mich
schon auf das nachste Jahr!

Hannah Taubke-Westerhaus

Wir danken der KKH fiir die Forderung
dieses Projekts!

RAY-Friihstiick in Osnabriick

Alte Bekann-
te, neue Ge-
sichter  und
gute Gespra-
che- so lasst
sich das
Friahstick
der Jugend-
gruppe RAY
wohl am bes-
ten zusam-
menfassen. Dieses Mal hatte ich die
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Ehre, und konnte am Samstagmorgen
den 23.07. in meine WG in Osnabriick
einladen. Nachdem alle Vorbereitun-
gen getroffen und alle kleinen
Problemchen behoben waren (leider
lieBen sich in der gesamten Wohnung
nicht annahernd genug Stihle auftrei-
ben und ich musste feststellen, dass
der Tisch im ausgezogenen Zustand
auch gar nicht mehr in die Kiche hin-
einpasst... Also wurde die Einrichtung
kurzerhand in das WG-Zimmer ver-
frachtet und das Bett als Bank zweck-
entfremdet, man muss sich nur zu hel-
fen wissen ©) konnten die ersten Gas-
te mit guter Laune im Gepéack eintru-
deln.

Platz ist in der kleinsten Bude...

An dieser Stelle wiirde eine Beschrei-
bung des Frihstiicks folgen, das ist
aber nicht besonders spannend, im
Gegensatz zu den Gesprachen, die
aber natlrlich hier nicht alle ausge-
plaudert werden ;) Daher kommen jetzt
ein paar gesammelte Eindricke:

LEs ist schon festzustellen, dass die
heutzutage ganz anders mit dem
Rheuma umgehen als friher, dass ihr
noch alle sehr aktiv seid, eine eigene
Art findet damit umzugehen und ihr alle
noch euren Hobbies/ Leidenschaften
nachgeht. Es ist auf jeden Fall ein
Fortschritt, dass ihr anscheinend mitt-
lerweile mit der Krankheit ganz gut zu-
rechtkommt. Das war fir mich das,
was ich dazu gelernt habe. Eventuell
auch wie schon es ist, dass es diese
Rheumagruppen gibt, wo man sich
austauschen kann und halt auch ver-



standen wird, das kannte ich ja bis da-
to noch gar nicht.”

,Obwohl ich leider erst relativ spat da-
zu gestofRen bin, bin ich gut in die
Runde gekommen. Es war nett sich mit
alten Bekannten und ein paar neuen
Leuten auszutauschen und natirlich
gab‘s auch noch ein leckeres Frih-
stuck.”

»Ich personlich fand es einen guten Mix
aus alten liebgewonnenen und neuen
Gesichtern und auflerdem eine gute
Mischung der Gesprachsthemen: inte-
ressantes Uber die Krankheit aber
auch private Sorgen oder Erlebnisse.
Insgesamt eine sehr harmonische
Truppe. Ich konnte definitiv etwas fur
mich mitnehmen.”

+ES war ein schoner Morgen mit neuen
Gesichtern und wirklich sehr lustig und
lecker. Ich freue mich schon auf das
nachste Frihstuck.”

lhr seht also, es lohnt sich beim nachs-
ten RAY-Treffen mal vorbei zu schau-
en ©

Sarah Kopka

Neues von der Homepage

www.jugendrheuma.jimdo.com
Wir konnten wieder einige neue Be-
richte auf die Homepage bringen.
Schau doch einfach mal unter ,Rheu-
ma & SVS*, da haben wir viele Infos
fir dich zusammengestellt.

RAY-Friihstiick
in Dortmund
Am 24.09.2016
fand unser Frih-
stlick in Dortmund
statt, dieses Mal in
einer kleinen Run-

de.

Als wir in Dortmund
ankamen, war der
Tisch schon mit
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leckeren Sachen gedeckt. Und da es
sich mit einem vollen Magen besser
denken lasst, schlugen wir uns erst
einmal unsere Bauche voll. Dabei wur-
de naturlich jede Menge gelacht, ge-
quatscht und das Neueste vom Neues-
ten ausgetauscht.

Spater konzentrierten wir uns dann auf
unser Projekt. Wir sammelten Ideen fur
verschiedene Veranstaltungen, die im
nachsten Jahr anstehen und bei denen
wir unser Projekt vertreten werden.
AuRerdem sprachen wir Uber unsere
Homepage und Uberlegten, wie wir
diese noch weiter ausbauen kénnen.
Naturlich ging das alles nicht ohne
Spal Uber die Buhne, sodass wir ab
und an mal vom eigentlichen Thema
abschweiften...

Natiirlich wurde auch gearbeitet!

Nachdem dann aber alles besprochen
und die letzten Reste verputzt waren,
wurde noch eine Runde gezockt. Lei-
der ging die Zeit viel zu schnell vorbei
und so mussten wir uns bald verab-
schieden. Wir wussten aber, dass wir
uns beim RAY-Wochenende in Mins-
ter wiedersehen wirden, weshalb der
Abschied nur halb so schlimm war.
Isabell Schengel

Das Fruhstlicks-Treffen war gleichzei-
tig Auftakttreffen fur die Planungen fur
die Transitions-Fortbildung am
18.02.2017. Gefordert wird dies
freundlicherweise durch die Barmer
GEK.

Gesundheits-Apps
Whatsapp, Facebook, Instagram und
Skype. Jeder von uns hat mindestens



eins dieser Programme als App auf
dem Smartphone.

Bildquelle: Arztezeitung.de

Und warum auch nicht: Ein Smartpho-
ne ist praktisch. Fur Vieles. Sei es, um
zu checken, wann die nachste Bahn
fahrt, wie das Lied im Radio heif3t oder
welches suRe Tierbaby-Video auf
Facebook geteilt wurde. Aber nur we-
nige wissen, dass es auch Apps gibt,
mit denen man seine chronische Er-
krankung managen kann.

Wir alle wissen, welche Angaben beim
Arzt wichtig sind: Wie lange dauert die
Morgensteifigkeit? Wie stark sind oder
waren die Schmerzen? Wie lange hat
man die Schmerzen schon?

Und wir alle wissen auch, dass wir im-
mer wieder lange dartber nachdenken
miussen, vor allem wenn mehrere Ge-
lenke gleichzeitig betroffen sind. Wir
beschaftigen uns naturlich viel lieber
mit anderen Sachen als der Krankheit,
z.B. mit sliRen Tierbaby-Videos auf
Facebook...

Wie praktisch
ware es da,
wenn wir ei-
nen kleinen
Helfer hatten,
der uns genau
sagen kann,
wie lange uns
das eine oder
andere  Ge-
lenk schon
weh tut? Ich
habe so einen
kleinen Helfer
mal  auspro-
biert. Und da
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ich mir als junger Mensch nicht anders
zu helfen weil}, habe ich diesen Helfer
im App-Store gesucht.

Erst einmal kurz etwas Uber mich: Ich
bin Mara, 23 Jahre alt und habe seit
Dezember 2010 die Diagnose juvenile
idiopathische Polyarthritis. Seit 2012
studiere ich in Enschede Gesund-
heitswissenschaften und beschaftige
mich viel mit dem Thema Innovationen
im Gesundheitssystem.

Sucht man also nach dem Begriff
,LRheuma“ im App-Store findet man
einige Suchergebnisse. Die Apps hei-
Ren ,Rheuma-Auszeit’, ,Rheuma-
Track” oder ,Rheuma AKTIV® oder
~Schmerztagebuch®. So vielfaltig, wie
die Namen sind, sind auch die Inhalte.
Eines wollen diese Apps allerdings
alle: Hilfestellung im Alltag flr betroffe-
ne Patienten bieten.

