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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.



Voot

Als Gott am sechsten Tag den Men-
schen schuf (kurz zuvor hatte er sich
um die Schopfung von Gabelhornanti-
lopen und Pantoffeltierchen gekim-
mert), verbrachte er besonders viel
Zeit damit, den Homo sapiens so zu
kreieren, dass er sich in gewisser Wei-
se von Langnasenaffen und Mantelpa-
vianen unterschied. Dazu war es not-
wendig, den Menschen mit kognitiven
Leistungen auszustatten, um im kinfti-
gen Leben beispielsweise Einkom-
menssteuererklarungen ausfillen oder
Aufbauanleitung von IKEA verstehen
zu kénnen. Einen klitzekleinen Moment
hatte der Schopfer nicht aufgepasst
und — schwupps - unterlief ihm ein fol-
genschwerer Fehler: Seitdem existie-
ren bei uns Menschen psychische Pro-
zesse wie Verdrangungsmechanismen
und als ihre Vollendung: Das Verges-
sen!
Im normalen Leben, was bei mir aller-
dings selten existiert, bin ich durch und
durch strukturiert, ordentlich und ge-
wissenhaft, weswegen meine Eltern
bereits im zarten Schulalter bei mir an
eine Beamtenlaufbahn gedacht haben.
Es kam — wie man heute weil} — vollig
anders. Allerdings gibt es in meinem
alltaglichen Sein immer wieder Mo-
mente, in denen meine Strukturiertheit
durch besagte Verdrangungsmecha-
nismen durchbrochen wird. Einer die-
ser — naturlich — seltenen Momente ist
das Verfassen des Vorworts fiir die
Familie geLENKIg. Eigentlich weil} ich,
dass es in soundso vielen Wochen
ansteht, aber uneigentlich wird die
Umsetzung regelmafig unterwandert,
weil selbstredend vollig unbewusst
zahlreiche Ausreden meinen Schaf-
fensdrang unterwandern:

a) Liest ja eh keiner!

b) Hat noch Zeit!

c) Muss so ein Vorwort iberhaupt

sein?

d) Mir fallt dieses Mal nichts ein —
vielleicht eine kreative Lade-
hemmung und

e) Vielleicht schreibt ja in dieser
Ausgabe das Vorwort jemand
anderes.

Meist ist es eine Mischung aus a) bis
e).

Naturlich benétigt man flr ein Vorwort
ein Thema, das sich wie ein roter Fa-
den durch den Text zieht. Und da kam
mir fir einen kurzen Moment eine Idee,
die natlrlich sofort von aggressiven
Gegenmalnahmen meiner Ehrlichkeit
und Anstandigkeit ins Abseits gedrangt
wurde. Die Idee war namlich, wie es
ware, dem potentiellen Leser einfach
mal ein paar fake news unterzujubeln.
Das ist momentan politisch, wie gesell-
schaftlich absolut in und fallt meistens
gar nicht weiter auf. Sogar Prasidenten
bedienen sich dieser Methode. Ich
kénnte z.B. verbreiten, dass
gestoRelter BeifuRsamen in Kombina-
tion mit gepresstem Hirtentaschel
Rheumabeschwerden im Nu ver-
schwinden lasst. Oder ich kdnnte aus-
streuen, dass unsere Klinik extra fir
die jungen Patienten ein Spaflbad mit
Riesenrutsche bauen lasst. Man nennt
das heute postfaktisch; friher war das
schlicht und ergreifend erstunken und
erlogen, was aber letztendlich nicht so
gut klingt. Und wenn ich dann spater
meine pflanzliche Anti-
Rheumatherapie berichtigen wirde,
weil BeifuBsamen vollig unwirksam
sind und ich stattdessen Liebstockel-
kraut ins Rennen schicke, dann waren
das alternative facts. Du Giite, warum
macht man sich das Leben so schwer?
Gut gefaked, ist halb gewonnen.

Liebe Leser! Natlrlich werden wir
Schreiberlinge der Familie geLENKig
auch in Zukunft darauf achten, dass
hier alles mit rechten, aaahm wirkli-
chen Dingen zugeht. Einen schdnen
Fruhling wiinscht Ihnen/Euch

Prof. Dr. imitat Arnold lllhardt



Spenden

Liebe Leser!

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

Falls auch Sie besondere Anlasse
nehmen moéchten um zu Spenden,
stehen wir lhnen bei Fragen im Fa-
milienbiiro gerne zur Verfiigung.

Mobelborse im St. Josef-Stift
Das St. Josef-Stift Sendenhorst veran-
staltete eine Mobelbdrse fir die Mitar-
beiterinnen und Mitarbeiter der Klinik.
Hochwertige gebrauchte Mobel nam-
hafter Hersteller, die in der Klinik nicht
mehr bendtigt wurden, konnten von
den Mitarbeitern gegen eine Spende
zugunsten des Bundesverbandes er-
worben werden. Viele Mitarbeiter nutz-
ten diese einmalige Gelegenheit.

Es kam insgesamt ein Erlds in HOhe
von 1.080,00 € zusammen.

Herzlich bedanken mdchten wir uns —
neben den Mitarbeitern — vor allem bei

Geschaftsfihrerin Rita Toénjann und
Hauswirtschaftsleitung Roswitha
Mechelk fir diese spontane und grof3-
zligige Idee.

KW

Spenden zum Geburtstag
Auch Uber eine Spende zum runden
Geburtstag konnten wir uns im letzten
Jahr noch freuen. Eines Tages im Sep-
tember stand Frau Dr. Heike Horst bei
uns im Familienbiiro und kiindigte uns
eine Spende zu ihrem 50. Geburtstag
im November an. Die Gaste, die bei
lhrer Party anwesend waren, spende-
ten die tolle Summe von 2.060,00 Eu-
ro! Wir méchten uns noch einmal auf
diesem Wege recht herzlich bedanken!

Ml

Trauerfall-Spende

Auch zahlreiche Spenden zu einem
Trauerfall gingen auf unser Konto ein.
Im Dezember verstarb Herr Hans
Plesch und die Familie bat auf Kranz-
und Blumenspenden zu verzichten und
stattdessen eine Spende an den Bun-
desverband Kinderrheuma zu tberwei-
sen. Wir mochten uns auch hierfir be-
danken, der groRzigige Betrag von
2.230,00 Euro ging auf unser Konto
ein. Dank sagen mdchten wir auch an
Familie Plesch, dass sie in dieser flr
sie sehr traurigen Zeit an uns gedacht
haben.

MI

1.000 € fiir rheumakranke Kin-
der und Jugendliche
Am diesjahrigen Adventsbasar im St.
Josef-Stift erhielt der Bundesverband
Kinderrheuma e.V. Besuch einer Ab-
ordnung der Traditionself des SC
Preussen Miunster. Der Kontakt zu der
Selbsthilfegruppe kam durch die Leite-
rin des Kinderrheuma Treffpunktes
Sidl. Minsterland, Ute Niermann, zu-
stande. Zwei aktive Spieler sowie ein
Vorstandsmitglied kamen mit groRem
Interesse nach Sendenhorst, um sich
die Arbeit des Bundesverbandes vor
Ort anzusehen. Im Gepack hatten sie



einen Scheck Uber 1.000 Euro, den sie
der 1. Vorsitzenden des Elternvereins,
Frau Gaby Steinigeweg, Ubergaben.
Frau Steinigeweg bedankte sich herz-
lich fur diese groRzlgige Spende, die
aus einem Teil der Start- und Preisgel-
der des Fullballclubs stammt. Der Be-
trag wird fiir die Weiterfinanzierung der
laufenden Projekte des Bundesver-
bandes Kinderrheuma in 2017 ver-
wendet.

v.l. Elisa Jankord, Johanna Niermann, Olaf Nier-
mann, Ulli Gaher, Carsten Becker, Jlrgen
Waltermann, Ute Niermann, Gaby Steinigeweg
(1.Vorsitzende). Vorn Enna und Emma

Spende der Schiitzenbruder-
schaft St. Lambertus

Von links nach rechts: Chefarzt Dr. Gerd Ganser,
Georg Humpert, 1. Vorsitzende Gaby Steinigeweg,
Harald Kubler

Auch zwei Vorstandsmitglieder der
Schiitzenbruderschaft St. Lambertus
waren zu Besuch beim Adventsbasar
und Ubergaben unserer Vorsitzenden
Gaby Steinigeweg einen Umschlag mit
500 Euro. Diese groRziigige Spende
wird fir unsere laufenden Projekte
verwendet. Wir sagen herzlichen Dank!

MI

Rekordeinnahme
durch alten Zahnersatz

Reinhild und Ludger Elberg (2.u.3.v.li.) freuen sich
mit dem gesamtem Praxisteam Uber die Unterstiit-
zung des Rheumaverbandes, vertreten durch Gaby
Steinigeweg und Christine Goring (5.u.6.v.re.).Foto
und Bericht: Josef Thesing, Quelle: Westfalische
Nachrichten, 14.12.2016

Zahngold fir den guten Zweck versil-
bert. Die magische Grenze von
100. 000 Euro ist geknackt. ,Wir ha-
ben jetzt 103. 000 Euro zusammen-
gebracht, freut sich Reinhild
Elberg. Das ist das eine. Das andere:
In diesem Jahr freut sich der Bundes-
verband Kinderrheuma im St.-Josef-
Stift Uber satte 10.477 Euro, die die
Sendenhorster  Zahnarztpraxis ge-
meinsam mit einer Praxis aus Riesen-
beck zusammengetragen hat.

Das ist ein neuer Rekord. Wobei ,zu-
sammentragen® nicht ganz der richtige
Begriff ist. Denn wertvoll werden
Zahngold und anderes Edelmetall, das
die Patienten nach der Erneuerung des
Zahnersatzes der Praxis Uberlassen,
erst dann, wenn das sogenannte
Scheidgut zu reinem Metall endverar-
beitet ist. ,FUr den einzelnen Patienten
lohnt sich das im Grunde nicht“, meint
Reinhild Elberg. Die Masse macht’s.

Und so wurden aus rund 850 Gramm
Scheidgut in einem aufwandigen Pro-
zess 257 Gramm Gold, 19 Gramm Pla-
tin und 72 Gramm Palladium. Und die
brachten eben jene immensen 10477

Euro fur den Rheumaverband ein. ,\Wir
wissen auch nicht, warum es diesmal
so viel ist. Der Goldpreis hat sich im



Vergleich zum vergangenen Jahr kaum
verandert®, erklart die Sendenhorsterin.

Seit vielen Jahren setzt sie sich auf
diesem Weg fur die an Rheuma er-
krankten Kinder und deren Familien
ein. Und sie flhrt darlber detailliert
Buch. ,Es ist bereits die 21. Spende*,
erklart sie. Und so ist die Vorsitzende
des Verbandes, Gaby Steinigeweg,
schon fast ,Stammkundin“ am Osttor.

Das Geld werde der Verband unter
anderem daflir verwenden, erkrankten
Kindern und Jugendlichen Ferienauf-
enthalte zu ermdglichen — was vor vie-
len Jahren der Anlass der ersten
Spende der Praxis war.

Seit 2004 wird auch in Horstel-

Riesenbeck gesammelt!

Es ist bereits eine lieb gewordene Tra-
dition in der Praxis von Stephanie
Helms, das nicht mehr bendtigte
Zahngold ihrer Patienten zu sammeln
und gemeinsam mit der Zahnarztpraxis
Dr. Ludger Elberg dem Bundesverband
Kinderrheuma e.V. zu kommen zulas-
sen.

Dr. Simone Schaffrath, Dr. Larissa Schaffrath, G.
Steinigeweg und Dr. Stephanie Helms (sitzend) und
Dr. Karin Schaulie® (Seniorenbeauftragte), Leonie
Debbing & Martin Kantorek, Foto: P. Wall AS-
Multimedia Buch- & Zeitschriftenverlag

Es gingen in 2016 bei uns noch so
viele Spenden ein, die mochten wir
nicht unerwahnt lassen.

Christoph Beermann, 500,00 €
Sprockhovel

Susanne Briining, Glters- 100,00 €
loh

Gabriele Wolke, 1.000,00 €
Everswinkel

Peter Tholl, Lotte 150,00 €
Alfons Natrup, Munster 500,00 €
Stephanie u. Wulf Peter- 335,00 €
sen, Hamburg

Gisela u. Detlef Raphael, 1.000,00 €
Dortmund

Monika u. Thomas Klose, 100,00 €
Achim

Ursula Zimmermann 100,00 €
Christine u. Dirk Gréafe, 500,00 €
Haan

Timo Kahmann, Giitersloh 200,00 €
Niederauer Muhle, 200,00 €
Kreuzau

Hildegard u. Josef Brand- 2.220,00 €
witte, Sendenhorst

Ursula Book, Sendenhorst 100,00 €
Martina Plog, Quickborn 100,00 €
Kornelia u. Karl Gaehrken, 100,00 €
Herten

Markus Sondermann, 200,00 €
Drolshagen

Konrad Honig, Miinster 100,00 €
Bettina u. Stefan Ott, 100,00 €

Oerlinghausen

Und iiber diese Spenden konnten
wir uns bereits dieses Jahr freuen:

Ulrike Christians, Wuppertal 150,00 €
Heinz Feugmann, Reck- 300,00 €
linghausen

FKT Senior-Experten 100,00 €

Georg Josef Janzig, 200,00 €
Mdinster

Dr. Peter Lucke, Ahlen 200,00 €
Theodor Limbrock, Ahlen 500,00 €




Neues von den
Treffpunkten

Treffpunkt
Gelsenkirchen/Recklinghausen

Zweites Kochen

Gesund  ko-
chen und le-
cker essen —
das geht! Wir
(6 Betroffene
oder von
Rheuma be-
troffene Fami-
lien)  haben
am
12.11.2016 in
Gelsenkir-
chen-Buer gemeinsam gut drei Stun-
den geschnippelt, geruhrt, gekocht,
gebacken und natlrlich viel ge-
quatscht, um
dann an-
schlieRend
gemeinsam
zu schlem-
men.
Hier ein paar
anschlieRend
gesammelte

O-Téne der
kleinen  und
groBen Teil-
nehmer:

Das Essen
war sehr
lecker.

Tolle Rezepte, tolle

Sehr schone familiare Atmo-
sphare und leckere Rezepte
zum Nachmachen!

Alles wunderbar!

Das Kochen und
Backen fand ich
sehr schon.

Es gab tolle Re-
zepte.

Ich fand es
super lecker!

Die Re-
zepte
waren
leicht zu
machen

Neue Rezeptan-
regungen flr zu
Hause.

Und weil es so schon war, werden wir
uns beizeiten sicherlich wieder in der
Familienbildungsstatten-
Versuchskiiche zusammenfinden :)
Leoni Hohle

Gesundheitstage Nordhessen

Am 24.3.17 und 25.3.17 (9.00 Uhr -
18.00 Uhr) finden in Kassel die
Gesundheitstage Nordhessen statt.
Dort wird an zwei Tagen rund um das
Thema Gesundheit informiert.
Veranstaltungsort ist der Kongress Pa-
lais Kassel, (Friedrich - Ebert- Str. 152,
34119 Kassel).

Die Kinderrheuma Treffpunkte Gottin-
gen und Kassel stellen sich gemein-
sam mit dem Treffpunkt Kassel auf der
Messe vor.

Kontakt:

Treffpunkt Kassel

Sabina Klein

Tel: 0561 / 819247
kassel@kinderrheuma.com

Treffpunkt Gottingen

Mirja Bohlender

Tel: 0551 /373218
goettingen@kinderrheuma.com




Nachtrag zum Schwimmwesten-
Wochenende
von Heike Kopka

Uberraschung beim
Schwimmwesten-
Wochenende 2016

Als wir Mutter am Ankunftstag den
Wintergarten des Vital Hotels
betraten, bemerkten wir sofort die
Uberraschung, die die Jahre zuvor
nicht auf den Tischen gestanden
hat.

Es befand sich an jedem Platz eine
hibsch dekorierte Papiertite mit
der Aufschrift “Schon, dass du da
bist*!

Zu der Freude gesellte sich bei
jeder von uns die Frage, wem wir
dieses Prasent zu verdanken
hatten. War es eine neue
Aufmerksamkeit des Hotels? Oder
hat unser Bundesverband
Kinderrheuma sich diese nette
Geste Uberlegt?

Naturlich wurde auch sofort der
Inhalt jeder Tute inspiziert und eine
jede von uns konnte sich Uber
Nutzliches und SifRes im
Miniformat freuen, denn es befand
sich eine kleine Tube Hand- und
Nagelbalsam, eine kleine Tute
Weingummi, ein Merci Bonbon und
ein Mini-Pick-up dort drin.

Mit der Kenntnis Uber den Inhalt
war aber noch nicht der Absender
dieser Nettigkeit ermittelt und jede
Mutter fragte die neben ihr sitzende

ob sie wisse, wer die Tuten fir alle
Teilnehmerinnen an die Platze
gestellt hat... Als ich den Blick von
Britta wahrnahm, die einfach nur
lachelte und sich freute, fragte ich
sie: ,Hast DU die Tuten befllt und
auf die Tische gestellt?”

Kleine Uberraschungstiiten mit
groBer Wirkung

Liebe Britta!

Ich moéchte mich auch an dieser
Stelle noch einmal im Namen aller
teilnehmenden Mutter des
Schwimmwesten-Wochenendes
2016 bei dir bedanken!!!

Du hast uns eine schone
Uberraschung und eine riesige
Freude bereitet!!!

VIELEN LIEBEN DANK !!!

Ich hoffe, dass ich noch viele
Schwimmwestenwochenenden mit
Britta, den anderen
Teilnehmerinnen und auch “neuen
Muttern® verbringen kann.

In diesem Sinne wlinsche ich allen
ein gutes und gesundes Jahr
20171

Eure
Heike Kopka



Adventsbasar
2016

»~An jedem Stand gibt es so viele
hochwertige Sachen*.

»Die Auswahl ist wieder richtig toll*.
»~Es war wieder richtig schén! Ihr
habt Euch wieder so viel Miihe ge-
geben*.

»,Man sieht, dass alle mit Herzblut
dabei sind*.

»Es ist jedes Jahr super, was ihr auf
die Beine stellt”.

Bekommt man im Laufe des Tages
solche Ruckmeldungen, kann man am
Ende wohl von einem rundum gelun-
genen Basar 2016 sprechen. Genauso
ist es auch gewesen, doch alles der
Reihe nach.

Bereits Samstag-

nachmittag versam-

meln sich mehrere
Vereinsmitglieder

um die letzten Vor-

bereitungen zu tref-

fen. Ein letztes Mal

wird geschaut ob

alles den Transport

nach  Sendenhorst

gut Uberstanden hat. Die Ware wird
ausgepreist, auf die Wagen sortiert, so
dass sie am Sonntagmorgen direkt
zum richtigen Stand gebracht werden
konnen. Die Roll-Up‘'s werden aufge-
stellt und die letzten Flyer im Foyer,

auf den vom Stift schon bereitgestell-
ten Tischen, verteilt, damit auch jeder
im Haus weil3, was am kommenden
Tag stattfinden wird. Natirlich wurde
auch im Vorfeld kraftig Werbung im
Stift, in Sendenhorst und in Nachbar-
gemeinden gemacht.

Sonntagmorgen trifft man sich wieder,
nicht nur die Helfer vom Samstag son-
dern auch viele weitere Mitglieder ma-
chen sich auf den Weg nach
Sendenhorst. Es kennen fast alle die
tolle Atmosphére und die Bedeutung
des Adventsbasars des Bundesver-
bandes.

Ab 7:30 Uhr beginnt der finale Aufbau.
Jetzt muss alles recht reibungslos
funktionieren, damit der Verkauf auch
um 10 Uhr starten kann. Da wir im
Laufe der Jahre zu einem eingespiel-
ten Team geworden sind, klappt das
auch.

Die Tische flllen sich mit Adventskran-
zen, Gestecken, Platzchen, Marmela-
de, Kornerkissen, Schmuck, Puppen-
kleidern, Spielsachen, mit Lichterketten
verzierten Holzschnitzereien, Blichern
und vielem mehr.

Auch der Stand fir das leibliche Wohl
ist bei der Arbeit, die Kuchen werden
aufgestellt, die Waffeleisen und der
Wirstchen-Topf startklar gemacht, der
Kaffee vorbereitet.

Was ich hier noch einmal ganz deut-
lich betonen mochte, alles wurde
vorab in wochenlanger, miihevoller
Arbeit und mit viel Liebe selber her-



gestellt, gebastelt, zubereitet, geba-

Bereits einige Minuten vor dem offiziel-
len Start fillt sich der Eingangsbereich
des St. Josef-Stifts und die Magistrale.
Punkt 10 Uhr ist es dann soweit, alles
ist aufgebaut, alle Stande sind besetzt,
der Basar kann beginnen und in die-
sem Jahr leider auch das schlechte
Wetter.

Gott sei Dank ist es den Tag Uber der
einzige Regenschauer, der auch nur
eine knappe Viertelstunde andauert.
Sobald sich der Regen verzogen hat,
fullt sich der St. Josef-Stift mehr und
mehr. Es hat sich herum gesprochen,
dass man moglichst frith kommen
muss um die beste Auswahl zu haben.

In diesem Jahr gab es am Eingang
zum St. Josef-Stift ein besonderes
Highlight, besonders flur die Kinder.
Markus Schier, Inhaber des Spiel-
zeugwarengeschafts Rappelkiste in
Ahlen, hatte dort seinen Stand aufge-
baut und Spielsachen jeglicher Art dort
verkauft, alle zugunsten des Bundes-
verbandes. An diesem Stand herrschte
von der ersten bis zur letzten Sekunde

ein riesiger Andrang. Und wenn am
Ende des Tages der erhoffte Spen-
denerlés dreimal so hoch ist, wie er-
hofft, braucht man da nicht mehr viele
Worte zu verlieren, auler nochmals
ein ganz herzliches ,DANKE".

Neben dem Spielzeugverkauf ist die
Kinderecke aufgebaut, wo Kinder bas-
teln und sich schminken lassen kon-
nen.

Weiter Richtung Magistrale folgt der
ebenfalls sehr beliebte Stand mit
Schmuck, gefolgt von den Standen mit
den  Adventskranzen, Gestecken,
Schals, Kornerkissen, kleinen Kuschel-
tieren, Holzschnitzereien, Platzchen,
Marmeladen, Badesalze, Puppenklei-



dern, Blchern, Sternen und kleinen
Tannenbdumen aus Yton-Steinen und
sehr vielem mehr.

Gegenliber dem Stand mit den Platz-
chen und der Marmelade gibt es auch
am Info-Stand immer wieder Aus-
tausch und Gesprache. Hier liegen
diverse Infomaterialien fir alle Interes-
sierten sowie natlrlich auch unsere
Kalender die gegen eine Spende er-
worben werden koénnen.

Daneben wiederum befindet sich unse-
re Cafeteria, die mehr als 40 Kuchen
im Angebot hat, dazu natirlich die all-
seits beliebten und naturlich frisch ge-
backenen Waffeln sowie fiir die, die
lieber einen herzhafteren Snack moch-
ten, Bockwirstchen mir Brot und Senf.
Damit auch keiner verdurstet, gab es
natlrlich auf Kaffee, Wasser und Saft
zu kaufen.

Auch hinter der Cafeteria, wo unser
Basar noch weitergeht, herrscht stets
viel Betrieb. Besonders der Bicher-
stand ist, wie jedes Jahr, sehr beliebt.
Toll ist, dass im Laufe des Jahres im-
mer wieder Blcher bei uns abgegeben
werden, so dass wir beim Basar ein

breites Spektrum an Genres abbilden
kénnen, von Kinderblchern Uber mit-
telalterliche Romane und Krimis bis hin
zu diversen Sachbtichern.

Der Stand nebenan bietet u.a. Sterne,
Engel und kleine Tannenbaume aus
Yton-Steinen an, sowie weitere Kranze
und Gestecke.

Mittlerweile ist es Mittag und der Besu-
cherstrom reifdt erfreulicherweise nicht
ab. Zwar ist es drauf’en windig und
frisch, aber das halt fast niemanden
davon ab, bei uns
vorbeizukommen.
Viele Stande ha-
ben bereits einen
GroRteil verkauft.

Zudem steht um

13:30 Uhr ein

zweites  Highlight

an. Im Spithover-

Forum, das ist die

Mitarbeiter-

Kantine, findet ein Rudelsingen statt.
Die Band Wildland, die zum Teil aus
Mitarbeitern des St. Josef-Stiftes be-
steht, fUhrt, zugunsten des Bundesver-
bandes, ,Die Weihnachtsgeschichte —
einmal anders®, auf.

Gespannt ob sich wirklich viele Leute
mit Mitsingen einfinden, warten wir den
Beginn des Konzertes ab und tatsach-
lich, das Forum ist voll, es ist kein frei-
er Platz mehr da.

Das heif’t, 150 — 200 Leute, Grof und
Klein, Jung und Alt singen gemeinsam
mit der Band Wildland Weihnachtslie-
der und lauschen der Weihnachtsge-
schichte, die natlrlich, so muss es



sein, von einer wunderbaren Marchen-
erzahlerin vorgetragen wird.
Da der Eintritt zu diesem Konzert frei
war, bat die Band am Ende um eine
Spende zugunsten des Bundesver-
bands.

Die Band gab alles!

Auch hier wollen wir gerne nochmal ein
,DANKE" an die Band und die Mar-
chenerzahlerin sagen, eine wirklich
rundum gelungene, 90-minltige Vor-
stellung.

Begeisterung bei GroR und Klein
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Der eine oder andere mag nun glau-
ben, dass es wahrend dieser Zeit in
der Magistrale recht leer gewesen ist,
doch dem war nicht SO.
Den ganzen Tag uber herrscht an allen
Standen ein reger Betrieb, es ist eine
tolle Atmosphéare, es gibt viele nette
Gesprache und die Zeit vergeht wie im
Fluge.

Irgendwann ist es dann aber doch 17
Uhr, drauf3en wird es dunkel, nach und
nach werden die Besucher weniger.
Die Zeit des Abbaus beginnt, die Ubrig
gebliebenen Sachen werden einge-
packt und im Lager sicher verwahrt,
schlieRlich kann man die Sachen auch
weiterhin im Biro oder auch beim Ba-
sar in der Reha-Klinik erwerben.

Es ist etwa 19 Uhr als alles wieder ver-
staut ist, die letzten Tluren werden ab-
geschlossen, das Geld ist sicher ver-
wahrt und ehe man sich versieht, ist
auch dieser Basar wieder vorbei.

Ein langer und anstrengender, aber in
jeglicher Hinsicht erfolgreicher Tag,
neigt sich dem Ende, bei jedem macht
sich nun doch etwas Mudigkeit breit
und alle freuen sich darauf, in Kiirze zu
Hause den Sonntagabend ausklingen



zu lassen. Alle verlassen ein wenig
erschopft, aber mit einem Lacheln im
Gesicht, welches man den ganzen Tag
Uber auch unseren Besuchern anse-
hen konnte, das St. Josef-Stift.

Ein ganz herzlichen Dankeschén an
alle Beteiligten aus Verein, St. Josef-
Stift und freiwilligen Helfern! Wieder
einmal hat sich gezeigt, dass sich die
wochenlangen Vorbereitungen gelohnt
haben und dass der Verein etwas ganz
Besonders und der Zusammenhalt
wirklich groRartig ist. Wie eine grofRRe
Familie eben ©.
Und fiir alle Leser und Leserinnen: Am
26.11.2017 ist es wieder soweit. Kom-
men Sie beim nadchsten Adventsbasar
einfach vorbei, (iberzeugen Sie sich
selbst und haben Sie eine schéne Zeit
bei uns.

Sven Sperling

Basar in der Reha-Klinik

Auch in der Reha-Klinik des St. Josef-
Stifts gibt es jedes Jahr einen kleinen
aber feinen Weihnachtsmarkt.
Der Bundesverband Kinderrheuma war
auch dort in diesem Jahr wieder mit
einer kleinen Auswahl weihnachtlicher
Produkte vertreten.
Neben dem Verkauf gibt es stets gut
Gesprache uber Kinderrheuma mit den
erwachsenen Reha-Patienten.

KW

Selbsthilfe in der Zukunft

Reinhold Sendker MdB beim Bundes-
verband Kinderrheuma e.V
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Sendenhorst. ,lhre ehrenamtliche Ar-
beit ist unverzichtbar und muss zu-
kunftsorientiert gesichert werden®, so
der heimische CDU-
Bundestagsabgeordnete Reinhold
Sendker (Westkirchen) bei einem Ar-
beitsgesprach mit Gaby Steinigeweg
und Rolf Schirmann, erste Vorsitzen-
de und zweiter Vorsitzender im Bun-
desverband Kinderrheuma e.V., im St.
Josefs-Stift in Sendenhorst.

Dr. Gerd Ganser (Chefarzt der Klinik
fur Kinder- u. Jugendrheumatologie,
Sendenhorst) und Christine Goring
(Sozialarbeiterin) nahmen ebenfalls an
dem Gesprach teil.

Gemeinsam berichteten sie dem Bun-
destagsabgeordneten Uber ihre Tatig-
keit. Trotz zunehmender medizinischer
und therapeutischer  Maoglichkeiten
wirden die vielfaltigen Bedurfnisse
rheumatisch erkrankter Kinder und de-
ren Familien haufig nicht ausreichend
aufgefangen.