Die kostenlose App, die ich ausprobiert
habe heilt RheumaTrack. Rheuma-
Track wird angeboten von der axovis
GmbH und unterstiitzt durch den
Pharmakonzern abbvie. Im App-Store
ist die App verfugbar fir Patienten mit
Rheumatoider Arthritis (RheumaTrack
RA) oder fiir Patienten mit einer
Spondyloarthritis (RheumaTrack SPA).
Ich habe die RheumaTrack RA App
installiert.

Der erste Gebrauch

Nachdem man die App das erste Mal
offnet wird man gefragt ob man Mittei-
lungen empfangen méchte. Danach
kann man sich entscheiden ob man
seine Medikamente sofort eintragen
mochte um eine Nachricht zu bekom-
men, wenn diese zu Ende gehen.

Der nachste Bildschirm, den man sieht,
ist der Uberblick. Dort werden Aktivita-
ten, Checks, Medikamente und die
Statistik gezeigt. Mehr dazu spater.

Im Bildschirm Optionen hat man die
Mdglichkeit, persodnliche Daten anzu-
geben. In diesem Optionen-Bildschirm
gibt es eine sehr interessante Sicher-




heitsoption (jedenfalls beim iPhone
5s). Dort kann man die App mit einem
Code sperren — extra Sicherheit gegen
Neugier von anderen die das Telefon
mal in die Finger bekommen (z.B. Ge-
schwister).

Die Benutzung

Die Benutzung der
App ist eigentlich
ganz einfach: Im
Fenster ,Uberblick"
hat man die Mog-
lichkeit einen neu-
en Eintrag zu
schreiben. Das
Datum und die Zeit
werden  automa-
tisch festgelegt.
Auflerdem gibt es die Mdglichkeit, den
Schmerz festzulegen, die betroffenen
Gelenke zu markieren und die Dauer
der Morgensteifigkeit festzuhalten.
Dann kann man noch Angaben ma-
chen zur Arbeitsunfahigkeit, Sport und
ob man einen Infekt hat. Es gibt auch
eine Moglichkeit Notizen einzutragen.
Um seine Schmerzen zu dokumentie-
ren muss man auf einer Schmerzskala
von 0 (gar keine Schmerzen und gru-
ner Lachsmiley) bis 100 (starkste
Schmerzen und dunkelroter trauriger
Smiley) seine Schmerzen einschatzen.
Die Schmerzskala in dieser App orien-
tiert sich an der Visuellen Analogskala
(VAS). Diese Skala wird auch in ver-
schiedenen Versionen immer wieder in
Fragebdgen benutzt.

Um anzugeben, welche Gelenke Prob-
leme machen muss man diese einfach
in einer schematischen Abbildung des
Korpers anklicken und markieren. Das
geht also auch wie von selbst. Einziger
Nachteil hierbei ist: Kiefergelenke kann
man leider nicht markieren. Aber man
hat ja die Moglichkeit, dies bei den No-
tizen einzutragen.

Die Morgensteifigkeit kann in Minuten
angeben werden.
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Zur Arbeitsunfahigkeit, Sport und Infekt
kann man jeweils drei verschiedene
Angaben machen: Nein / ein wenig /
stark.

Sehr praktisch ist, dass man die Daten
exportieren und so seinem Arzt eine
deutliche Ubersicht zeigen kann. Der
Export geht entweder als Mail, CSV
oder PDF Format und man kann den
Zeitraum, den man exportieren will,
individuell wahlen. CSV und PDF wer-
den automatisch in eine Mail mit net-
tem Standardtext eingefigt so dass
man diese theoretisch mit 3 Klicks an
seinen Arzt gemailt hat. Ich personlich
finde das Dateiformat PDF am Uber-
sichtlichsten, da dort Patientendaten
(Name und Geburtsdatum) klar und
deutlich zu sehen sind, und pro Tag
die verschiedenen betroffenen Gelen-
ke und Angaben zur Arbeitsunfahig-
keit, Sport und Infekt in einer Tabelle
sofort zu Uberblicken sind. Das ist fur
uns Patienten sehr praktisch, aber
auch fiir unsere Arzte.

Check

Beim Check wird kontrolliert, welche
Alltagstatigkeiten man in welcher Art
und Weise ausflihren kann. Auch hier
erinnert der Check an die Ublichen
Fragebogen, die wir alle kennen. Die
Fragen sind z.B. ob man einen Was-
serhahn auf- und zudrehen kann, ob
man ca. 30 Minuten stehen kann, sich
selbst die Socken anziehen kann oder
100m schnell laufen kann um einen
Bus zu erreichen. Insgesamt sind es
18 Fragen und das Ausfiillen dauert
maximal 3-4 Minuten.

Am Ende des Tests wird das Ganze
mit Punkten ,benotet* und eine Pro-
zentzahl genannt. Auch hier kann man
das Ergebnis des Checks Uber Mail
verschicken oder in der App sichern.

Medikamente

Wenn man seine Medikamente eintra-
gen will, muss man einige Daten aus-
fullen (siehe Foto). Auflerdem kann
man pro Medikament drei verschiede-



ne Erinnerungen einstellen. Schade
hierbei ist, dass man nur die Uhrzeit
einstellen kann, zu der man erinnert
wird. Man kann nicht einstellen, dass
man nur einmal die Woche erinnert
werden will. Das heil3t, wenn man z.B.
MTX einmal die Woche nimmt, muss
man sich entweder jeden Tag erinnern
lassen — oder einfach gar nicht. Heil3t
also im Klartext: Doch mal den Kopf
einschalten und mitdenken.

Mein Fazit

Die App ist sehr Ubersichtlich gestaltet
und fir regelmaRige Smartphone-
Nutzer sehr einfach zu bedienen. Fir
diejenigen unter uns, die haufig Prob-
leme mit vielen verschiedenen Gelen-
ken haben, und bei denen die Gelenke
wahrend eines Schubes wechseln, ist
diese App eine gute Alternative zum
altbekannten Schmerztagebuch. Da
man die App jederzeit zur Hand hat,
kann man seine Krankheitsaktivitat
immer und uberall eintragen — auf dem
Weg zur Schule oder Arbeit, wahrend
man auf den Bus wartet oder wahrend
man sich die Zahne putzt.

Letztendlich
bringt die
App naturlich
nur etwas,
wenn  man

regelmaRig
die  Krank-
heitsaktivitat
eintragt. So
kann man
z.B. auch im
Verlauf  se-
hen, wenn
der Strich in
der Graphik

langsam
nach unten
verlauft. Dann kann man frih genug
zum Arzt gehen, bevor man einen
schlimmen Schub hat.
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Allerdings sollte Eines gesagt sein:
Man sollte sich natrlich nicht nur auf
eine App verlassen, sondern auch auf
sein Bauchgefiihl und den eigenen
Korper. Denn auch jeder noch so gute
Handyakku ist mal leer...

Mara Kaldeweide

RAY TERMINE 2016
20. November Adventsbasar
in Sendenhorst

Einige von uns werden auch beim Ad-
ventsbasar im St. Josef-Stift vor Ort
sein. Wir werden uns beim Kinder-
Schminken und beim Verkauf beteili-
gen.

Der Erl6s flieRt auch in unsere Projekte
also freuen wir uns Uber viele Teilneh-
mer und Helfer!

Du hast Lust mitzumachen? Super,
dann melde dich bei uns!

Du mochtest auf dem
Laufenden bleiben???

Dann schaue regelmaBig auf unsere
Internetseite
www.jugendrheuma.jimdo.com
JAktuelles®.

unter

In unserer Facebook-Gruppe infor-
mieren wir Uber anstehende Aktionen,
Du kannst Fragen stellen und Dich mit
anderen austauschen.

Facebook ist nicht Dein Ding? Dann

lass Dich in unseren E-Mail-Verteiler

eintragen. So erhéltst Du alle Infos, die

auch in der Facebook-Gruppe ausge-
tauscht werden. Melde Dich bei uns:

jugendrheuma@gmx.de

Wir freuen uns auf Dich! ©



...ist die Seite von Patienten flr
Familie geLENKig. Dieses Mal
berichten Miriam und Cara:

Lebe deinen Traum!
Ein Satz, den ich wortlich
genommen habe und den ihr ab jetzt
auch wortlich nehmen koénnt!

Ich bin Miriam, 20 Jahre alt, im
September 2010 wurde bei mir SVS
(Schmerzverstarkungssyndrom)

diagnostiziert und trotzdem oder
gerade deshalb lautet mein
Lebensmotto: Love, Live, Dance and
Travel (Liebe, Lebe, Tanze und Reise).

Fir mich war die Diagnose erstmal
eine Erleichterung, die Fragezeichnen
im Kopf wurden aufgelost. Einfacher
hat mir diese Diagnose das Leben
erstmal nicht gemacht, da trotzdem
noch viele gesagt haben, dass ich mir
das Ganze nur einbilde und die
Schmerzen waren durch die Diagnose
ja auch nicht weg (aber das kennt ihr ja
wahrscheinlich auch).
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Aber wir wollen hier auch gar nicht so
viel Uber die Krankheit reden. NEIN
hier geht's um unsere Traume, die wir
trotz unserer Krankheit wahr werden
lassen konnen!

Mit meiner Geschichte mochte ich
euch Mut machen, euch zeigen wie ich
meinen Traum, trotz Stolpersteinen,
wahr werden lassen konnte.

Also ich habe da diese eine Cousine,
die ich schon immer bewundert habe -
ja und bei ihr habe ich mir irgendwie
die Leidenschaft  des Reisens
abgeguckt.

Schon in der Schule war ich bei jeder
Fahrt, ob die jetzt nach London, Paris,
Spanien oder Amerika ging, dabei.
Doch mein Fernweh konnte nie richtig
gestillt werden... Und so fing mein
Traum an zu wachsen. Nach dem Abi
war mit klar: Ich gehe ein Jahr ins
Ausland! Wohin? Ich konnte mich
einfach nicht entscheiden, ich wollte
alles, die ganze Welt sehen und das
am besten sofort. Ich habe mich auf
der Einstieg-Messe in KdIn umgehort,
im Internet recherchiert und Freunde,
Bekannte und Verwandte gefragt.

Nach vielen Uberlegungen wurde es
Neuseeland, ein Land das mich schon
immer fasziniert hat. Die nachste
Frage war: Was mache ich dort? Geh
ich als ,Work-and-Traveler oder doch
als Au-Pair? Im Endeffekt habe ich
mich flir das Au-Pair sein entschieden,
da ich dort erstmal ein Dach Uber dem
Kopf haben und einen festen Job
haben wirde. Daneben hat mit die
Arbeit mit Kindern schon immer Spaf}
gemacht hat.

Mit einer Organisation zu fliegen, war
fur mich von Anfang an klar. Ohne sie
zu fliegen, war mir einfach zu riskant,
denn sollte ich aus welchen Griinden
auch immer, wieder Schmerzen
bekommen und misste im
schlimmsten Fall nach Hause fliegen,
wirde da jemand vor Ort sein, der mir
hilft.



Ich bin friih mit den Vorbereitungen fir
das Auslandsjahr gestartet.
Angefangen, fir meinen Traum zu
arbeiten, habe ich mit 16 Jahren.
Damals habe ich mir meinen ersten
richtigen Job in einem Café gesucht,
um das noétige Kleingeld fir meine
Reise nach Amerika zu verdienen. Dort
bin dann fir Uber drei Jahre fast jedes
Wochenende und in den Ferien
arbeiten gegangen und habe so viel
Geld wie moglich gespart.

Das Thema Geld spielte fiir mich auch
immer eine groRe Rolle, da ich immer
die Sicherheit haben wollte, dass ich
genug Geld fur mdogliche Ruckflige
oder Krankenhausaufenthalte haben
wollte, falls etwas passiert. Nach dem
Abi habe ich in Aachen auf dem Chio
gearbeitet, war einen Monat in Taizé,
Frankreich (meine erste groRe Reise
allein, ein richtiges Abenteuer war das
und eine unvergessliche Zeit, die
meinen Traum nochmals verstarkt hat)
und habe ein weiteres Jahr in einem
Restaurant gearbeitet.

Doch nicht nur das Geld spielte fir
mich eine Rolle, ich wusste auch, dass
ich kérperlich um einiges fitter werden
musste. Also habe ich mit 18, nach
einem weiteren Aufenthalt in
Sendenhorst, mit den geliebten
Krankengymnastikiibungen
angefangen. Wisst ihr, mit denen, die
wir beim letzten Termin bei der KG
immer ausgedruckt bekommen. Ich
habe mir einen Plan gemacht, auf
einen Zettel 365 Tage aufgeschrieben
und dieser Zettel hat mich unglaublich
motiviert, jeden Tag konnte ich einen
weiteren Tag durchstreichen. Tja, und
nach den ersten zwei Wochen war ich
bei meiner KG zuhause und diese
fragte mich ganz erstaunt: ,Was hast
du mit deinem Ricken gemacht? Der
ist so viel stabiler’ Wo ich sie nur
angeguckt habe und dachte: ,Na
super, jetzt bringt das auch noch was,
was ich da mache. Dann muss ich ja
jetzt weiter machen...“ Und das hat es
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wirklich, ich konnte splren, wie mein
Ricken kraftiger wurde. Spatestens da
hat es bei mir ,Klick“ gemacht, diese
ganzen Ubungen und Therapien
mache ich nicht fir die Arzte, nein, die
mache ich fur mich! Jeden Aufenthalt
danach in Sendenhorst, habe ich alle
Therapien mitgemacht, aber nicht nur
das, nein ich bin auch noch taglich in
den MTT-Raum gegangen, habe
weiter brav meine Ubungen gemacht
und meine Muskeln weiter aufgebaut.
Danach habe ich mich auch im
Fitnessstudio angemeldet, in das ich 2-
4x die Woche gegangen bin, bzw. es

hier in Neuseeland immer noch
fortsetze.
Nachdem Geld und Gesundheit

abgesichert waren, ging es an den
schwersten und holprigsten Teil meiner
Reise ... Als ich aus Taizé wiederkam,
habe ich erst richtig angefangen mich
fur ein Land zu entscheiden und nach
einer Organisation zu suchen. Das mit
dem Land war wie gesagt noch das
einfachste. Die Suche nach einer
Organisation stellte sich da schon als
schwieriger heraus. Denn jede
Organisation, die ich fand, hatte auf
der ersten Seite stehen, keine
chronischen Krankheiten. Doch so
schnell wollte ich nicht aufgeben. Ich
habe mir die Organisation, die mir am
meisten zusagte (AIFS) rausgesucht
und mein Glick einfach versucht.

Gleich abgesagt wurde mir nicht, doch
ich konnte raushoren, dass das Ganze
alles andere als einfach werden wiirde.
Ich wei} nicht genau wie viele



Telefonate und E-Mails mich das alles
gekostet hat, wie viel Nerven und
Tranen. Doch eins weil} ich, dass es
im Endeffekt geklappt hat! Ich brauchte
mehrere Atteste. Eines aus der
Rheumaklinik in Sendenhorst, ein
weiteres brauchte ich von meiner
Psychologin, die bestatigen sollte,
dass meine Therapie zum Antritt
meiner Reise vollstandig beendet sei.
Und das letzte brauchte ich von
meinem HNO-Arzt, da ich auf einem
Ohr nur noch 30% Hoérkraft habe und
eigentlich ein Hoérgerat tragen soll, was
ich aber nicht tue ;)

Dieser Arzt sollte bestatigen, dass
keine  Einschrankungen bestehen,
wenn ich mit Kindern zusammen
arbeite. Nachdem all diese Atteste
eingereicht und bewertet wurden,
konnte ich endlich in das Programm
aufgenommen werden! Das Ganze hat
ungefahr 1 %2 Monate gedauert, mit
den Telefonaten der Arzte, mit dem
Warten und Abschicken der Atteste.
An dem Tag als ich die Zusage per E-
Mail bekam, war ich bei zwei
Freundinnen, die ich in Sendenhorst
kennengelernt habe. Diesen Moment
mit den beiden teilen zu kénnen, war
fur mich das AllergroRte. Niemand
auller die beiden, meinen Eltern und
Schwestern hatte meine Freunde mehr
nachvollziehen kénnen!