Der Bundesverband setzt sich fir die
Transition, den geplanten Ubergang
von Kindern oder jungen Erwachsenen
mit chronischen Erkrankungen von
einer kinderorientierten hin zu einer
erwachsenenorientierten Gesundheits-
versorgung ein, die eklatant wichtig fir
eine erfolgreiche Therapie ist. Ziel der
Transitionsmedizin sei deshalb, diesen
Ubergang durch verschiedene Pro-
gramme, insbesondere Schulungen
und strukturierte Fortbildungsangebo-
te, zu standardisieren und zu vereinfa-
chen und die Selbsthilfearbeit aktiv mit
einzubinden.

Die derzeit ca. 400 Mitglieder des Ver-
eins seien vorwiegend betroffene Fa-
milien. Ein Netzwerk von Arzten, The-
rapeuten und Padagogen sowie Forde-
rern aus Wirtschaft und Politik erganze
und unterstitze die ehrenamtliche Ar-
beit. Bisher finanziere sich der Bun-
desverband Uberwiegend aus Spen-
dengeldern und Mitgliedsbeitragen so-



wie projektbezogenen Fodrdergeldern
der Krankenkassen.

Seit der Grindung im Mai 1990 steht
der Verein betroffenen Familien zur
Seite, um sie durch Aufklarungsarbeit
und soziale Angebote bei der Bewalti-
gung des Alltags zu unterstitzen. Der
Bundespolitiker Reinhold Sendker lob-
te ausdriicklich dieses aulerordentli-
che Engagement und versprach sich in
Berlin personlich fir die Belange des
Bundesverbandes Kinderrheuma e.V.
einzusetzen.

(v.l.) Rolf Schiirmann, Dr. Gerd Ganser,
Reinhold Sendker, Gaby Steinigeweg

Quelle: www.cdu-sendker.de, 18.12.2016

Klausurtagung Januar 2017

Gerade so im neuen Jahr angekom-
men, traf man sich in der Landvolks-
hochschule in Freckenhorst (die die
meisten von uns wohl von den Fami-
lienfortbildungen kennen) zur alljahrli-
chen Klausurtagung. Viel wurde im
Vorhinein gesprochen, wer wie wann
dort ankommen wollte, denn es waren
Schneestiirme, glatte Strallen und
Wintereinbruch vom Feinsten ange-
kindigt worden.

Meine Wenigkeit kam Uberraschen-
derweise in Rekordzeit in Freckenhorst
an, denn Dank der Wettervorhersagen
traute sich kaum jemand auf die Stra-
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Ren und entgegen der Vorhersagen
war schonstes Friihlingswetter.

Bei Kaffee, Kuchen und Briefe-Eintliten
kamen der Vorstand und Ausschuss-
mitglieder sowie unser Beirat zusam-
men, um sich auf die Arbeit zu stirzen.
Neben kurzem Kassenbericht, Termin-
planung fir das Jahr 2017 und Nach-
bereitung von Adventsbasar und
Weihnachtskonzert wurde immer wie-
der auch erzahlt und getratscht (und
genascht. Danke an Claudia fiir das
Immer-wieder-exzellente-Versorgen
unserer geselligen Gruppe. Info fiir die
néchsten Treffen: In mein SiBkram-
Schélchen diirfen gern mehr Milky
Way ;-))

Bei toller Versorgung durch das Team
der LVHS konnten wir unserer Arbeit
und Besprechung entspannt nachge-
hen, uns beraten, gemeinsame Ent-
scheidungen treffen - wie etwa die Bil-
derauswahl fir den nachstjahrigen
Familienkalender - und immer mal
wieder auch ins Erzahlen abschweifen.

In Richtung Abend begann dann ein
wenig das ,Kopfe-Rauchen®, als wir in
Vorbereitung unseres Zukunftswerk-
statt-Treffens gingen. Dazu aber mehr
im nachsten Artikel...

Ann-Sophie Glaese

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?

Zukunftswerkstatt - Vol. 4

Unser Treffen mit unserem Berater und
Coach Herrn Massolle, das an unsere
diesjahrige Klausurtagung anschlielen
sollte, hatte unter anderem auf der
Agenda, noch einmal Gber unsere Ful-
le an Projekten nachzudenken.

Zur Vorbereitung dieser Besprechung
haben wir am Abend der Tagung
schon begonnen, alle von uns durch-
gefiihrten Projekte (wie etwa EMMA,
der Familienkalender, Adventsbasar,
das Patenprojekt, Freckenhorst
und...und...und) einmal aufzulisten
und uns Gedanken zu machen, wie
man diese kategorisieren konnte. Das
klingt schon recht aufwandig. War es
auch. Bis in die Nacht hinein wurde ein
Raster erstellt, beraten und versucht
eine Evaluation zu beginnen. Dies al-
les diente der weiteren Entwicklung
unserer Orga a la ,Wer macht was?*
Wer sollte was machen?“ ,Was bringt
uns das?” - Das kann schon mal den
einen oder anderen Kopf zum Rau-
chen bringen.

Mit Herrn Massolle wurde am folgen-
den Tag noch einmal zusammenge-
fasst, was bisher geschah und an wel-
cher Stelle unserer Entwicklung als
Verein wir grade stehen. Zentral ist

13

und bleibt fur unseren weiteren Weg
die Uberlegung, wie genau Vorstands-
arbeit aussehen soll(te) und wie wir
weitere aktive Mitglieder (im Speziellen
fur die Vorstandsarbeit) gewinnen kon-
nen.

Um eben diese Fragen zu beantwor-
ten, haben wir uns in kleineren Grup-
pen eingefunden und brainstormten
was das Zeug halt. Es kamen viele
Ideen zusammen - zwischen Inseraten
und offenen Gesuchen nach ehrenamt-
liche Engagierten sowie einer zugesi-
cherten ,Anlernphase” fur neue Vor-
standsmitglieder/ potenzielle Vorsit-
zende waren viele Vorschlage dabei.

In diesem Zusammenhang konnten wir
eine Art Zeitplan entwickeln, nach dem
wir binnen der nachsten eineinhalb
Jahre weiter nach neuen Vorstands-
mitgliedern suchen. (Fur den Fall, dass
sich an dieser Stelle jemand ange-
sprochen fuhlt: Super! Gleich mal mel-
den und mitmischen. Ich kann nur wie-
derholen, was fur leckeren Suf3kram es
bei unseren Sitzungen immer gibt ;-)

Diese Uberlegungen fiihrten uns dazu,
zu vermuten, was Menschen von der
Arbeit im Vereinsvorstand abhalten
konnte bzw. was wiederum diese Ar-
beit reizvoll machen koénnte. Nach eini-
gen Gesprachen darliber sowohl in
groBer Runde als auch in kleineren
Gesprachskreisen kamen wir Uberein,
dass wir eine klar umschriebene Ar-
beitsbeschreibung bendtigen, welche
die genauen Erwartungen an neue
Vorstandsmitglieder beschreibt.

Unser Werkstatt-Treffen endete am
Nachmittag mit verschiedenen Arbeits-
auftragen fur Einzelne und kurzer ab-
schlielender Bewertungsrunde. Alles
in Allem war auch dieses Treffen unse-
rer Zukunftswerkstatt in meinen Augen
sehr erfolgreich. In entspannter, frohli-
cher Runde lassen sich auch schwer
zu greifende Themen oder vermeintli-



che Jahrhundertaufgaben gut beraten
und vorantreiben.

An dieser Stelle sei auch nochmal von
mir aus gesagt: Vereinsarbeit kann
anstrengend sein und zeitaufwendig
und einem manchmal kleinschrittig
vorkommen. Vereinsarbeit ist aber
auch Zusammen-Kommen mit lieben
Menschen, Spall  haben, Sich-
Austauschen-Kénnen und anderen
helfen. Vereinsarbeit lohnt sich. Und
genauso lohnt es sich in einem Verein
zu arbeiten, ganz wie in einer Werk-
statt.
Und am Ende da lauft wieder alles wie
geschmiert.

Ann-Sophie Glaese

N O C R

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

Neue Stellwand

Was steht denn da alles vorm Fami-
lienblro? Neben unserem Blicherregal
und unserem Info-Stander fiir Broschi-
ren und Flyer finden Sie seit kurzem
eine schone neue stabile Stellwand.
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Die alte war bereits in die Jahre ge-
kommen und hatte starke Schwank-
und Umfalltendenzen. ©

Jetzt werden alle Infos wieder stabil
gehalten. Neben Hinweisen zu bevor-
stehenden Veranstaltungen und Treff-
punktaktivitaten, dem aktuellen Vor-
stand des Vereins, finden Sie dort z.B.
auch Anzeigen fur gebrauchte Laufra-
der. Schauen Sie doch einfach mal
vorbei!

CG

Beirat: Wichtig Partner
fiir den Verein

Am 24.11.2016 haben sich Vertreter
des Vereins und Mitglieder des Beira-
tes zur 2x jahrlich stattfindenden Sit-
zung zusammen gefunden. Zum Beirat
gehdren viele Mitarbeiter der Klinik fur
Kinder- und Jugendrheumatologie, so
z.B. aus der Pflege, Ergo- und Physio-
therapie, Medizin und Psychologie.
Themen dieser Sitzung waren u.a. der
Rickblick auf vergangene Veranstal-
tungen wie Basar und die Familienfort-
bildung. Ausfihrlich wurden auf die
Aktivitaten der Jugendgruppe RAY
hingewiesen sowie neue Ideen und
Anderungen im Zuge der Zukunfts-
werkstatt erortert.
Vielen Dank fir die Teilnahme und die
Unterstiitzung.

CG

Musik-Projekt mit Tomi
Ferienzeit ist Musik-Projekt-Zeit! Mithil-

fe von Spenden konnte der Bundes-
verband Kinderrheuma e.V. in den



Weihnachtsferien ein zweistiindiges
Musikprojekt fir Kinder und Jugendli-
che anbieten.

Insgesamt 4x war der Musiker und
Musikpadagoge Tomi Basso im St.
Josef-Stift, um mit den jungen Patien-
ten zu musizieren.
Ziel ist neben dem Spal} an der Musik
auch sich auszuprobieren, Instrumente
kennen lernen und sich von Schmer-
zen, Heimweh & Co. abzulenken.

CG

Unterstiitzen Sie den
Bundesverband
Kinderrheuma e.V.
mit lhren Online-Einkaufen,
ohne Extrakosten!

Sie kénnen uns beim Onlineshopping
finanziell unterstiitzen - ohne einen
Cent mehr zu zahlen!

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

Sie kénnen automatisch den Bundes-
verband Kinderrheuma e.V. unterstit-
zen, wenn Sie vor jedem Einkauf Uber
diesen Link zu einem Online-Shop ge-
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hen und anschlieBend wie gewohnt
einkaufen.

https://www.boost-
project.com/de/charities/3061

Nach |hrem Einkauf wird uns automa-
tisch eine Spende in Hohe von durch-
schnittlich 5% des Einkaufswertes gut-
geschrieben.

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

Viele weitere Informationen gibt es auf
der Seite www.boost-project.com unter
FAQ! Bei Fragen gerne auch im Fami-
lienburo melden. Vielen Dank fir lhre
Unterstitzung!

KW

Bundesverband
Kinderrheuma e.\V. jetzt auch
bei Amazon Smile

Wie bereits in
der letzten Aus-
gabe der Fami-
lie geLENKig
mitgeteilt,  ha-
ben Boost und
Amazon ihre
Zusammenar-
beit zum
31.07.2016 beendet.

Mittlerweile hat Amazon ein eigenes
Spendenprogramm ins Leben gerufen:
Amazon Smile.

Da wir davon ausgehen, dass viele
unserer Mitglieder, Freunde und For-
derer auch bei Amazon hin und wieder
einkaufen, haben wir uns dazu ent-
schlossen, den Bundesverband dort
auch als Charity zu hinterlegen. Somit




haben alle nun eine weitere Mdglich-
keit dem Bundesverband Kinderrheu-
ma etwas Gutes zu tun.

Was muss hierfir getan werden?
Im Grunde nicht viel. Wichtig ist, dass
man seinen Einkauf bei Amazon (ber
folgende Seite startet:
www.smile.amazon.de

Hier loggt man sich mit seinen Ama-
zon-Zugangsdaten ein, sucht nach un-
serem Verein und wahlt diesen durch
den nebenstehenden Button aus.
Sobald dieses geschehen ist, wird man
auf die ganz normale Startseite von
Amazon weitergeleitet.

Amazon merkt sich diese Voreinstel-
lung, so dass man, wenn man wieder
bei Amazon shoppen mdochte, nicht
alle Schritte wiederholen muss.

Wichtig ist und bleibt, dass man auch
seine zuklnftigen Eink&ufe immer tber
die Website: www.smile.amazon.de
startet. Diese sieht, nachdem man sich
eingeloggt hat, genauso aus wie die
bekanntere Startseite
www.amazon.de.

Man erkennt unter der Suchleiste dann
jedoch, dass man durch seinen Ein-
kauf, die gewahlte Organisation unter-
stutzt.
Amazon spendet 0,5% des Einkaufs-
wertes an die ausgewahlte Organisati-
on.
Wir vom Bundesverband Kinderrheu-
ma e.V. bedanken uns schon jetzt bei
allen, die uns auf diesem Wege etwas
Gutes tun.

Sven Sperling

Nur 3x FAMILIE geLENKig
in 2017

Wie schon 2016 werden wir auch in
diesem Jahr nur 3 Ausgaben der Fami-
lien Gelenkig statt der Gblichen 4 Aus-
gaben veroffentlichen.
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Das Eltercafé ist wieder da!
Ein neues (altes) Angebot des Bun-
desverbandes

Ein friheres Angebot
des Bundesverbandes
Kinderrheuma wird neu
aufgelegt! Bis vor ein
paar Jahren gab es das
regelmaRig stattfinden-
de Elterncafé im Sockelgeschoss, das
vom Bundesverband organisiert wurde.
Fruher stand beim Elterncafé die In-
formation durch einen Therapeuten
oder Arzt im Vordergrund, diesmal wird
es der Austausch untereinander sein.

Die Uberlegung war, den stationéren
Eltern die Moglichkeit zu geben, sich
bei Kaffee und Platzchen in gemitli-
cher Runde naher kennenzulernen und
auch im Gesprach untereinander be-
stehende Fragen, Angste und Noéte
loszuwerden.
Gerade fur neu betroffene Eltern ist die
erste Zeit sehr belastend. Hier jeman-
den zu haben, der zuhoért und auch
versteht, kann schon sehr hilfreich
sein. Gerne kommen ,alte Hasen“ zu
den Terminen angereist um diese
Runde zu moderieren und um vielleicht
bestehende Fragen zu beantworten.
Das Elterncafé sollte immer am ersten
Mittwoch im Monat stattfinden, doch es
hat sich gezeigt, dass dieser Tag mit
dem bestehenden Seminar von Herrn
lilhardt kollidiert.
Die Uberlegung ist daher, das Eltern-
café auf den ersten Montag im Monat
zu legen. Die stationdren Eltern wer-
den rechtzeitig informiert und eingela-
den.