Jetzt mussten noch mehr Unterlagen
ausgefullt, kopiert und verschickt
werden. Mein Hausarzt musste mir
ebenfalls noch zwei Dokumente Uber
meinen  gesundheitlichen  Zustand
ausfullen. Zu diesem kamen noch die
Nachweise, dass ich in den letzten drei
Jahren mindestens 300 Stunden mit
Kindern gearbeitet hatte. Weiter ging
es mit Kopien von Reisepass,
Impfpass, Fuhrerschein, Internationaler
Fihrerschein. Dann noch Fragen, die
ich Uber mich beantworten musste,
Texte in denen ich Uber mich, meine
Familie/Freunde und mein Leben
berichtete und zu guter Letzt sollte ich
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auch ein Video uber mich und mein
Leben erstellen. Im Anschluss gab es
noch ein Interview, mit einer
Organisationsmitarbeiterin, die mich
eigentlich nochmal genau das fragte,
was ich schon in den Formularen Uber
mich ausgeflllt hatte, und zwar auf
Englisch.

Nach 4 Monaten war mein Profil dann
komplett fertig, von der Organisation
geprift und auf deren Webseite
hochgeladen.

Nun hie es: Finde die passende
Gastfamilie. Ich hatte ziemlich schnell
viele Anfragen, doch die Familien mit
drei oder mehr Kindern kamen fiir mich
einfach nicht in Frage, das ware mir zu
anstrengend gewesen. Mit den
anderen Familien habe ich viele E-
Mails geschrieben und mit der ein oder
anderen auch geskypt. Nachdem ich
mich fur eine Familie entschieden
habe, skypten wir noch ein paar Mal
um uns besser kennen zu lernen und
zu besprechen wie das Ganze ablauft.

Nachdem die Familie gefunden war,
ging es an den Organisationskram in
Sachen Gepack. Da hat mir zum Gliick
meine Cousine machtig geholfen.
Natlrlich musste da auch die Sache
mit den Medikamenten geklart werden.
Ich nehme zwar nur noch welche bei
Bedarf, aber dabei haben sollte man
diese ja trotzdem. Also fiillte mein Arzt
mir eine Medikamentenliste aus, die
ich zu den Medikamenten in den
Rucksack legen sollte, damit ich dort
keinen Stress mit dem Zoll bekam.



Tja, am 18.04.2016 ging mein Flieger
dann Richtung Land der Traume. Fur
mich ein sehr schmerzhafter Abschied,
da ich ein absoluter Familienmensch
bin. Doch als ich in Auckland gelandet
war, diese Aussicht auf diese
atemberaubende Landschaft hatte,
wusste ich, dass es alle Miihe mehr als
wert war. Ich hatte es geschafft, ich
habe mir meinen grofsten Traum trotz
Krankheit erfullt. Allen andern zum
Trotz habe ich meinen Dickschadel
durchgesetzt und mich von Nichts und
Niemandem aufhalten lassen! Denn
wenn du etwas willst, etwas dein
Traum ist, solltest du daflir kampfen!
»,Denn wenn eine Idee am Anfang
nicht absurd klingt, dann gibt es
keine Hoffnung fiir sie.”
(Albert Einstein)

Hier bin ich nun, am anderen Ende der
Welt. Seit fast sechs Monaten schon.
Ich bin gliicklich, lerne extrem viel Gber
mich selbst, wachse Uber mich hinaus
und genieBe mein Leben in vollen
Zugen. Klar ist nicht immer alles
JFriede-Freude-Eierkuchen”. Mit
meiner Gastfamilie war es am Anfang
nicht ganz leicht, doch jetzt lauft es
richtig super. Ich fiihle mich mehr als
nur wohl! Mein Rucken und die
Gelenke haben zwischendurch auch
ein bisschen rumgezickt, was aber
nicht so schlimm war! Ich gehe weiter
ins Fitnessstudio, habe mit meinen
Rickentbungen wieder angefangen
und war beim Chiropraktiker, der jetzt
mit seiner Familie sehr gute Freunde
von mir sind. Seine Frau st
witzigerweise auch aus Deutschland.
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So habe ich durch meine
Rickenschmerzen zwei, bzw. sechs
wunderbare Menschen kennen gelernt,
also unsere Krankheit hat nicht nur
schlechte Seiten ;)

Ich  habe mir einen eigenen
Campervan gekauft mit dem ich nach
meiner Zeit als Au-Pair zwei Monate
durch Neuseeland reisen werde.

Ich bin mit Delfinen geschwommen,
habe Snowboarden fahren gelernt, war
Schnorcheln, Boot fahren, lerne neue
Leute kennen, arbeite nebenbei noch
in einer neuseeldndischen Bar, habe
das Wandern flur mich entdeckt (mein
nachster Traum ist den Jakobsweg zu
laufen! Das Ganze ist geplant fir
Frihling 2017 ©) und war auf einem
Rugby Game von den All Blacks... und
so konnte ich ewig weiter machen. Das
hier ist die Zeit meines Lebens und ich
koste sie in vollen Zigen aus!

Ich hoffe, dass ich euch mit meiner
Geschichte ein wenig Mut machen
konnte, dass ihr seht, dass auch wir
was erreichen kbénnen, dass wir
vielleicht ein bisschen mehr daflr
arbeiten muissen als andere! Verliert
nicht den Mut, auch wenn euch der ein
oder andere Stein in den Weg gelegt
wird, grinst und springt einfach driber

Ich wiinsche euch ganz viel SpaR
beim Umsetzen eurer Traume! lhr
konnt das, glaubt an euch selbst!

Zum Schluss wollte ich mich auch
noch mal bei allen bedanken, die mich
in meinem Traum unterstltzt haben,
zuerst bei meinen Eltern und



Schwestern, die immer hinter mir
stehen, egal wie verriickt meine Ideen
auch sind, ich weil® ich habe es euch
nicht leichtgemacht gemacht, ihr seid
und bleibt die Besten auf der ganzen
weiten Welt, ich liebe euch! Bei meinen

Freunden Malena und Lena, die
mich verstethen und immer ein
offenes  Ohr flir mich haben.

Und nattrlich bei Frau Dr. Schleuf3ner
und Christine Goring, Arnold lllhardt,
Phyllis, Judith, dem gesamten Team
der C1, der KG, bei Herrn Miiller, der
mich dazu angespornt hat die
Rickenibungen zu beginnen, der
Elektro, Katharina Wolf und einfach
dem gesamten Team des St. Josef-
Stifts die mitgeholfen haben, dass es
mir mittlerweile so gut geht und ich mir
meinen groen Traum ermdglichen
konnte! Vielen lieben Dank!

Miriam Gottner

Einmal durchatmen...

Kleine Insel — groRe Freiheit! Dieses
wunderbare Geflihl hat mich durch
mein letztes Jahr begleitet, welches ich
auf der wunderschonen Nordseeinsel
Amrum verbringen durfte. Und wie ge-
nau das alles kam, dass moéchte ich
euch erzahlen:

Ich bin Cara, inzwischen 19 Jahre alt
und trage seit ein paar Jahrchen (in-
zwischen sind es glaub ich 8 — un-
glaublich wie die Zeit vergeht) eine
chronische Knochenkrankheit mit mir
herum.