Mi

Kalender 2018
Kaum zu glauben, aber was unseren

Jahreskalender betrifft sind wir bereits
in den letzten Zugen der Fertigstellung.



Unter dem
Titel ,Das Leben ist schon® haben sich
rheumakranke Kinder und Jugendliche
auf die Suche nach dem begeben was
fur sie das Leben — auch mit der Er-
krankung — schon macht.

Tolle Fotos sind dabei entstanden, die
uns im Jahr 2018 Monat fir Monat be-
gleiten werden.

Man darf gespannt sein!!!

Wir danken der IKK classic dafir, dass
sie auch in diesem Jahr wieder die
Forderung fur unsere Jahreskalender
und Familienplaner Gbernimmt.

KW

Weiterfinanzierung Projekt
EMMA - E-Mails mit Arnold

In den vergangenen Jahren haben vie-
le Kinder, Jugendliche und deren EI-
tern den E-Mail-Kontakt zu unserem
Psychologen Arnold lllhardt genutzt.
Das Besondere daran: Auch von zu
Hause aus bleibt er Ansprechpartner
und unterstitzt und begleitet die jun-
gen Patienten bei Bedarf per E-Mail.
Wir freuen uns sehr, dass er auch wei-
terhin kompetenter Ansprechpartner
fir Fragen, Sorgen und Angste rund
um die Erkrankung bleiben kann und
danken der Stiftung Gesundheitszent-
rum Bad Laer herzlich fiir die Folgefi-
nanzierung.

KW
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Freckenhorst 2017 - Fortbil-
dung fiir die ganze Familie

Auch in diesem Jahr haben wieder
rund 25 Familien die Moglichkeit in der
Landvolkshochschule Freckenhorst
Austausch, Gemeinschaft und Fortbil-
dungen rund um das Thema Kinder-
und Jugendrheuma zu erleben.
Wahrend die Eltern zahlreiche Semina-
re angeboten werden haben die Kinder
und Jugendlichen ein buntes Freizeit
und Aktivitdtsprogramm. Na&heres ist
auch auf der Rlckseite dieser Zeit-
schrift zu finden.
Einige Restplatze stehen noch zur Ver-
fugung. Bei Interes-
se am besten schnell
im Familienbtiro
melden.
Finanziell unterstitzt
wird die Veranstal-
tung von der AOK.

KW

Ameland Freizeit
vom 25.05 - 28.05.2017

Erstmalig mochte der Bundesverband
Kinderrheuma rheumakranke junge
Erwachsene wahrend eines gemein-
samen Wochenendes bei der Krank-
heits- und Alltagsbewaltigung unter-
stitzen und gezielte psychosoziale
Fachinformationen anbieten. Darlber
hinaus werden altersspezifische The-
men ein Schwerpunkt sein. Das Wo-
chenende soll den Teilnehmenden die
Gelegenheit geben, sich auszutau-
schen und ihre Gedanken und Gefiihle
reflektieren zu kénnen. Der Titel ,Back
to Ameland“ bezieht sich auf die guten
Erfahrungen mit Ferienfreizeiten auf
der hollandischen Insel Ameland.
Dieses Wochenende wird gefordert
durch die Barmer.

KW



Das Patenprojekt

Mit unserem ,Paten-Projekt* wollen wir
erreichen, dass viel ofter Hilfe dort
moglich wird und gezielt ankommt, wo
sie gebraucht wird —

zu Hause und im per-

sonlichen Umfeld.

Unsere Erfahrung zeigt,

dass sich viele Schwierigkeiten von
chronisch kranken jungen Menschen
und ihren Familien mit gezielter Unter-
stlitzung vor Ort l6sen lassen und da-
mit gar nicht erst zu grof3en Problemen
werden. Manchmal hilft eine Beglei-
tung zum Amt oder zur Krankenkasse.
Woanders ist es hilfreich wenn in der
Schule oder beim Ausbilder ein selbst
Betroffener Uber die Krankheit und sei-
ne Erfahrungen damit berichtet.

Eine groRe Hilfe kénnen auch Men-
schen sein, die besonders viele Erfah-
rungen mit einem krankheitsbezoge-
nen Thema gemacht haben, zB.
Uveitis, Kiefergelenksbeteiligung, An-
trage auf Schwerbehinderung,
Nachteilsausgleiche in der Schule.
Ebenso gefragt sind "Experten", die
Erfahrungen haben mit selteneren
Rheuma-Erkrankungen, wie
Dermatomyositis, Sklerodermie, Lupus
erythematodes. Dabei ist es nicht wich-
tig, umfangreiches Fachwissen zu ha-
ben sondern vielmehr eigene Erfah-
rungen und eine positive Grundstim-
mung vermitteln zu kénnen.
Letztendlich kénnen Hilfen und Rat-
schlage leichter angenommen werden
wenn sie von Menschen kommen, die
selbst ahnliches erlebt haben.

In unserer Paten-Projekt-Datenbank
haben wir bereits Ansprechpartner fir
Eltern und fir Jugendliche gesammelt,
die sich mit folgenden Themen und
Krankheitsbildern gut auskennen.

Wenn Sie Kontaktdaten winschen,
melden Sie sich bitte im Familienbtiro.
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Paten fur Eltern:

Augenbeteiligung, Kiefergelenksbetei-
ligung, Schulunterricht zu Hause, In-
tegrationshelfer an Schulen
Integrationsfachkraft in Kitas, Klage vor
dem Sozialgericht, Ansprechpartner
bei seltenen Erkrankungen: Lupus
Erythematodes, CRMO,
Dermatomyositis, Down Syndrom und
Rheuma

Paten fir Jugendliche:
Auslandsaufenthalte, Schwangerschaft
und Rheuma, Gelenkversteifung, Ge-
lenkersatz, Augenbeteiligung, An-
sprechpartner bei seltenen Erkrankun-
gen: CRMO, Dermatomyositis, Mor-
bus Sharp

Paten-Schulung

Am 04. Marz 2017 bieten wir flr Paten
und Interessierte eine Schulung an, die
die Teilnehmer befahigt an Heimat-
schulen die Klassenkameraden und
Lehrer in einer Schulstunde Uber
Rheuma zu informieren. Praktische
Ubungen, Austausch und Spal kom-
men dabei nicht zu kurz. Tagungsort
ist das Gastehaus der Johanniter-
Akademie Munster.

> Sie wiinschen einen Besuch eines
Paten in der Klasse lhres Kindes?
Sprechen Sie uns an. Wir vermit-
teln lhnen eine Paten aus lhrer Re-
gion.

» Fur das "Paten-Projekt" suchen wir
auch weiterhin engagierte Jugend-
liche oder Eltern, die sich in ihrer
Umgebung gerne fur andere an
Rheuma erkrankte Kinder, Jugend-
liche und Familien einsetzen wol-
len. Bitte nehmen Sie hier mit uns
Kontakt auf!

Wir danken dem BKK Dachverband
e.V. fur die Foérderung des Projektes
"Entwicklung einer didaktischen Modul-
Reihe fur Rheuma-Paten".
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,»Klartext...“
Fortbildung fiir junge
Rheumatiker und ihre Eltern

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

Als die Idee zu dieser Fortbildung auf-
kam waren nicht alle begeistert: Man
dachte an die viele Vorbereitungs- und
Planungsarbeit, an Jugendliche, die sich
eher schlecht motivieren lassen, an das
unvorhersehbare Winterwetter im Feb-
ruar...

Doch am Ende waren alle der Uberzeu-
gung, dass sich die Veranstaltung richtig
gelohnt hat — so viel sei vorab schon
verraten. ©

RAY-Vertreterin Pia Vogel und 1. Vorsit-
zende Gaby Steinigeweg begriiten die
Teilnehmer
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Unser Vorhaben sah wie folgt aus:

Dr. Ganser lud Arzte, Sozialarbeiter,
medizinische Fachangestellte und ande-
re Fachleute zu einer Fortbildung Gber
Transition ein.

Der Verein wollte parallel dazu junge
Rheumatiker und ihre Eltern zu einer
gemeinsamen Veranstaltung zum glei-
chen Thema einladen.

Waren wir erst skeptisch wie grof3 das
Interesse sein wirde, so wurden wir
schnell von der steigenden Anmeldezahl
positiv Uberrascht. Die geplanten 30
Platze mussten wir bald auf 40 aufsto-
cken.

Intensiv in die Planungen mit einbezo-
gen waren die Mitglieder der Jugend-
gruppe RAY — schlieRlich sind sie die
Experten wenn es um das Thema Ju-
gend und Rheuma geht.

Und so wurden die Teilnehmer am 18.2.
auch von Gaby Steinigeweg und Pia
Vogel gemeinsam begrif3t. Der Verein
und RAY wurden kurz vorgestellt und
der Ablauf der Veranstaltung erklart.

Sozialarbeiterin Christine Géring mode-
rierte die Klartext-Runde

Dann wurde auch schon buchstablich
JKlartext geredet — 5 junge Leute, die
mit Rheuma erfolgreich ihren Weg ge-
hen erzahlten aus ihrem Leben. Wer mit
im Raum sal}, wird das ,Gansehaut-



Feeling* hdéchstwahrscheinlich miterlebt
haben.

unsere Klartext-Experten

Es gehort viel Mut dazu, vor einer gro-
Ren Gruppe so viel Personliches aus
dem eigenen Leben zu erzahlen. Inhalt-
lich ging es um die Themen Freizeit,
Freunde, Schule, Beruf, Auslandsauf-
enthalt und Zukunft. Moderiert von
Christine Goring standen die jungen
Leute bereitwillig Rede und Antwort.

Viele der Geschichten, welche die jun-
gen Rheumatiker Dorothee, Tom, Sarah,
Ines, Lynn - mal ernst - mal mit einem
Augenzwinkern - vortrugen bleiben den
Zuhdrern sicher noch langer im Ge-
dachtnis.

Ein groRRer Applaus war ihnen am Ende
sicher.

Danach wurde die Gruppe nach Eltern
und Jugendlichen getrennt, denn man-
che Themen lassen sich einfach offener
in einem kleinen Kreis besprechen.
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Wahrend die Eltern im Seminar ,Fllgel
geben“ gemeinsam mit Dipl.-Psychologe
Arnold lllhardt diskutierten, was Jugend-
liche fir den Ubergang ins Erwachse-
nenleben brauchen, konnten die Ju-
gendlichen zwischen drei Workshops
mit den ,Klartext‘-Referenten wahlen.

Je nachdem welche Fragen der einzel-
ne hatte gab es in den Workshops Infos
Uber Auslandsaufenthalte (,Weit
weg...“), Alltagsbewaltigung (,Alles ea-
sy!l?*) oder Schule, Beruf und Bewer-
bung (,Job-Fit*). Hier konnten jeweils
ganz individuelle Fragen der Teilnehmer
geklart werden — und das ging tatsach-
lich am besten ohne Eltern! ©

Die Fortbildung war bestens besucht.

Nach einem ausgiebigen Mittagessen
lieRen wir wieder in getrennten Gruppen
zwei Arztinnen zu Wort kommen, die
bereits viel Erfahrung auf der Gebiet der
Transition haben.

Frau Prof. Dr. Minden vom Deutschen
Rheumaforschungszentrum in Berlin ar-
beitet seit Jahren federfihrend an der
Kerndokumentation (ber Kinder- und
Jugendrheuma. Sie prasentierte den El-
tern konkrete Zahlen und Fakten zum
Thema Transition und diskutierte ge-
meinsam mit den Teilnehmerlnnen indi-
viduellen Fragestellungen.

Die Jugendlichen hatten mit Frau Dr.
Schalm aus Minchen eine ebenso
namhafte Expertin. Sie arbeitet mit dem



Schwerpunkt Jugend-Rheumatologie im
Klinikum der Universitdt Minchen und
ist zudem zweite Vorsitzende der Deut-
schen Gesellschaft far
Transitionsmedizin. In diesem Seminar
ging es vor allem darum gemeinsam zu
diskutieren, wie Transition gelingen
kann und um die Klarung konkreter Fra-
gen und Ideen der Teilnehmerinnen.

Mit guten medizinischen Informationen
zum Thema Transition ausgestattet tra-
fen sich schlief3lich Eltern und Jugendli-
che wieder zum gemeinsamen Aus-
tausch. Moderiert von Arnold lllhardt
stellten zwei junge Erwachsene ihre Er-
fahrungen zur ambulanten und stationa-
ren Transition vor.

Die anschliefende Diskussion dazu
machte deutlich, wie wichtig eine gute
Vorbereitung und die gute Zusammen-
arbeit aller Beteiligten ist - ob Arzte, So-
zialarbeiter, Lehrer, Ausbilder, Eltern
oder die Jugendlichen selbst!

Den Kopf randvoll mit Eindriicken und
Informationen geflllt, traten die Teil-
nehmerinnen und Teilnehmer wieder die
Heimreise an.

Unser Fazit nach diesem spannenden
Tag: Es war gut Experten, Jugendliche
und Eltern zum Thema Transition zu-
sammenzubringen. Viele Fragen konn-
ten geklart werden und allen Beteiligten
wurde nochmal deutlich, wie wichtig es
ist den Ubergang gut zu planen und zu
begleiten.

Ein besonderer Dank geht an das St.
Josef-Stift fur die groBe Unterstitzung
bei der Organisation und an die Barmer
fur die finanzielle Férderung.

KW
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»Klartext“ - Erfahrungsbericht

von Heike Kopka
(als Mutter einer rheumakranken Toch-
ter hat sie an der Fortbildung teilge-
nommen und berichtet lber ihre Erfah-
rungen)

Hier wurde Klartext geredet — positiv und
zukunftsorientiert.

Die Fortbildung fand am 18. Februar
2017 im Sockelgeschoss des St. Josef-
Stifts statt und wurde vom Bundesver-
band Kinderrheuma organisiert und
durch die BARMER unterstutzt.

Das Resimee der Teilnehmer war
durchweg positiv! Beim ersten Pro-
grammpunkt sprachen finf junge Er-
wachsene mit Rheuma - im wahrsten
Sinne des Wortes - “Klartext* Uber:
Schule, Beruf und ihren Alltag.

Auch wenn manche von ihnen durch
Operationen und dem Krankheitsverlauf
eingeschrankt sind, hat ihre positive
Einstellung zum Leben und ihrer Zukunft
uns anwesende Zuhoérer sehr beein-
druckt.

Spater konnten sich die Jugendlichen
mit ihnen in Kleingruppen Uber die
Themen:

- Tipps fur den Alltag mit der Erkrankung,
- Auslandsaufenthalt mit Rheuma und



- Ausbildung, Studium und Bewerbung
mit Rheuma austauschen.

In Kleingruppen konnten die jungen Leu-
te sich untereinander austauschen.

Die Eltern erfuhren in ihrem Workshop
vom Psychologen Arnold lllhardt wie die
Transition in der Klinik ablauft und wie
wir Eltern unsere Kinder beim Ubergang
ins  Erwachsenenleben unterstitzen
kénnen.

Beim Mittagessen gab es Gelegenheit
sich auszutauschen und neue Eltern
kennenzulernen, bis ein weiteres Semi-
nar, welches die Jugendlichen und die
Eltern wieder getrennt voneinander be-
suchen durften, folgte.

Zeit fur gute Gesprache zwischendrin
blieb auch!

Die Ausfiihrungen von Frau Prof. Dr.
Minden aus der Charité Berlin zum
Thema “Transition aus medizinischer
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Sicht* waren sehr informativ und sie be-
antwortete unsere Fragen gerne und
verstandlich.

Bei der abschliefenden Diskussions-
runde erfuhren wir Eltern mehr Uber die
Winsche der Jugendlichen an uns - und
umgekehrt.

Auf die Frage von Herrn lllhardt ob wir
von dieser Fortbildung etwas “mitneh-
men“ kénnen, antworteten die Eltern,
dass sie sich durch die positiven Erzah-
lungen der funf jungen Erwachsenen mit
Rheuma, weniger Sorgen um die Zu-
kunft ihrer eigenen Kinder machen und
daftir méchte ich mich auch auf diesem
Wege noch einmal ganz HERZLICH bei
Tom Brosing, Doro Fuhse, Ines
Hornburg, Sarah Kopka und Lynn
Schnittke BEDANKEN!!!

Puh - da alles gut liber die Biihne lief wa-
ren auch die Veranstalter und Referenten
am Ende restlos gliicklich!

Und zu guter Letzt mdchte ich auch ein
groRes Lob und Dankeschén an die Or-
ganisatoren und die BARMER fir diese
gelungene Fortbildung aussprechen!

Auf ein Wiedersehen, Eure
Heike Kopka



Klartext -
Tipps und Tricks
von Rheumis fir Rheumis!

Diese Informationen wurden
von den Referenten der Klar-
text Fortbildung
zusammengfragen. Sie haben
bereits erfolgreich den Weg ins
Erwachsenenleben mit Arzi-
wechsel, Berufsfindung, Freund-
schaft und Familie gemeistert.

[ S

Freunde

v" RUckhalt durch Austausch mit
anderen in dhnlicher Situation
(z.B. Jugendgruppe RAY).

v' Ein offener und positiver Um-
gang kann zu hoher Akzep-
tanz und Versténdnis fOhren.
Aber ein paar ,Pfeifen* sind
immer dabei.

v' Probiere es auch mal mit
Selbstironie  oder Gegenfra-
gen.

v Man lernt seine ,wahren
Freunde" kennen.
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Freizeit

v Lass dich nicht eingrenzen und

entscheide  selbst, welche
Sportarten/  FreizeitaktivitGten
du machen mochtest.,
Probiere Sportarten doch ein-
fach mal aus, die dich interes-
sieren! Welche du trotz Rheu-
ma machen kannst ist total in-
dividuell.

&l

Alltag

Nutze sinnvolle Hilfsmittel (z.B.
ergonomisches Besteck, Ver-
dickung fUr die ZahnbUrste
oder Sfift etc.). Sie machen dir
das Leben einfacher. Die Nut-
zung sollte dir nicht peinlich
oder unangenehm sein, meis-
tens finden es die anderen to-
fal interessant und cool.

Wenn du weiBt, wo du Schwie-
rigkeiten hast, frag auch mal
im Vorfeld nach Hife (z.B.
beim schwere Eink&ufe ftro-
gen, schweres Backblech he-



ben etfc.). Nicht erst ,wenn gar
nichts mehr geht*.

Lege dir vorher ein paar Saize
zurecht fUr bestimmte Fragen
und Situationen: z.B. die kurz
deine Krankheit erkléren, wa-
rum du Hifsmittel brauchst,
Safze um die Stimmung zu lo-
ckern.

Wenn du Schmerzen beim
Laufen hast: Nutze hé&ufig das
Fahrrad. Beim Shoppen: Gehe
in  Shopping-Center oder in
Stédte, in denen du dich aus-
kennst, damit du nur so viel
IGufst, wie unbedingt notig.
Suche dir eine Wohnung, die
nah bei den &ffentlichen Ver-
kehrsmitteln liegt.

Tipps fir schlechte Tage

v' Verkriechen hilft nicht!

v" Nimm dich nicht zu ernst, du
darfst auch mal Uber dich la-
chen.

v' Nimmt man manche Situatio-
nen mit Humor herrscht auch
eher eine gute Stimmung.

v' Man darf sich auch fiUr eine
Zeit zurUckziehen, lieber sagen
»heute ist kein guter Tag, bitte
lass mich etwas in Ruhe" an-
statt gereizt zu reagieren.

v' Mach einen ,,Go6nnertag" mit
Schokolade, deinem Lieblings-
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film oder deiner Lieblingsserie,
Wolldecke, Kuschelsocken,
Tee oder Kakao, lauter Mu-
sik...efc.

Lass den Arger auch mal raus
(z.B. mit der Mitbewohnerin
rumschreien (wichtig ist MIT,
bitte nicht anschreien ;-))
Ablenkung - Umgib dich mit
Leuten die dir gut tun!

Rede mit deinen Freunden da-
rGber, wie es dir geht. Sie kon-
nen dich aus deinem ,Loch"
wieder herausholen!

Zu viel Belastung bei einem
Schub ist zwar schlecht, aber
schlechte Laune ist auch un-
gesund! Dann lieber raus ge-
hen, sich auslasten und da-
nach Schmerzen haben als im
dunklen Zimmer zu liegen und
frotzdem Schmerzen zu ha-
ben.

Ausbildung, Studium, Beruf, Ar-

beitswelt

v' Offener Umgang mit der Er-

krankung ist fOr alle hilfreich.
Geht man offen mit der
Krankheit um, haben die Kol-
legen eine Chance versténd-
nisvoll zu sein. AuBerdem kon-
nen sich so beiden Seiten auf-



einander einstellen und es gibt
keine ,bdsen Uberraschun-
gen*

Gegenseitigkeit: Ist man Uber-
wiegend bemUht und fleiBig,
bekommt man auch eher Hilfe
von Kollegen/ Vorgesetzten
wenn's mal schlechter lGuft.
Von allen Seiten gute Rasch-
ldge? Sammle deine eigene
Erfahrungen und probiere dich
aus! Aber schatze deine Mog-
lichkeiten und Grenzen realis-
fisch ein.

Sollte ein Arbeitgeber ein Prob-
lem mit deiner Erkrankung ha-
ben, dann ist er nicht der rich-
tige Arbeitgeber fUr dich!
Versuche so selbststdndig wie
maoglich zu sein, und nutze bei
Bedarf Nachteilsausgleiche!
Auch wenn du dir Sorgen Uber
die Zukunft machst: Oft erge-
ben sich dennoch Méglichkei-
ten mit denen man vorher gar
nicht gerechnet hdatte!l Viele
Berufsfelder sind groB und viel-
faltig, da ist auch was fur dich
dabei.

Auslandserfahrung
Gute Vorbereitung ist die hal-
be Mietel
Triume nicht dein Leben, son-
dern lebe deinen Traum!
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v Es gibt immer eine Lésung!

Wenn gar nichts mehr geht,
kannst du immer nach Hause
fliegen/ fahren!
Auslandserfahrungen  kdnnen
fUr die berufliche Zukunft wich-
fig sein (z.B. Erweiterung des
Horizonts, Verbesserung der
Sprachkenntnisse, Umgang mit
anderen Kulturen und Men-
schen, Abenteuerl)

Achte auf die Sicherstellung
der medizinischen Versorgung,
aber auch darauf, dass es ein
fUr dich spannendes Land und
Kultur ist!

Zukunft

v' Trofz mancher negativen Er-

fahrungen kann man sich mit
der Erkrankung positiv weiter-
entwickeln! Es gibt immer wie-
der und auch in Zukunft her-
ausfordernde Situationen an
denen man wachsen kann.
Man kann z.B. toleranter, ent-
spannter, empathischer oder
dankbarer sein als andere. Das
sind auch in Beruf und Privat-
leben wichtige Eigenschaften,
die dir weiterhelfen.

Fokussiere dich auf das Positi-
vel



Der Nikolaus war da!

Passend zum 6. Dezember stellte sich
drauflen klirrende Kalte ein und wir
warteten im Spielzimmer gespannt auf
den Nikolaus und seinen Knecht Rup-
recht.

Flr einige sicher schon zu hodren:
Knecht Ruprecht lie} sich entschuldi-
gen- zwei der Rentiere hatten sich ver-
letzt und mussten noch in seiner Be-
gleitung in die Rentierambulanz.

Der Nikolaus kam also leicht verspatet
zu Ful und wurde von uns mit Keksen
und Kaffee versorgt. Begrifit wurde er
mit lautstarkem Gesang der Patienten
und nach und nach erzahlte er span-
nende Geschichten der Patienten, die
ihm die Engelchen geflistert hatten®©!
AnschlieRend gab es noch selbst ge-
backene Leckereien aus der Kiiche.
Lieber Nikolaus, danke fir deinen Be-
such und bis zum nachsten Jahr!

Nikolaus mit Helfer

Schon vor
seinem offizi-
ellen Besuch
hat der Niko-
laus die Pati-
enten in der
Nacht zum
Nikolaustag

mit Siem
Uberrascht.

Wie es alte
Sitte ist,
den fein sau-
berlich vor den
Tlren der
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tientenzimmer die Stiefel aufgereiht.
Und so mancher glaubte am Morgen
nicht richtig gesehen zu haben: Die
waren tatsachlich geflllt! Der Nikolaus
wurde von einem lieben Helfer unter-
stltzt: Herr Heinrich Hagebdck, Stifter
der CORO-Laufrader, rief im Novem-
ber im Familienblro an und teilte uns
mit, dass er den Nikolaus gerne unter-
stutzen und Nikolaustiten spenden
mochte. Die wurden dann auch gerne
von der Nachtschwester verteilt, die
das auch sofort im Bild festgehalten
hat.

Weihnachtsfeier
im Spielzimmer

Nachdem der Weihnachtsbaum und
die Krippe von den Kindern aufgebaut
und geschmiickt wurden, fand unsere
traditionelle Stations- Weihnachtsfeier
kurz vorm 24. Dezember im Spiel-
zimmer statt.
Mit ,In der Weihnachtsbackerei“ wurde
die Feier eroffnet. Musikalisch gaben
Julia Pietsch aus dem Familienbiiro an
der Gitarre und eine Patientin mit der
Blockflote alles.
Unser Krankenhausseelsorger Johan-
nes Grabenmeier griff noch einmal an-
hand der Krippe die Weihnachtsge-
schichte auf und nach ein paar Ele-
menten einer Adventsandacht winsch-
ten wir uns gemeinsam den Frieden.
Zur Starkung gab es auch wieder
Selbstgebackenes und eine paar Kost-
lichkeiten aus der Kiiche.

Das Spielzimmer-Team



K N aufzupusten. Wie gut, dass flr etwaige

Kreislaufkollapse Arzte und

Schwestern nicht weit waren.
Spielzimmer aufler Rand und Band

Die grofle Karnevalsparty lief wie
immer an Weiberfastnacht
ausgelassen und frohlich Gber die bunt
dekorierte Biihne des Spielzimmers.

Phyllis mit neuer Frisur

Luftschlangen wurden aufgehangt und
nebenbei lief natlrlich schon die
stimmungsvolle Partymukke!

Ann-Christin als Schminkbeauftragte
hatte ordentlich was zu tun.

Als Motto hat sich auch in diesem Jahr

das Thema Clowns bewahrt und so

suchte schon Tage vorher das

gesamte Team der Polarstation eifrig HELAU!N

nach den passenden Kostiimen.
Die Kinder kannten auch kein Halten
mehr — wie sollte man es auch bis zum
nachmittag aushalten — und so wurden
die Verkleidungskisten hochgeholt und
wild drin rumgewdahilt.

Gut getarnt, aber doch erkannt...Dr
Ganser
L Lo Super Stimmung im Spielzimmer
Morgens traf man sich im Spielzimmer
und musste erst mal kraftig Lust holen
um die 562 Ballons (oder so0)
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Wie jedes Jahr war fir alle was dabei
und unter groBem ,Aha“ und Gelachter
verwandelten sich ganz normale
Kinder in bunte Karnevalisten.

SpaR hatten alle — Mitarbeiter wie
Kinder

Nach dem Mittagessen wurde Platz
geschaffen fir den nun bald
anrickenden Prinzen nebst seinem
Gefolge. Das leckere Buffet von der
Kiche (vielen Dank!!!) wurde auch
schon aufgefahren — aber Finger weg!
— gegessen werden durfte erst spater!
Schlielllich war es soweit: Peter der
Dritte, seine Garde, Kinderprinzenpaar
Louis und Liana und naturlich das
Tanzmariechen hielten Einzug auf der
Polarstation.

Hoher Besuch im Spielzimmer

Es folgte die allgemeine Begriflung
mit dem Schlachtruf: ,Sendenhorst
Abschlau-Helau!* - natirlich  in
mehrfacher Ausfihrung!

Das Tanzmariechen beeindruckte uns
mit einer tollen Vorflihrung ihres
Kdénnens und wir staunten Uber ihre
beeindruckenden Korperverbiegungen.
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Stimmung!!!
Dann wurde natirlich wieder ein
Wettstreit zwischen der
Karnevalsgesellschaft (,KG  schén
war’s®) und der Polarstation
veranstalten.
Bei der Reise nach Jerusalem,

mussten die Mitspieler nicht nur um
Stuhle tanzen sondern auch
gleichzeitig Aufgaben erfillen — so z.B.
aus dem Publikum Gegenstande
organisieren, wie Socken, Schuhe,
Narrenkappe oder Eheringe.

Ein Highlight war der Auftritt unserer
Stimmungskanone Tom Juno (der im
Nebenberuf auch Pfleger Daniel von
der Station C1 ist) mit einem
Mitmachlied. Die Devise war: Wer
kann am lautesten singen — Stift oder
Garde?

Zum Abschluss gab es noch eine
fetzige Polonaise mit sportlichem
Einsatz zum Gummibaren-Song.

Auch Geschaftsfuhrerin Frau Tonjann
war mit vollem Einsatz dabei.

Mit groBem Dankeschon wurden der
Prinz und sein Gefolge schlieRlich
verabschiedet.
Dann mal bis zum nachsten Jahr!!!