Das Ganze nennt sich chronische rezi-
divierende multifokale Osteomyelitis
und weil sich das keiner merken kann,
kirzt man es einfach ab zu CRMO! Ok,
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jetzt werden die meisten wahrschein-
lich immer noch fragend die Stirn run-
zeln also versuche ich mal Abhilfe zu
leisten. Die CRMO gehért auch zum
rheumatischen Formenkreis, nur dass
bei mir nicht, wie bei dem klassischen
Gelenkrheuma (wie der Name schon
sagt) die Gelenke betroffen sind, son-
dern sich direkt die Knochen an meh-
reren Stellen entziinden kénnen. Man
konnte das Ganze sozusagen als Kno-
chenrheuma bezeichnen. Wie das
wahrscheinlich auch viele von euch
kennen gibt's gute und schlechte Zei-
ten und eine Menge schoner Medika-
mente die man dagegen einnehmen
kann — da kann man in 8 Jahren schon
so einiges durchprobieren ;) Letzter

Stand war aber, dass es mir richtig gut
ging! Ich war also in Remission, hatte
kaum noch Schmerzen und als dann
auch noch die Abiturprifungen Ge-
schichte waren, konnte meinem Auf-
bruch in den Norden Deutschlands
nichts mehr im Wege stehen! Denn vor
meinem geplanten Studium wollte ich
unbedingt mal was anderes kennen
lernen als am Schreibtisch zu sitzen
und Gedichte zu analysieren oder den
Ablauf der DNA-Transkription auswen-
dig zu lernen...

Es sollte also was Praktisches sein, ich
wollte gerne von zuhause ausziehen
und andere junge Leute kennen ler-
nen. Am liebsten wollte ich mit Tieren
arbeiten — denn mein Berufswunsch
ist es noch immer Tierarztin zu werden
(das studiere ich auch Ubrigens seit
zwei Wochen ;)) — und so informierte
ich mich etwas im Internet und bewarb
mich schlieRlich fir einen 6kologischen



Bundes-Freiwilligendienst in  einem

Naturzentrum auf Amrum.

Und das war ein richtiger Volltreffer
oder um es noch deutlicher zu machen
eine der besten Entscheidungen Uber-
haupt, die ich jemals getroffen habe!

Im Bewerbungsgesprach habe ich
meine Erkrankung kurz angesprochen,
als nach korperlichen Einschrankun-
gen gefragt wurde. Darliber war ich mir
lange vorher unsicher, aber im Nach-
hinein gesehen war es fir Amrum die
richtige Entscheidung, da dort sehr auf
Offenheit und Ehrlichkeit geachtet wird.
Und als ich dann endlich die Zusage
erhielt und anfing, meine Koffer zu pa-
cken, konnte einem tollen Jahr nichts
mehr im Wege stehen.

Die Aufgaben in unserem Naturzent-
rum waren sehr stark an die Jahreszei-
ten angepasst. Als ich ankam, musste
ich die Insel mit unheimlich vielen Tou-
risten ,teilen” die sich gerne von unse-
ren Fihrungen ,bespalien” lielen. Da-
von bieten wir 15 verschiedene an, alle
zu naturkundlichen oder auch ge-
schichtlichen Themen auf der Insel —
z.B. Wattfihrungen, Fihrungen Uber
Vogel und Ganse, Uber die Salzwiesen
und die Dinen usw. Die ersten Wo-
chen hatte ich also gut zu tun ganz
viele Flhrungsskripte zu lesen und so
viele Informationen wie nur maoglich
von meinen Vorgangern aufzusaugen.
Mit mir zusammen gab es noch 3 an-
dere Freiwillige — aber wir verstanden
uns zum Gliick sehr gut — immerhin
lebten wir den Rest des Jahres in un-
serer gemutlichen WG zusammen —
und das nur 50m vom Kniepsand, dem
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breiten Sandstrand von Amrum ent-
fernt!

Aber auch praktische Aufgaben gehor-
ten dazu — so z.B. das Zahlen von
Rastvogeln alle zwei Wochen. Ja, da
lauft man wirklich durch die Diinen und
zahlt alles an Vogeln, was man sehen
kann. Oder das Aufbauen von Zaunen
rund um die Brut- und Rastgebiete.

Im Winter haben wir auch invasive Ar-
ten aus den Diinen geholt, also Pflan-
zenarten, die vom Menschen auf die
Insel eingeschleppt wurden und dort
die natirliche Vegetation verdrangen.
Hiel? vor allem die groReren Baume,
die viel Platz wegnehmen, wie z.B. die
amerikanische Traubenkirsche, zu fal-
len.

Ein weiteres ganz besonderes High-
light in dem Jahr waren die Kegelrob-
benbabys, die ab Mitte Dezember am
Kniepsand lagen. Ja, die werden tat-
sachlich im Winter geboren, aber das
raue Wetter macht denen gar nichts
aus, die werden namlich durch |hr flau-
schiges weiches Fell geschutzt.

In der Zeit von November bis Januar
waren wir also mit den sogenannten
Kegelrobbenkontrollgangen beschaftigt
— jeden Tag ca. 10km am Strand
entlanglaufen und Ausschau halten, ob
schon Tiere da sind. Dieser Morgen-
spaziergang hat mir immer richtig
Spall gemacht und ist warm einge-
packt und mit einer kurzen Pause in
einer Strandhutte auch gut zu bewalti-
gen gewesen :) Aber es war einfach
ein irres Gefiihl morgens der Erste an
dem breiten Strand zu sein und auf der
gesamten Strecke oft einfach Nieman-
dem zu begegnen. Da bin ich richtig
zur Ruhe gekommen! Und als die Klei-
nen dann endlich da waren und wir sie
durch unser Spektiv (sowas ahnliches
wie ein Fernrohr) auch von Nahem
beobachten konnten, war die Kalte
ganz schnell vergessen!



Als es dann Fruhling wurde, kamen
uns unzahlig viele (naja zahlen muss-
ten wir sie trotzdem!) Vogel besuchen,
die nutzen das ganze Watt namlich als
Rastgebiet um sich mit den ganzen
Wattwirmen und  Wattschnecken
nochmal richtig Energie fur den Weiter-
flug in den Norden zum Briiten anzu-
fressen. Aber auch die Brutvogel der
Insel waren fleiig bei der Partnersu-
che und dem Nestbau. Die durften wir
dann auch in den folgenden Monaten
zu bestimmten Terminen kartieren —
also die Brutpaare erfassen und in eine
Karte eintragen.

Auch als Reiterin kam ich auf Amrum
voll auf meine Kosten, denn mit meiner
Reitbeteiligung, der Islandstute Svala,
konnte ich dort wundervolle Stunden
im Gelande verbringen. Und was ist
schon schoner als ein schneller
Strandgalopp?!

Viel zu schnell kam dann auch schon
der Sommer langsam naher, die
Touries kamen in Scharen und unsere
Flhrungen waren wieder alle ausge-
bucht.... Und schlieBlich waren da
plotzlich auch schon unsere Nachfol-
ger da, die wir Gberall mithin schleiften
um sie einzuarbeiten ;)

Der Abschied von der Insel und dieser
wunderschonen Zeit fiel mir dann auch
alles andere als leicht, aber ich glaube
ich brauche nicht zu erwahnen, dass
diese Insel mich schon ganz bald wie-
dersehen wird...

Ja und wie ging‘'s mit dem Rheuma?
Wie anfangs schon erwahnt, ging es
mir zu Beginn des Jahres super! Ich
war dann im Herbst einmal bei meinem
Rheumatologen und da haben wir so-
gar beschlossen die Medis ganz aus-
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zuschleichen! Das hat auch erstmal
ganz gut funktioniert, sodass ich in das
neue Jahr tatsachlich medikamenten-
frei gestartet bin. Zum ersten Mal seit
dem Krankheitsbeginn habe ich tat-
sachlich nichts genommen! Das war
vielleicht ein tolles Gefuhl! Und diese
Auszeit habe ich fur mich einfach mal
gebraucht! Ich konnte einmal richtig
abschalten und das alles vergessen —
ohne besorgte Familie im Hintergrund,
ohne Schmerzen, ohne standige Arzt-
besuche.