KW



Arbeitskreis Psychosoziale
Betreuung in der Kinder- und
Jugendrheumatologie

In den vergangenen zwei Jahrzehnten
gab es schon mehrere Anlaufe, bun-
desweit einen regelmaRigen Aus-
tausch der psychosozialen Mitarbeiter
aus den verschiedenen Zentren und
Einrichtungen in der Kinder- und
Jugendrheumatologie zu organisieren.
Doch gescheitert sind solche Versuche
zumeist an fehlender Zeit, mangeln-
dem Interesse oder aber auch aus fi-
nanziellen Grinden. Und letztendlich
fehlten die engagierten Personen, die
einen solchen Gedanken am Leben
erhielten und sich um die Organisation
kimmerten.

Seit 2014 exis-

tiert endlich ein

fester  Arbeits-

kreis Psychoso-

ziale Betreuung

in der Kinder-

und

Jugendrheumat

ologie, beste-

hend aus Leh-

rern, Sozialpa-

dagogen, Pa-

dagogen, Erzie-

hern und Psy-

chologen. Die Mitglieder kommen aus
zehn verschiedenen Einrichtungen in
Deutschland. Was zunéachst wie ein
loses Netzwerk aussah, ist inzwischen
zu einer festen Institution mit der Wahl
von Sprechern und der Erstellung von
Leitlinien gewachsen. Die Initiative des
Arbeitskreises wird auch in
rheumatologischen Fachbereichen
sehr ernst genommen; so wurden Ver-
treter zur Beiratssitzung der GKJR ein-
geladen und eine Anbindung als
Kommission innerhalb der Gesellschaft
fur Kinder- und Jugendrheumatologie
ist ebenfalls geplant.

Fir den Arbeitskreis mit dem langen
Namen (eine griffige Abkirzung fehit
noch) ist der berufspolitische Aspekt
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ein wichtiger Baustein im breit ange-
legten Aufgabenkatalog. Lange Zeit
dimpelten die psychosozialen Mitar-
beiter unter ,ferner liefen“ in einigen
Kliniken, wenn nicht gar komplett auf
sie verzichtet wurde. Doch die Kom-
plexitdt  einer  Behandlung  von
rheumatologischen Erkrankungen er-
fordert nicht nur im Kinder- und Ju-
gendbereich eine umfassendere
Herangehensweise als nur Gber Medi-
kamente und korperorientierte Thera-
pien. Ziel des Arbeitskreises ist somit
eine Verbesserung der multiprofessio-
nellen Versorgung und ein besseres
Selbstverstandnis ihrer Tatigkeit.
Als sich die zahlreichen Vertreter des
Arbeitskreises im November 2016 in
Fulda trafen,
standen  aber
auch noch an-
dere gleichwer-
tige Aspekte auf
der Agenda.
Wo, wenn nicht
hier, gibt es
bessere  Mog-
lichkeiten, sich
berufsspezifisch
fortzubilden und
auszutauschen?
Das Thema
Krankheits- und
Schmerzbewaltigung im Zusammen-
hang mit einer chronischen Erkrankung
erfordert kreative und I6sungsorientier-
te Ansatze, die in dieser Weise nicht in
herkdbmmlichen Fortbildungen vermit-
telt werden (kénnen).
Die osthessische Stadt Fulda mit dem
dortigen Seminarhotel bot sich als
zentraler Punkt zwischen allen Einrich-
tung in hervorragender Weise an. Lei-
der blieb keine Zeit, um den schénen
Ort zu besichtigen. Dennoch fuhr das
Sendenhorster Team mit Vertretern
der Schule, des Spielzimmers, des
Bundesverbandes und des Familienbu-
ros nebst Psychologe mit vielen Ein-
driicken und neuen Ideen zurtick.
Arnold llihardt



Lauter
Leute

Wer kommt, wer geht? Wir informie-
ren die Leser liber neue Gesichter
im Team der Polarstation oder Mit-
arbeiter, die uns verlassen haben.

Bereits seit einiger Zeit arbeitet Maria
Schiirmann als Stationsérztin auf der
Polarstation. Endlich haben wir die en-
gagierte und sympathische Arztin fiir
ein Interview erwischt.

Wie heiRen Sie?
Mein Name ist Maria Schirmann.

Wo haben Sie Medizin studiert?
Ich habe in Minster und Wien studiert.

Warum haben Sie Medizin studiert?
Weil mich der Mensch und die Natur-
wissenschaften schon immer interes-
siert haben.

Wollten Sie schon immer Medizin
studieren?
Ja, das wollte ich schon immer!
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Wo haben Sie vorher gearbeitet?
Ich habe vorher bereits in Freiburg,
Berlin und Bonn gearbeitet.

Seit wann sind Sie im St. Josef-Stift
tatig?

Im Januar 2016 habe ich in der Kinder-
und Jugendrheumatologie angefangen
zu arbeiten.

Wie sind Sie zu dieser Stelle ge-
kommen?

Indem ich vorab hier im St. Josef-Stift
hospitiert habe.

Warum wollten Sie gerade mit Kin-
dern arbeiten?

Weil mir das Arbeiten mit Kindern
Spal} macht.

Was geféllt lhnen hier besonders
gut?

Es ist das Arbeitsklima, was mir hier so
gut gefallt.

Wie entspannen Sie sich nach ei-
nem harten Klinikalltag?

Am besten entspanne ich mich, wenn
ich etwas mit meinen Kindern unter-
nehme.

Was sind lhre Hobbys?

Zu meinen Hobbys zahlen singen,
Geige spielen und lesen. In meiner
Freizeit bin ich aulerdem gerne drau-
Ren in der Natur.

Was waren lhre Lieblingsfacher in
der Schule?

In der Schule mochte ich Biologie, Mu-
sik, Kunst und Latein am liebsten.

Was ist lhre Lieblingsmusik?
Klassische Musik.

Was sind lhre Lieblingsfilme oder
Sendungen?
Das ist natirlich der Minster-Tatort.

Was sind lhre Zukunftspldane bzw. —
wiinsche?



Ich méchte gerne Kinderrheumatologin
werden.

Mein Name ist

Pamela Marks.

Ich bin 21 Jahre

alt und komme

aus Ahlen. Mei-

ne Ausbildung

zur Kranken-

schwester habe

ich im EVK, im

Evangelischen

Krankenhaus

Hamm abge-

schlossen. Ich

bin seit dem 01.

Oktober 2016

auf der Polarstation im Pflegebereich
tatig. Im Vorhinein hatte ich durch ein
Praktikum die Moglichkeit die Station
und das Arbeitsfeld besser kennenzu-
lernen. Mir hat die Arbeit hier im Team
sehr viel Spall gemacht. Besonders
gut hat mir aber gefallen, dass man zu
den Kindern durch die wiederkehren-
den Aufenthalte eine bessere Bezie-
hung aufbauen kann. Ebenso interes-
sant finde ich die Krankheitsbilder, die
auf dieser Station behandelt werden.

In meiner Freizeit lese ich haufig und
bin gerne sportlich aktiv. Der Kontakt
zu meiner Familie und meinen Freun-
den ist mir sehr wichtig. Ich hoére gerne
Charts, im speziellen aber Musik von
Mark Forster. Im TV schaue ich gerne
die Serie Criminal Minds. Fir den Film
Konig der Loéwen kann ich mich aller-
dings immer wieder neu begeistern.

Eine wesentliche Aufgabe meiner Ar-
beit besteht daraus, die pflegerischen
Vorbereitungen flir die anstehenden
Punktionen einzuleiten, das Kihlen der
Gelenke anzuleiten sowie die jungen
Patienten und ihre Eltern zu unterstit-
zen.

Fir mich war es ein besonderes Erleb-
nis, das erste Mal eine Punktion be-
gleiten zu konnen. Fir die Zukunft
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wiuinsche ich mir, dass ich weiterhin gut
eingearbeitet werde.

Tschiiss Maike

Unsere allseits beliebte Stationssekre-
tarin Maike Molitor hat leider die Stati-
on fur Kinder- und
Jugendrheumatologie verlassen. Aber
sie ist im St. Josef-Stift geblieben und
arbeitet jetzt als Chefarztsekretarin bei
Dr. Radas in der Abteilung flr ambu-
lante Operationen und Sporttraumato-
logie.
Fir die neue spannende Aufgabe
wiinschen wir ihr viel Erfolg auch wenn
wir sie schon jetzt sehr vermissen.
Maikes Aufgaben werden nun von den
Schwestern der Station mit Gbernom-
men.
Hier noch ein kleiner Abschiedsgrul
von Maike:
,Es war eine tolle Zeit - die Arbeit mit
den Kindern und Familien hat mir viel
Spall gemacht. Ich werde bestimmt
ofter mal noch auf der Station vorbei-
schauen und freue mich, dann den
einen oder anderen wiederzusehen ;-)*
KW



,Wie wird man eigentlich...?“

...unter dieser Rubrik
stellen wir junge
Rheumatiker vor, die

auf dem Weg ins

Berufsleben sind.
Welche Gedanken

haben sie sich zu ihrer Berufs-/ Studien-
wahl gemacht? Wie findet man tberhaupt
den richtigen Beruf? Gibt es vielleicht auch
Berufe, die man mit Rheuma nicht machen
kann?

Sollte der Arbeitgeber von der Erkrankung
wissen? Wo kann man sich informieren
und welche Hilfen gibt es?

Hier gibt es Infos aus erster Hand!

Wie wird man eigentlich...

... Sozialarbeiterin?

Ursula, die 21jahrige gebdrtige
Ennepetalerin hat seit ihrem 2. Lebensjahr
eine Juvenile idiopathische Oligoarthritis
extended.
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Was studierst du zurzeit? Und wo? So-
ziale Arbeit in Bochum an der Evangeli-
schen Hochschule.

Wie lange dauert dein Studium? Insge-
samt drei Jahre bzw. 6 Semester. Ich bin
jetzt im 5. Semester.

In welchen Bereichen kann man damit
arbeiten? Man kann z.B. mit Kindern und
Jugendlichen, mit alten Menschen oder
mit Menschen mit Behinderung arbeiten.
Aber auch mit Suchtkranken oder Straffal-
ligen. Es gibt also sehr viele Bereiche...

Wie war dein bisheriger Schul- und Be-
rufsweg? Nach acht Jahren Gymnasium
habe ich im Sommer 2013 mein Abitur
absolviert. Im Anschluss machte ich ein
Praktikum in einer Mutter-Kind-
Einrichtung. Flr zwei Monate reiste ich
danach nach Sidafrika, wo ich in einem
Waisenhaus arbeitete. Im September
2014 begann ich schlieRlich mein Studi-
um. Neben dem Studium arbeite ich in
einer Intensivwohngruppe fiir Kinder.

Welche Voraussetzungen sollte man fiir
den Beruf mitbringen? Auf jeden Fall viel
Geduld und Freude an der Arbeit mit Men-
schen; egal ob jung oder alt!

Warum hast du dir dieses Studium/ die-
sen Beruf ausgesucht? Ich habe diesen
Beruf ausgewahlt, weil ich gerne mit Men-
schen zusammen arbeite, die sich in
schwierigen Lebenssituationen befinden
und dabei Hilfe bendtigen.



Wie sieht dein Arbeitsalltag/ Tagesab-
lauf aus? In der Regel gehe ich vier Tage
in der Woche zur EvH. Einen Tag in der
Woche (manchmal auch am Wochenende)
gehe ich in der Kinderwohngruppe arbei-
ten. Dort esse ich mit den Kindern, helfe
ihnen bei den Hausaufgaben oder organi-
siere Ausflige.

Was magst du besonders an dem Stu-
dium/ Beruf? Bei dem Studium gefallt mir
besonders, dass es eine gute Kombination
zwischen Theorie und Praxis bietet. Zum
einen lernen wir viele wichtige Methoden,
wissenschaftliche Grundlagen oder Theo-
rien, zum andern kénnen wir unser Wissen
dann in verschiedenen Praktika wahrend
des Studiums anwenden und gleichzeitig
schauen, welcher Bereich fir unser spate-
res Berufsleben interessant sein konnte.
So habe ich beispielsweise im 3. Semes-
ter ein Praktikum in der Flichtlingsbetreu-
ung absolviert.

[ S

o
X

9
O¥

Gibt es etwas, was dir nicht so gut an
dem Beruf gefallt? Mir fallt nichts ein...

Warum glaubst du, ldsst sich der Beruf
mit deiner Erkrankung gut verbinden?
Eigentlich gab es nie einen Anlass, zu
glauben, dass ich die Krankheit nicht mit
diesem Beruf verbinden konnte.

Wo hast du dich liber diese Ausbildung
/Studium informiert? Ich bin direkt in die
EvH in Bochum gefahren, um mich tber
diesen Studiengang zu informieren. Des
Weiteren habe ich mich mit Bekannten
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und Freunden, die ebenfalls Soziale Arbeit
studieren, Uber deren Erfahrungen ausge-
tauscht.

Hast du Tipps fiir junge Leute, dies sich
fiir den Beruf interessieren? Man sollte
viele Praktika im sozialen Bereich machen,
um zu gucken, ob die Arbeit zu einem
passt.

Kannst du noch weitere Internetseiten
empfehlen oder Lesetipps geben?
www.evh-bochum.de

Hast auch du Lust Uber deine Ausbildung,
dein Studium oder deinen Beruf zu berich-
ten? Fur viele junge Leute sind berufliche
Tipps von anderen mit Rheuma &uferst
hilfreich. Melde dich gerne im Familienbi-
ro und wir schicken dir unseren Fragebo-
gen zu.

familienbuero@kinderrheuma.com

02526-3001175

Redaktionsschluss

fir die nachste Ausgabe von Familie geLENKig
ist der

15. Juni 2017

Wir mochten Sie bzw. Euch bitten, Artikel,
Zeitungsausschnitte oder sonstiges Material
bis zu diesem Datum an unsere Anschrift (sie-
he Impressum) zu senden.




News

An dieser Stelle berichten junge Rheuma-
tiker der Jugendgruppe RAY uber aktuel-
le Themen und was sie sonst noch inte-
ressiert...

RAY im Phantasialand

Das Phantasialand in Brihl ladt mehr-
mals jahrlich Schulklassen, Vereine und
Ehrenamtliche zu einem kostenlosen Be-
such in den Freizeitpark ein.

Als wir erfuhren, dass die Jugendgruppe
RAY vom Bundesverband Kinderrheuma
e.V. auch eingeladen ist, haben wir uns
riesig gefreut und sofort angemeldet. Wir,
das sind Imma, Melina und Jessica.

Die Anreise hat fiir alle gut geklappt und
wir haben uns auch schnell gefunden, da
wir uns bis dahin gar nicht kannten. Ver-
standen haben wir uns aber auf Anhieb
und dann ging der Tag richtig los.

Wir haben uns von einer Welt in die an-
dere entflihren lassen. Es gibt insgesamt
sechs Bereiche: Berlin, Mexico, China
Town, Deep in Africa, Fantasy und
Mystery.

Da es nicht so voll war, mussten wir
kaum lange anstehen. Dem Kettenkarus-
sell sowie dem Maus au Chocolat, wo
man Mause in einer Konditorei fangen
musste, haben wir ebenfalls einen Be-
such abgestattet.
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Als nachstes machten wir uns auf den
Weg in den 'Fantasy' Bereich. Hier ging
es in die ersten Achterbahnen. Viel ge-
lacht und vor Freude geschrien haben wir
eigentlich den ganzen Tag bei jeder ra-
santen Fahrt mit einer Attraktion.

Ein Highlight fir mich war die langste
Dunkelachterbahn der Welt. Man sieht
wirklich absolut nichts was das ganze so
aufregend macht und die Fahrt an sich
kommt einem sehr lang vor. Nach so viel
Aktion brauchten wir erst einmal etwas
zum Entspannen. Dies konnten wir gut in
der Hollywood Tour. Hierbei sitzt man
einfach nur in einem Boot und lasst sich
durch die Hohle ziehen, wo einige Filme
widergespiegelt werden.

Nun ging es nach 'Mexico'. Im Talocan
haben Imma und ich die Fahrt alleine be-
waltigt, da Melina die dauernden Uber-
schlage nicht mag. So konnte sie von uns
beiden Fotos machen wie wir kopfiuber in
unseren Sitzen saen und durch die Luft
geschleudert wurden. Danach ging es in
die Colorado Adventure, die Minenach-
terbahn. Auch diese Bahn hat sich be-
sonders lang und intensiv angefiihlt. Das
Grinsen haben wir aus unseren Gesich-
tern nicht mehr weg bekommen :).

Nebenan lag 'China Town', wo wir nur die
Geister-Rikscha gefahren sind, da der
Bereich am kleinsten ist mit nur zwei At-
traktionen.

Jetzt sind wir zur 'Mystery' Abteilung ge-
gangen, wo wir zusammen eine Achter-
bahn gefahren sind.

Vorher wollten Imma und Melina den
weltweit schnellsten Multi-Launch-



Coaster fahren namens 'Taron'. Da diese
Bahn zwei Katapult-Abteilungen hat, bin
ich lieber nicht mitgefahren auch wenn
sie sehr verlockend aussah. Aber ich
wollte nicht riskieren das es mir danach
so schlecht geht. Also habe ich gewartet
und versucht Fotos von den beiden zu
machen, was sich als sehr schwierig her-
ausstellte da die Bahn echt sehr schnell
war durch den ersten Katapult. Den zwei-
ten gab es auf halber Strecke mit einem
Rennwagengerausch.

Mittlerweile waren wir schon gute 3 Stun-
den am Fahren, Lachen und Schreien
und der Hunger machte sich breit. Also
sind wir wieder Richtung 'Fantasy' ge-
gangen und haben uns Pommes gekauft,
die wir in der schénen Sonne gegessen
haben.

In einer der Themenwelten waren wir
noch gar nicht: 'Deep in Africa’. Also gin-
gen wir wieder quer durch den komplet-
ten Park von links nach rechts. Hier konn-
te ich meine Angst vor Loopings und
Schrauben Uberwinden. Die Black Mam-
ba konnte man schon vom Eingang aus
sehen. Da dachte ich nattrlich noch nicht,
dass ich diese Achterbahn fahren werde.
Aber umso besser das mich Imma moti-
viert hat. Also ging die Fahrt los und war
sehr schnell vorbei. Melina hat wieder
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Fotos gemacht und ein Video in Zeitlupe
wie wir durch den Looping gerast sind.
Nach der Fahrt wollte ich direkt nochmal
— gesagt, getan.
Mittlerweile wurden wir langsam kaputter,
aber wir wollten unbedingt noch zwei
oder dreimal die Colorado Adventure fah-
ren. Da es dunkel wurde, gingen die gan-
zen Beleuchtungen an und alles sah noch
schoner aus. Dann war es auch schon
kurz nach 16 Uhr und wir wollten einen
warmen Kakao trinken, welchen wir ne-
ben dem Kettenkarussell bekamen.
Der Shuttle Bus mit dem Imma und Meli-
na zum Bahnhof kamen war schon da
und somit haben wir uns um 17 Uhr von-
einander verabschiedet. Ich bin dann zum
Auto gegangen und in meine Schlafun-
terkunft gefahren. Am nachsten Morgen
habe auch ich dann die Heimreise ange-
treten.
Insgesamt war es ein sehr, sehr schoner
Tag an dem wir gute 10 Kilometer gelau-
fen sind. Wir bedanken uns recht herz-
lich, dass das Phantasialand uns dieses
wunderbare Erlebnis ermdglicht hat.
Jessica (mit Imma und Melina)

RAY TERMINE 2017
03. - 04.Marz
Patenprojekt-Fortbildung

in Miinster
Seit einiger Zeit lauft
unser Patenprojekt. Ziel ist es dabei

Ehrenamtliche (=Paten) zu gewinnen, die
ua. in Schulen am  Heimatort
Klassenkameraden und Lehrer in einer
Schulstunde Uber Rheuma informieren.
Wir bieten daftr einen Workshop mit
praktischen Ubungen an. Tagungsort ist
das Gastehaus der Johanniter-Akademie
Munster. Wer gerne Pate werden und
Schulungen durchfihren mdéchte, kann
sich gerne melden:
jugendrheuma@gmx.de



18.Marz
RAY Friihstiick

in Vechta
Die Jugendgruppe RAY trifft sich zum
gemeinsamen Frihstlick in

verschiedenen Stadten. Hier tauschen
sich betroffene Jugendliche und junge
Erwachsene aus und geben sich
gegenseitige Unterstiitzung. Aus der
Erfahrung mit der Erkrankung kennen
sich die Betroffenen mit den Problemen,
die diese Erkrankung im Alltag mit sich
bringt, am besten aus. Das néachste
Treffen zum gemeinsamen Fruhstlck
findet bei Hannah am Samstag, 18. Marz
um 9.00 Uhr in Vechta statt. Anmeldung
verpflichtend im Familienbiro oder tber
jugendrheuma@gmx.de. Dann bekommt
ihr auch die genaue Anschrift.

(Weitere Friihstiicke sind geplant!)

23. - 25.Juni
Familienfortbildungswochenende

in Freckenhorst
Wie in jedem Jahr findet auch 2017
wieder die  Familienfortbildung in
Freckenhorst statt. Wir Jugendliche ab 16
Jahren haben ein separates Programm,
das genug Zeit fur Austausch und Spal
bietet:

»,Kunstalarm* - Kunst-Aktion

mit Arnold lllhardt (Dipl.-Psychologe),
Marion lllhardt, Petra Schirmann
(Kunsttherapeutin)

= Jugendgruppe RAY
mit Christine Goring (Sozialarbeiterin B.A.)

= Bleib locker*
Bewegung und Entspannung mit Rheuma
mit Sabine Beese (Physiotherapeutin)

Die Anmeldung ist ab sofort mdglich. Das
Anmeldeformular bekommst du im
Familienbiro oder auf der Homepage
www.kinderrheuma.com unter Termine!

01. - 03.09.
RAY Aktiv-Wochenende

in Horstel-Riesenbeck
In  diesem Jahr steht das RAY-

Wochenende unter dem Motto Aktivitat!
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Wir gehen zusammen klettern,
bekommen eine Einflhrung ins
Bogenschiefien und lassen den Abend

mit einer gemitlichen Lagerfeuerrunde
ausklingen. Zudem gibt es ein
medizinisches und physiotherapeutisches
Seminar. Naturlich kommt der Austausch
und Spall dabei nicht zu kurz. Das
Highlight ist die Unterbringung im Tipi-
Hotel. Die Tipis stehen wetterfest in einer
Scheune mit Heizung und richtigen
Betten ;-)

UNSER

PROGRAMM:

> ,Hoch
hinaus*“
Fahrt zum
Kletterwald,
Ibbenbiiren

>, Aktiv statt Attest”
Physiotherapeutischer Workshop mit
Anja Blothe, Physiotherapeutin, St.
Josef-Stift Sendenhorst

> ,In Aktion“ Medizinische
Gesichtspunkte beim Gelenkschutz
mit Maike Bertram, Stationsarztin, St.
Josef-Stift Sendenhorst

> ,Wer ist eigentlich dieser RAY?“
Vorstellung der
Jugendselbsthilfegruppe RAY sowie
Organisation und weiterer Ausbau mit
einem Vertreter der Jugendgruppe
RAY

In den Abendstunden erwartet euch ein
entspanntes  Freizeitprogramm.  Am
gesamten Wochenende stehen euch
Phyllis Piech und Anja Blohte als
Betreuerinnen zur Seite. Nach dem



Mittagessen am Sonntag konnt ihr euch
abholen lassen oder den Heimweg mit
Bus und Bahn antreten.

Flir das Wochenende erhalten wir eine
exklusive Férderung von der
Techniker Krankenkasse. Vielen Dank!

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

Du mochtest auf dem
Laufenden bleiben???

Dann schaue regelmafig auf unsere In-

ternetseite
www.jugendrheuma.jimdo.com
LAktuelles®.

unter

In unserer Facebook-Gruppe informie-
ren wir Uber anstehende Aktionen. Du
kannst Fragen stellen und Dich mit ande-
ren austauschen.

Facebook ist nicht Dein Ding? Dann lass
Dich in unseren E-Mail-Verteiler eintra-
gen. So erhaltst Du alle Infos, die auch in
der Facebook-Gruppe ausgetauscht wer-
den. Melde Dich bei uns:
jugendrheuma@gmx.de

Wir freuen uns auf Dich! ©
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Junge Selbsthilfe — So wie so?!

Foto: www.nakos.de

~Junge Selbsthilfe — So wie so?!“ - Unter
diesem Motto habe ich mich mit ca. 60
jungen Menschen aus unterschiedlichen
Selbsthilfegruppen (als Betroffene oder

Angehorige), sowie Selbsthilfe-
kontakstellen aus ganz Deutschland
getroffen.

Die Veranstaltung fand an einem

Wochenende im November 2016 im
schénen Heidelberg statt. Eingeladen
hatte die NAKOS (Nationale Kontakt- und
Informationsstelle zur Anregung und
Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen)

und ein Vorbereitungsteam der
Teilnehmer hatte viele interessante
Workshops und Programmpunkte
organisiert.

Nach der BegrifBung durch die

Kommunale Behindertenbeauftragte der
Stadt Heidelberg, Christina Reil, stellten
wir uns und unsere Selbsthilfegruppen in
Kleingruppen vor.

Zusammen gekommen waren Menschen,
die sich u.a. zu Themen wie Autismus,

Abhangigkeit, HIV, Depressionen,
Angststoérungen, Legasthenie, ge-
schlechtliche und sexuelle Vielfalt

engagierten. Die Gruppen waren recht
unterschiedlich strukturiert. Einige trafen
sich wochentlich, andere standen durch
ein Forum in Kontakt.

So waren viele von dem Konzept von
RAY begeistert und bewunderten sich,
dass wir trotz der durch Deutschland weit
verteilten Mitglieder regelmafBlige Treffen

und sogar ganze Wochenenden
gemeinsam gestalten.
Interessant waren auch die

unterschiedlichen Gruppengrofien.
Manche Gruppen bestanden aus 30-40



Mitgliedern, andere aus drei Leuten.
Hinter einigen Gruppen stand ein grof3er
Verein, andere organisierten  sich
ausschliellich privat. Alle kannten das
Problem, neue Mitglieder zu gewinnen.

Am Freitagabend fand nach einem
Nachmittag mit vielen interessanten
Gesprachen in  kleiner Runde eine
,Heldenreise“ statt. Dabei sollten die

Teilnehmer die verschiedenen Stationen
einer Heldenreise auf ihre Krankheits-/
oder Lebensgeschichte beziehen.

Zu Beginn lernte der Zuschauer den
Helden kennen, welcher vor eine Aufgabe
gestellt wurde, der er sich nicht
gewachsen flihlte, sich dann aber doch
dazu entschloss, die Reise anzutreten.
Auf dieser Reise begegneten ihm viele
interessante Menschen. Einige
begleiteten ihn ein Stiick und halfen ihm
Hindernisse zu Uberwinden, die sich ihm
immer wieder in den Weg stellten.
Nachdem er sein Ziel erreicht hatte,
musste er wieder zurick in den Alltag
kehren. Dort lebte er fortan mit ,zwei
Gesichtern®. Die Erinnerung an seine
Reise begleitete ihn, der Alltag war nicht
mehr so wie vor der Reise.

Durch diese Methode

entstand ein  sehr

personliches

Gesprach lber unsere

eigene ,Heldenreise®.

Wie diese aussah,

wer uns begleitet hat

und wo wir uns auf

unserer Reise befinden. Es wurde

auRerdem diskutiert, ob wir nicht immer

wieder im Ubertragenen Sinne in unserer

Geschichte  zuritickspringen, um uns

neuen Herausforderungen zu stellen und

wir somit auch immer wieder neue Ziele
erreichen konnen.

Da die Atmosphare am Kaminfeuer
wirklich schéon und die Erfahrungen der
anderen sehr spannend waren, fiel die
Nachtruhe deutlich kurzer aus und so
starteten wir am nachsten Morgen
ziemlich verschlafen in die verschiedenen
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Workshops.
Ich habe zuerst einiges Uber die
Moderation in Selbsthilfegruppen gelernt,
um mich anschlieRend beim Kinesiologie-
Workshop ausgiebig entspannen zu
kénnen. Zwischendurch gab es wieder
ausreichend Zeit um sich untereinander
auszutauschen. Ich habe verschiedene
Eindricke Uber die unterschiedlichsten
Erkrankungen und Themen erhalten,
viele Tipps fir unsere Gruppe und Ideen
fur gemeinsame Aktionen gesammelt und
sehr  viele
personliche
Gesprache
gefuhrt.

Der Tag

endete mit
einer Auffihrung vom Impro-Theater.
Nach drei Zugaben, klang der Abend in
der Disko oder der Bar aus.
Am Sonntag habe ich noch an einer
Diskussionsrunde Uber die Anerkennung
von psychiatrischen Diagnosen in der
Gesellschaft teilgenommen. Im Laufe der
Diskussion wurde das Thema auch auf
physische Erkrankungen erweitert, denn
es gab \viele Uberschneidungen,
Ahnlichkeiten und teilweise  sogar
identische Geschichten unabhangig von
der Art der Erkrankung.
Insgesamt war es ein sehr interessantes
und lehrreiches Wochenende. Ich hatte
einen tollen Austausch mit super netten
Leuten, habe viele Ideen fir RAY
gesammelt und kann sagen: Wir als
Gruppe RAY haben schon viel geschafft
und sind auf einem sehr guten Weg. Wir
kénnen wirklich stolz auf uns sein!

Franzi

Wir haben an diesem Wochenende eine
"Gemeinsame Erkldrung" verfasst, wie
wir uns die junge Selbsthilfe vorstellen
und was wir konkret fordern.

Die  Erklarung findet ihr  unter:
https://www.nakos.de/themen/junge-
selbsthilfe/gemeinsame-erklaerung/
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IsT MEIN KIND PFLEGEBEDURFTIG?