Ewig hat dieser Zustand leider nicht
angehalten, im Frihjahr hatte ich leider
einen neuen Schub und mittlerweile
nehme ich auch wieder meine alten
Medis, aber immerhin konnte ich mal
die Pause-Taste drlicken! Und daftr
bin ich dankbar :)

Mit meinem Bericht mochte ich euch
ermutigen auch mal die Pause-Taste
zu drucken! Damit meine ich nicht in
Bezug auf das Rheuma, dann daruber
haben wir ja leider noch nicht so die
Kontrolle - aber ich meine den Rest in
eurem Leben, den ihr selbst bestim-
men konnt!

Fangt nicht direkt nach der Schule die
Ausbildung oder das Studium an, son-
dern nehmt euch ein Jahr Zeit um mal
was ganz anderes zu machen, mal
rauszukommen aus eurem Alltag und
Neues zu erfahren! Das muss nicht
immer das Ausland sein, auch ganz in
eurer Nahe koénnen wunderschone
Ecken sein, die zu entdecken sind! Ihr
konnt da drauRen so eine geile Zeit
erleben! Viel Spal} ;)

Cara Leisner



Lauter
Leute

Wer kommt, wer geht? Wir informieren
die Leser iliber neue Gesichter im
Team der Polarstation oder Mitarbei-
ter, die uns verlassen haben.

Zuerst werden hier zwei neue Gesich-
ter aus dem Spielzimmer vorgestellt:
Ann-Christin und Tarek!

Mein Name ist Ann-Christin Kurzay. Ich
bin 22 Jahre alt und wurde in Warendorf

geboren. Im Rahmen meiner Ausbildung
zur Erzieherin, an der Hildegardisschule
in Mlnster, absolviere ich auf der Polar-
station mein Anerkennungsjahr. Dieses
habe ich am 01.08.2016 begonnen.
Bereits im Fruhjahr 2016 habe ich ein 10-
wochiges Praktikum auf der Polarstation
durchgefihrt, wodurch ich die Chance
erhalten habe, mein Anerkennungsjahr
hier ebenfalls absolvieren zu kdnnen.

An dieser Stelle haben mich besonders
die abwechslungsreiche Arbeit und die
Besonderheit des Jobs gereizt. Das ge-
fallt mir neben der Herzlichkeit und
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Freundlichkeit der Patienten und Mitarbei-
ter besonders gut.

Nach einem anstrengenden Klinikalltag
entspanne ich mich am besten auf dem
FuRballplatz oder beim Joggen. Daneben
zahlen zu meinen liebsten Hobbys auch
Reisen und Unternehmungen mit Freun-
den.

Eine richtige Lieblingsmusik habe ich
nicht. Ich hére jede Art von Musik, dabei
treffen Hardrock, Rock oder Heavy Metall
nicht meinen Geschmack.

Ebenso habe ich keine Lieblingsfilme
oder -sendungen, wobei ich einen Krimi-
nalfilm oder einen Actionfilm immer einer
Komaddie vorziehen wiirde.

Schwerpunkt meiner Arbeit ist die Be-
treuung und Unterstiitzung der Kinder
und Jugendlichen auf der Polarstation
(CO).

Es gab schon viele unterschiedliche und
besondere Erlebnisse, wobei die Herz-
lichkeit und Freundlichkeit der Patienten,
sowie der Mitarbeiter herausstechen. Au-
Berdem finde ich die Kraft die alle Patien-
ten hier aufbringen und besitzen enorm
und besonders erwahnenswert.

Fur die Zukunft winsche ich mir, dass
dieses eine Jahr hier nicht so schnell
herumgeht und ich noch viele tolle, neue
Erfahrungen und Eindriicke sammeln
kann.

Ich heilke Tarek Tubaileh, bin 20 Jahre
alt und wurde in Rheine geboren. Nach

der Schule habe ich zum 01.08.16 ein
freiwilliges soziales Jahr begonnen. Mei-
ne Einsatzstelle ist die Polarstation auf
der CO. Dort betreue ich die Kinder vor
allem im Spielzimmer und gestalte dort
Angebote fir sie. Urspriinglich wollte ich
durch mein FSJ Einblicke in den Bereich



der Pflege bekommen. Aber als ich dann
durch Zufall von der freien Stelle auf der
Polarstation erfuhr, wollte ich unbedingt
mein FSJ dort absolvieren.

Mir gefallt hier, dass ich mit vielen Men-
schen in Kontakt komme. Ebenso inte-
ressant finde ich, dass die Arbeit in einem
fur mich neuen Umfeld stattfindet. Und
der standige Wechsel der Patienten
macht die Arbeit fur mich abwechslungs-
reich.

Zu meinen Hobbys zahlen Unternehmun-
gen mit Freunden, Playstation spielen
sowie Fulballspiele von Borussia Dort-
mund zu besuchen. Wenn ich Musik hé-
re, dann am liebsten Hip-Hop. Zu meinen
Lieblings-Filmen bzw. Serien gehdren
»The Walking Dead” und ,Scrubs”.

Ich wilinsche mir, dass ich in der Zeit auf
der Polarstation viel lernen kann und ich
mir sicherer werde, wohin mein zukunfti-
ger Weg gehen wird.

Im Familienbiiro gibt es auch Unter-
stiitzung — durch Julia Pietsch!

Ich heil’e Julia Pietsch, bin 25 Jahre alt
und stamme geburtig aus Hagen. Ich stu-
diere an der FH Minster Soziale Arbeit
und absolviere derzeit mein Praxissemes-
ter im Familienbliro des Bundesverban-
des. Dort bin ich seit dem 01.09.16 und
bis zum 31.01.17 anzutreffen.

Vor einigen Jahren lernte ich im Rahmen
eines Schilerpraktikums zum ersten Mal
die Polarstation kennen. Mir bereitete das
Praktikum damals viel Freude. Das lag
sowohl an dem Kontakt zu den Patienten,
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wie auch an der Zusammenarbeit mit den
Arbeitskollegen. So kam es auch, dass
ich den Bundesverband kennenlernte.
Den Aufgabenbereich im Familienburo
finde ich deshalb spannend, weil die Ta-
tigkeiten sehr vielseitig sind, also von der
Einzelberatung bis hin zur Offentlich-
keitsarbeit reichen. Im Gesamten ist aber
gerade auch die Arbeit mit verschiedenen
Berufsgruppen interessant.

In meiner Freizeit spiele ich gerne Gitarre
und treffe mich mit Freunden. Auf3erdem
bin ich gerne mit dem Rad unterwegs. Ich
freue mich sehr auf die kommenden Mo-
nate im Familienbtro!

Auch bei den Arzten gibt es seit eini-
ger Zeit ein neues Gesicht:
Maike Bertrams

Die Minsteranerin Maike Bertrams ist 37
Jahre jung und seit Marz 2016 im Stift
beschaftigt.

Wo haben Sie Medizin studiert?

In Minster

Warum haben Sie Medizin studiert?

Es gibt da eine ,familiare Vorbelastung”
und ich hatte eigentlich schon immer Inte-
resse daran.

Wollten Sie schon immer Medizin stu-
dieren?

Ganz friher, also als Kind, war mein
Traumberuf ,Tierarztin®, aber das hatte
sich nicht lange halten kénnen.

Wo haben Sie vorher gearbeitet?

Ich habe vorher im Kinderhospital Osnab-
riick und im Franziskus-Hospital in Mins-
ter gearbeitet.

Wie sind Sie zu der Stelle auf der Po-
larstation gekommen?



Durch die Osteopathie-Ausbildung mit
Isabella SchleuRner horte ich von einer
maoglichen freien Stelle. Also bin ich eher
zuféllig darauf gestofRen.

Warum wollten Sie gerade mit Kindern
arbeiten?

Mit Kindern zu arbeiten ist einfacher, sie
sind viel ehrlicher im Umgang und sagen
meist direkt was sie denken.

Was gefillt Ihnen hier besonders gut?
Hier herrscht eine nette Atmosphéare, es
gibt ein groRes Team und ich mag es mit
verschiedenen Berufsgruppen zusammen
zu arbeiten.

Wie entspannen Sie sich nach einem
harten Klinikalltag?

Ich mache Sport, besonders mag ich
FuRball, dabei bekomme ich immer ,den
Kopf frei“. Aber ich lese auch gerne.

Was waren lhre Lieblingsfacher in der
Schule?

Mathe habe ich sehr gerne gemacht. Vor
dem Medizin-Studium habe ich auch Ma-
the und Geografie auf Lehramt begon-
nen, dann aber abgebrochen.

Was ist lhre Lieblingsmusik?

Ich mag vor allem die Beatles, hore aber
auch die Charts.

Was sind lhre Lieblingsfilme oder
Sendungen?

Ich mag den Film ,Club der toten Dich-
ter, schaue regelmafig ,Greys Anatomy*
und die ,Sportschau®.

Was sind lhre Zukunftsplane bzw. —
wiinsche?

Ich mdchte gerne meine Osteopathie-
Fortbildung berufsbegleitend fortfihren
und das mit meiner Tatigkeit als Kinder-
arztin kombinieren. In ferner Zukunft
kénnte ich mir auch eine eigene Praxis
vorstellen....

Sommerferien-
Programm 2016

Sommerzeit ist Feri-

enzeit. Leider gilt das

nicht immer fir Kinder mit rheumatischen
Erkrankungen. Da steht in den Ferien
manchmal ein stationarer Aufenthalt im
Krankenhaus an. Damit die Zeit dennoch
schnell vergeht und man nach den Ferien
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in der Schule was zu erzahlen hat, lasst
sich das St. Josef-Stift-Team immer ein
tolles Ferienprogramm einfallen.... Hier
ein Einblick in die diesjahrigen Aktionen:

»Sommer‘fest
,Die Spiele sind eroffnet!“- das Feuer ist
entziindet und der olympische Geist hat
auch bei uns Einzug gefunden! Finf ver-
schiedene Disziplinen galt es bei unse-
rem Sommerfest fir die einzelnen Grup-
pen zu bewaltigen. Leider fehlte der
Sommerfest - typische blaue Himmel und
wir mussten Plan B aus der Tasche zau-
bern. Mit einer Menge guter Laune starte-
ten wir eine Jupp- Stift-Indoor- Olympiade
©!
An der legalisierten Dopingstation gab es
Getranke, Wirstchen, Steaks, bunte Sa-
late, Brote und zum krénenden Abschluss
auch noch einen Nachtisch. Das fiihrte
dazu, dass die Teilnehmer aufgrund
UbermafRigen Dopings zur Siegerehrung
rollen mussten...
Ein riiiesiger Dank gilt darum vor allem
noch mal dem Kiichenteam!!!

Reiten in Drensteinfurt

Auch in diesem Jahr hatten wir wieder
das Vergnigen, auf dem Reiterhof in
Drensteinfurt herauszufinden, ob das
Glick der Erde wirklich auf dem Ricken
der Pferde zu finden ist. Annika und Ca-
rolin GalBmoéller hatten in ihrem Reitverein
einige junge Damen mobilisiert, die so-
wohl Ponys als auch ein Pferd (da gibt’s
ja wirklich Unterschiede...©) zur Verfi-
gung stellten. Vollgepackt mit Verpfle-
gung, vielen Kindern und deren Eltern
sowie ordentlich Vorfreude machten wir
uns auf den Weg. Nach einer kurzen
Einweisung ging es dann auch schon
hoch auf die Ponys und der ein oder an-
dere bewies eine Menge Mut, zum Bei-
spiel beim ruckwarts reiten. Wem das
nicht reichte, der konnte es auch mal oh-
ne Sattel probieren. Unter unseren Ju-
gendlichen waren auch schon etliche Pro-
fis dabei, die die Zigel relativ schnell
selbst in die Hand nahmen.



Auf dem Riicken der Pferde...

Ein dickes DANKE noch einmal an die
freiwiligen Helferinnen und bis zum
nachsten Jahr!!

Swin Golfen

Kurze Einweisung fiir alle Teilnehmer

Vom unbesténdigen Sommerwetter in
diesem Jahr lieRen wir uns nicht abhalten
und fuhren mit Sack und Pack und gut
versorgt zum Landhotel Bartmann zum
Swin Golfen.

Die Gruppen fanden sich recht schnell
und nach einigen Ubungsschlagen starte-
ten wir dann auf den verschiedenen
Parcouren. Nach und nach fanden wir
heraus, dass wir doch tatsachlich ein
Paar Golf-Talente dabei hatten, aber
auch die Jingsten schlugen sich gut.
Plétzlich Uberraschte uns ein Riesen-
Schauer und wir nutzen die Zeit fir eine
ordentliche Futterpause im Trockenen.
Als der Bauch voll war zog der Regen ab
und die Kids waren noch motiviert, einige
Balle zu schlagen.

Besuch der Feuerwehr
Der Besuch der Feuerwehr kam uns in
diesem Jahr mal wieder mehr als recht,
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denn bei sommerlichen Temperaturen
hatten die Jungs und Madels der freiwilli-
gen Feuerwehr Sendenhorst nicht nur viel
zum Anschauen dabei (u.a. das grofde
Feuerwehrauto) sondern auch eine wun-
derbare Abkuhlung fir uns im Gepack -
sehr zum Nachteil unserer Berufsprakti-
kantin Julia. Die Tradition besagt namlich,
dass Jahrespraktikanten beim Abschied
entweder in unseren Teich geschmissen
werden (Entengritze lasst griien) oder
es eine anderweitige Dusche gibt. In Ju-
lias Fall bedienten wir uns an dem riesen
Feuerwehrschlauch ©. Alle anderen wur-
den aufgrund der Hitze auch noch einmal
geduscht. Ein riesiges Dankschon geht
an dieser Stelle noch einmal an alle Feu-
erwehrmanner- und Frauen, die uns die-
sen Nachmittag ermdglicht haben!

Eine angenehme Abkiihlung
bei der sommerlichen Hitze!

Besuch der Polizei

Als erstes bekamen wir in diesem Jahr
wieder Besuch von Robert und Bodo-
unseren beiden ,Hauspolizisten“. Nach
einer kurzen Fragerunde im proppevollen
Spielzimmer wurden dann Fingerab-
druckpasse erstellt und die Handschellen
getestet.

Mit einer groRen Portion Humor schafften
es die beiden, uns eine Menge Wissens-
wertes aus der Polizeiwelt zu vermitteln.
Der Hohepunkt war dann das ,Auseinan-
dernehmen” des Polizeiautos mit allem,
was dazu gehort. So wurde mal das Blau-
licht getestet, das Funkgerat ausprobiert
und die komplette Ausristung genaues-
tens unter die Lupe genommen. An
Robert und Bodo geht hier noch einmal
ein riesengrof3es Dankeschon!!



Handschellen, Uniform, Miitze, Blaulicht... al-
les durfte einmal ausprobiert werden

Hochseilgarten in Dilmen

Erst gut zuhoren...

... dann ging es ein luftige Hohen!

Hoch hinaus ging es fiir uns wieder am
Dienstag, den 16. August als es hiel3: auf
zum Hochseilgarten in Dalmen!

Empfangen wurden wir von unseren
,Personal-Trainern mit denen wir jetzt
schon das 10. Jahr in luftige Hohen stie-
gen. Zum Kennenlernen der Gruppe und
zur Starkung des Teamgeistes starteten
wir mit ein paar Ubungen im Niedrigseil-
garten, auf der groRen Holz-wippe. Mit
einem guten Gefuhl wechselten wir dann
in den Hochseilgarten, in dem wir uns an
drei Stationen mit unterschiedlichen
Schwierigkeitsgraden ausprobieren konn-
ten. Schnell stellt sich heraus, dass die
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gesamte Gruppe bereit war, an ihre
Grenzen zu gehen und mit der Hohe
kaum Probleme hatten.

Dabei trauten sie sich alle bis auf fast 13
Meter nach oben! Der Hohepunkt des
Ausfluges war dann wieder mal der freie
Fall mit der grolen Schaukel aus 15 Me-
tern, bei dem ordentlich Adrenalin durch
die Adern schoss. Zum ersten Mal erleb-
ten wir, dass jeder Einzelne sich an die-
ser Station bis ganz nach oben wagte. Es
war ein toller Tag! Vielen Dank und wir
freuen uns jetzt schon wieder aufs nachs-
te Jahr!

Der Miinsteraner Allwetter-Zoo

Kaum zu glauben, aber wahr: Der An-
drang zu unserem Ausflug war wieder
mal so grof3, dass wir wie schon im letz-
ten Jahr spontan noch einen groRten Bus
bestellen mussten. Vollgepackt mit Provi-
ant waren wir in froher Erwartung, viele
putzige Tier (und ihre Babys) zu sehen.
Mit einem riesigen Patientenrudel zogen
wir schliellich durch den Zoo. Vom Erd-
mannchen uber Wélfe und Léwen bis hin
zu den Elefanten haben wir fast nichts
verpasst. Die coolste Socke im Zoo war
allerdings der neue ,Ober-Poser-Tiger®,
der sich ganz gemitlich vor der Scheibe
rakelte, sodass er zu 100% von jedem
Handy abgelichtet wurde, das dabei
war®!
Mit regelméaBigen Futter- und Trinkpau-
sen liel} es sich aber gut aushalten und
wir haben eine Menge erlebt. Zurlck im
Krankenhaus gab es dann noch ein aus-
giebiges Abendessen. Danke an das
Kichenteam!

Elefanten-Fiitterung: Auf Tuchfiihlung mit
Dickhautern



Streichelzoo

Zum zweiten Mal im Programm: Ein Be-
such auf dem Hof von Anke Druffel- Se-
verin. Mitten im idyllischen Rinkerode lebt
sie ihr Hobby: Schafe, Ziegen, Hihner,
Meerschweinchen, Ganse, Schildkréten
und Co. Empfangen wurden wir vom Hof-
hund Bounty und seiner neuen Freundin
Lady, die gerade erst auf dem Hof einge-
zogen war. Diese Mal waren wir auf die
GefraBigkeit der Hunde bestens vorberei-
tet und hatten extra Brotchen mitge-
bracht!

Die Kinder konnten alles streicheln was
nicht weglief und so wurde geknuddelt,
was das Zeug hielt.

Tiere zum Anfassen

GOP - Varieté Theater

Dank einer groRen Spende war es uns
schon zum 3. Mal mdéglich, die zauberhaf-
te Luft des GOP in Mdinster zu
erschniiffeln. Das Motto der Show war
LWET" und so gab es ordentlich was zu
gucken, wobei wir gut aufpassen muss-
ten, dass wir selber nicht nass wurden.
Nach einem gelungenen Abend bereite-
ten wir uns gemdutlich auf die Heimkehr
vor- allerdings tummelten sich am Bahn-
hof so viele Pokémons, dass wir aller-
hand zu tun hatten, die
pokémonsuchtigen Kids wieder einzufan-
gen.

Phyllis Piech & Judith Seebroker

Oktoberfest 2016
Am Mittwoch den 19.10.2016 haben wir
ihm Rahmen des Abendprogramms von
Madchen und Jungen im Alter zwischen 8
und 13 Jahren das Oktoberfest gefeiert.
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Dies fand im Spielzimmer der Station
statt.

Am Tag davor bastelten wir zur Vorberei-
tung der Feierlichkeiten die Dekoration,
bestehend aus einem Schild mit der Auf-
schrift ,Oktoberfest”, einem gebastelten
Lebkuchenherzen, einer gebastelten Bre-
zel und Girlanden in blau und weilen
Farben. Damit schmickten wir gemein-
sam das Spielzimmer. Zudem bereiteten
wir am Dienstag vorher den Teig vor, den
wir zum Backen der Lebkuchenherzen
bendtigten.

Am Mittwochabend dann fand die Feier
statt. Hauptteil des Festes, war das Ba-
cken der Lebkuchenherzen. Nebenbei
horten wir auch die Ubliche Musik, welche
auch auf den groflen und kleinen Okto-
berfesten gehort wird. Der Gberwiegende
Teil besteht aus deutschen Schlagern.

Fir die Lebkuchenherzen musste erst
einmal der Teig ausgerollt und in Herz-
form ausgeschnitten werden. Danach
wurde er fur ca. 15 Minuten gebacken.
Wir haben so viele Herzen gebacken,
dass wir in Schichten die Backbleche
nach und nach in den Ofen geschoben
haben. Nachdem die Herzen etwas aus-
geklhlt waren durften alle ihren Lebku-
chen verzieren. Hierfir waren Puderzu-
ckerpaste und Lebensmittelfarben vor-
handen.

Vor allem fiir die weiblichen Teilnehmer
war dies nochmal ein Highlight der Ver-
anstaltung. Zum Ende sind wirklich scho6-
ne und leckere Lebkuchenherzen ent-
standen, wie man sie auch auf dem Ok-
toberfest findet. Hmmm...lecker!!!
Ann-Christin Kurzay



So erreichen Sie das Familienbiiro:

Adresse:  Westtor 7
48324 Sendenhorst

Tel./Fax:  02526-300-1175
E-Mail: familienbuero@kinderrheuma.com

In dringenden Fallen erreichen Sie die 1. Vorsitzende Gaby Steinigeweg unter der
Mobilnummer: 0176 / 96476194

Bankverbindungen:

Sparkasse Munsterland Ost Vereinigte Volksbank Munster eG
BIC: WELADED1MST BIC: GENODEM1MSC
IBAN: DE55 4005 0150 0070 0999 99 IBAN: DE75 4016 0050 8608 2333 00

Weitere Informationen Uber uns, den Verein, Rheuma und
Schmerzverstarkungssyndrome bei Kindern und Jugendlichen erhalten Sie auf
unseren Internetseiten: www.kinderrheuma.com
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Adventsbasar

Sonntag, 20. November 2016
10.00 bis 17.00 Uhr

Magistrale im St. Josef-Stift Sendenhorst
Westtor 7 - 48324 Sendenhorst

Weihnachtliche Geschenkideen
und Rahmenprogramm fiir Kinder

% Adventskrianze Y Zauberhafte Sterne
“¢ Bucherflohmarkt Y Puppenkleidung

Y Schmuck Y Basteln fur Kinder
Y Kornerkissen Y Kinderschminken
Highlights

¥ ,Die Weihnachtsgeschichte - mal anders”
Stimmungsvolles Rudelsingen mit der Band Wildland
13.30 bis ca. 15.00 Uhr
Eintritt frei - Spenden sind herzlich willkommen

Y Spielzeug-Spendenverkauf mit der
Firma ,Rappelkiste” aus Ahlen

Essen und Trinken

Fur Ihr leibliches Wohl ist gesorgt mit stffen und
herzhaften Leckereien.

Wir laden herzlich ein
und freuen uns auf Siel

Bundesverband $&

KINDERRHEUMAev
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