PFLEGEGELDANTRAG, PFLEGEZEIT & CO.

Zum 01.01.2017 trat das
Pflegestarkungsgesetzt 1l in Kraft und damit
ein neuer Pflegebedirftigkeitsbegriff:

DEFINITION

(§ 14 SGB XI):

.Pflegebedirftig im Sinne

dieses Buches sind Per-

sonen die gesundheitlich

bedingte Beeintrachtigun-

gen der Selbststiandigkeit oder der Fahig-
keiten aufweisen und deshalb der Hilfe durch
andere bedirfen. Es muss sich um Personen
handeln, die korperliche, kognitive oder
psychische Beeintrachtigungen oder ge-
sundheitlich bedingte Belastungen oder
Anforderungen nicht selbstandig kompen-
sieren oder bewaltigen konnen.

Die Pflegebedirftigkeit muss auf Dauer, vo-
raussichtlich fir mindestens sechs Monate,
und mit mindestens der in § 15 festgelegten
Schwere bestehen.*

Eine Antragstellung ist aber auch bereits vor
Ablauf von 6 Monaten nach Eintritt der
Pflegebedurftigkeit moglich wenn absehbar

ist, dass die Pflegebedurftigkeit langer
vorliegen wird.

WANN SOLLTE PFLEGEGELD BEANTRAGT
WERDEN?

.« Wenn taglich umfangreicher

krankheitsbedingter Pflegebedarf anfallt.
Das ist insbesondere bei schweren chro-
nisch rheumatischen Verlaufsformen, z.B.
Polyarthritis oder Morbus Still haufig der
Fall.

Wenn ein Elternteil aufgrund der Pflegebe-
durftigkeit des Kindes die eigene Berufsta-
tigkeit aufgeben oder einschréanken muss.

.

GRADE DER PFLEGEBEDURFTIGKEIT (§ 15)

Der Medizinische Dienst der Krankenkassen
(MDK) oder Medicproof GmbH  (flr
Privatversicherte) stellen den Grad der
Pflegebediirftigkeit ~ mithife des Neuen

Begutachtungs-Assessment (NBA) fest.

Bis 2016 wurde der Hilfebedarf verrichtungs-
bezogen in Minuten ermittelt. Seit dem
01.01.2017 entscheidet der Grad der Selbst-
standigkeit Uber Pflegeleistungen.

Die Ausgangsfrage dabei ist: Was kann der
pflegebediirftige Mensch selbst bewerk-
stelligen und wobei braucht er personelle
Hilfe und Unterstiitzung im Alltag?

Bei der Begutachtung werden die gesundheit-
lich bedingten Beeintrachtigungen der Selb-
standigkeit oder der Fahigkeiten in sechs Le-
bensbereichen (sog. Module) erhoben und
mit Punkten bewertet.

Die folgende Tabelle zeigt die einzelnen Mo-
dule und deren Gewichtung bei Gesamt-
Pflegebedarf:

Module und ihre Kriterien Gewich-
tung
Modul 1: Mobilitat 10 %

(Umsetzen, Fortbewegen innerhalb des
Wohnbereichs, Treppensteigen)

Modul 2: Kognitive und kommunika- 15 %

tive Fahigkeiten (nur das
(Ortliche und zeitliche Orientierung, hoher be-
Erkennen von Risiken und Gefahren) gutachtete
Modul 3: Verhaltensweisen und psy- '\zAé(i)r?lij)l
chische Problemlagen

(Né&chtliche Unruhe, selbstschadigen-

des und autoaggressives Verhalten,

Angste)

Modul 4: Selbstversorgung 40 %

(Waschen, Essen, Trinken, An- und
Ausziehen, Benutzen einer Toilette)

Modul 5: Umgang mit krankheits- 20 %
Itherapiebedingten Anforderungen
und Belastungen

(Medikation, Absaugen und Sauerstoff-
gabe, Wundversorgung,
Katheterisierung, Arztbesuche, Einhal-
ten einer Diét)

Modul 6: Gestaltung des Alltagsle- 15 %
bens und soziale Kontakte
(Gestaltung des Tagesablaufs,
Sichbeschéftigen, Kontaktpflege)

Modul 7: AuBerh&usliche Aktivitidten -

Modul 8: Haushaltsfiihrung -

Die Module 7 und 8 werden erhoben, flieRen
aber nicht in die Bewertung ein. Sie dienen
der Anpassung der Pflegeplanung und der




Erfassung des Rehabilitations- und Praventi-
onsbedarfs.

Die Summe liegt zwischen 0-100 Punkten.
Danach erfolgt die Einteilung in einen der finf
Pflegegrade:

Pflege- | Schwere Punkte
grad
| Geringe Beeintrachtigungen | ab 12,5 bis
der Selbstandigkeit oder der | unter 27
Fahigkeiten
1l Erhebliche Beeintréchtigun- | ab 27 bis
gen der Selbstandigkeit oder | unter 47,5
der Fahigkeiten
1l Schwere Beeintrachtigun- ab 47,5 bis
gen der Selbstandigkeit oder | unter 70
der Fahigkeiten
\% Schwerste Beeintrachtigun- | ab 70 bis
gen der Selbstandigkeit oder | unter 90
der Fahigkeiten
\Y Schwerste Beeintrachtigun- | ab 90 bis 100
gen der Selbstandigkeit oder
der Fahigkeiten mit beson-
deren Anforderungen an die
pflegerische Versorgung

WIE FUNKTIONIERT DAS ANTRAGSVERFAHREN?
Das Antragsformular ist bei den Kranken- und
Pflegekassen erhaltlich.

Der Medizinische Dienst (0.8.) sucht die Fa-
milie anschlieBend zu Hause auf, um sich
Uber das Wohnumfeld und den tatsachlichen
Pflegeaufwand zu informieren. Dieser Besuch
wird vorher telefonisch oder schriftlich
angekundigt.

Die Gutachter des Medizinischen Dienstes
sind gesetzlich zur Neutralitat verpflichtet. Sie
verfassen nach dem Besuch einen Bericht fir
die Pflegekasse, in dem sie eine Empfehlung
abgeben. Die Entscheidung flr oder gegen
eine  Pflegestufe trifft letztendlich die
Pflegekasse.

In das Gutachten und die Berechnung der
Pflegebedirftigkeit als Grundlage des Be-
scheides kann Einsicht genommen und in-
nerhalb eines Monats Widerspruch und bei
erneuter Ablehnung Klage als Rechtsmittel
eingelegt werden.

1,

TIPPS FUR DEN ANTRAG ‘Q,
> Pflegetagebuch fiihren

(erhaltlich Im Familienblro oder auch

im Internet)

Fur mehrere Tage sollten taglich alle
krankheitsbedingten Pflegetatigkeiten,

Hilfen, Anleitungen zu gelenkschonendem
Verhalten und auch emotionale Unterstitzung
sowie krankheitsbezogene Gesprache mit
dem Kind aufgefiihrt werden.

Wenn pflegeerschwerende Faktoren vor-
liegen, sollten diese extra angesprochen
werden. Dazu gehdren z.B.:

. pflegebehindernde raumliche Verhaltnisse
(z.B. Treppen, hohe Badewanne)

. zeitaufwandiger Hilfsmitteleinsatz

. Abwehrverhalten mit Behinderung der
Ubernahme (z.B. wenn Kind sich haufig
gegen PflegemalRnahmen wehrt und viel
Uberredungskunst notwendig ist)

« Gewicht tber 80kg

» Verhalten beim Gutachterbesuch

Der Besuch des

Medizinischen

Dienstes sollte gut

vorbereitet ~ werden.

Alles was der

Gutachter nach dem

Besuch bei lhnen

nicht weil, kann er

auch nicht berlcksich-

tigen. Aus diesem

Grund ist es sehr wichtig sicher zu stellen,

dass alle  wesentlichen Informationen

vermittelt werden, dazu zahlen:

- detaillierte Informationen Uber Hilfe und
Pflegebedarf (Pflegetagebuch!)

- Informationen zur Behinderung/ Krankheit
und deren Folgen

- Medikamente,  Hilfsmittel,  Arztberichte,
krankheitsbezogene Gutachten und, wenn
vorhanden, den Schwerbehindertenausweis
bereitlegen

Der Gutachter wird sich im Laufe des Ge-

sprachs auch die Wohnung ansehen, um

herauszufinden, ob es pflegeerschwerende

bauliche Gegebenheiten gibt.

Das Kind sollte beim Gutachtergesprach nicht

im_gleichen Raum anwesend sein. Be-

grinden Sie dies damit, dass es in diesem

Gesprach naturgemall ausschliefllich um

Defizite und Probleme des Kindes geht, was

es aus psychologischen Griinden nicht héren

sollte. Das Kind kann wahrend des Gut-

achterbesuchs am besten mit einer Betreu-




ungsperson in einem anderen Zimmer sein
und die Zeit z.B. zum Gelenke kiihlen nutzen.
Bedenken Sie, dass alles was der Gutachter
sieht, hort und erlebt mit in das Gutachten
einflieRt. Wenn das pflegebedurftige Kind z.B.
in der Wohnung herumtobt und Sie zuvor von
starken Schmerzen beim Laufen erzahlt
haben, passt das offensichtlich nicht
zusammen.

Der Gutachter wird sich schlieflich das pfle-
gebedurftige Kind ansehen und evtl. unter-
suchen. Er wird Fragen stellen und oft auch
einzelne Ubungen/ Handlungen verrichten
lassen, z.B. Zahne putzen, Treppen steigen
etc., um zu sehen welches Ausmal} die
Gelenkprobleme im taglichen Leben haben.
Wenn Ubungen Schmerzen oder Probleme
bereiten, sollte dies dem Gutachter unbedingt
mitgeteilt werden. Es geht nicht darum
darzustellen, was das Kind noch besonders
qut oder mit zusammengebissenen Zahnen
tun kann!

BESONDERHEITEN BEI DER
BEGUTACHTUNG VON KINDERN

Bei der Beurteilung von
Pflegebedirftigkeit von

Kindern werden die

Selbststandigkeit bzw. die

Fahigkeiten des

pflegebedurftigen  Kindes

mit denen eines gesunden,

gleichaltrigen Kindes

verglichen. Dieser Beurteilungsgrundsatz gilt
grundsatzlich fur Kinder aller Altersgruppen.
Ab einem Alter von elf Jahren kann ein Kind
in allen Bereichen, die in die Berechnung des
Pflegegrads eingehen, selbststandig sein. Fir
Kinder in diesem Alter gelten dann dieselben
pflegegradrelevanten
Berechnungsvorschriften
Erwachsenen.

wie bei

WELCHE LEISTUNGEN GIBT ES BEI HAUSLICHER

o PGIV:
o PGV:

728 €
901 €

oder als Sachleistung, d.h. Versorgung des
Pflegebedirftigen in einer stationdren
Einrichtung oder durch einen ambulanten
Pflegedienst, (monatlich):

o PG 0€
o PGIl: 689€
o PGIIl: 1298 €
o PGIV: 1612€
o PGV: 1995€
-auch eine Kombinationsleistung st

moglich (z.B. 70% Pflegegeld und 30%
Sachleistungen)

- Ein zusatzlicher Entlastungsbetrag
(monatlich) in Héhe von 125 € ist in allen
Pflegegraden mdglich! Dieser dient der
Entlastung fir die Pflegeperson und damit
kénnen z.B. Betreuungsangebote fir die
pflegebediirftige Person bezahlt werden,
damit die Pflegeperson Auszeiten hat. Wird
der Betrag in einem Monat nicht
ausgeschopft, kann er bis zu 6 Monate
spater auch in andere Monate (bertragen
werden.

WELCHE UNTERSTUTZUNG GIBT ES FUR DIE
PFLEGEPERSON? (§§ 44FF)
ab Pflegegrad Il ist die Pflegeperson
gesetzlich unfallversichert
Beitrdge zur Rentenversicherung werden
ab Pflegegrad Il gezahlt, wenn die
Pflegeperson mindestens 10 Stunden pro
Woche verteilt auf mindestens 2 Tage pro
Woche pflegt und dazu nicht mehr als 30
Stunden pro Woche neben der Pflege
erwerbstatig ist

. Ebenso werden unter den gleichen
Voraussetzungen Beitrége zur

Arbeitslosenversicherung gezahlt, wenn die
Pflegeperson aufgrund der Pflege nicht
mehr erwerbstatig sein kann.

untentgeltliche Pflegekurse fiir Angehorige

PFLEGE? (§ 37 FF)

Leistungen werden entsprechend der Pfle-
gegrade gewahrt als:

- Pflegegeld (monatlich)

o PG 0€
o PGI: 316€
o PGIl: 545¢€
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und Pflegepersonen bei den Pflegekassen

ANSPRUCH AUF PFLEGEBERATUNG
(§7,87A,§78)
Menschen, die Leistungen der
Pflegeversicherung beantragen, haben
Anspruch auf eine individuelle Beratung und

bei



Hilfestellung durch einen Pflegeberater. Die
Beratung kann durch die Krankenkasse
erfolgen oder von einer unabhangigen Stelle
geleistet werden.

PFLEGEHILFSMITTEL UND
WOHNUMFELDVERBESSERNDE MARNAHMEN

(§40)
Pflegebedirftige  haben  Anspruch  auf
Versorgung mit  Pflegehilfsmitteln  und
wohnumfeldverbessernde MalRnahmen, die
zur Erleichterung der Pflege oder zur
Linderung der Beschwerden des
Pflegebediirftigen beitragen.
Hilfen zur Verbesserung des

Wohnumfeldes sind z.B. Rollstuhlrampen
oder ebenerdige Duschen. Kosten von bis zu
4.000€ pro MaRnahme koénnen erstattet
werden. Hierzu muss ein Antrag bei der
Pflegekasse gestellt werden.

Zum Verbrauch bestimmte
Pflegehilfsmittel (z.B. Einmalhandschuhe,
Desinfektionsmittel, Mundschutz,

Bettschutzeinlagen) werden monatlich bis zu
einem Betrag von 40€ von den Pflegekassen
libernommen
Wichtig: Die
Pflegehilfsmittel
vermerkt sein!

Notwendigkeit der

muss im Pflegegutachten

PFLEGEZEIT UND FAMILIENPFLEGEZEIT
(PFLEGEZG uND FPFZG)
Diese Gesetze sollen es
den  pflegenden  An-
gehdrigen ermdglichen,
familiare Pflege und Be-
rufstatigkeit besser zu
vereinbaren. Im
Folgenden eine
kurze Ubersicht dazu gegeben.

wird

Kurzzeitige Arbeitsverhinderung

e Rechtsanspruch (bei allen Arbeitgebern!)
fur Berufstatige auf Freistellung von der
Arbeit gegenuber dem Arbeitgeber

e bei akut auftretender Pflegesituation eines
nahen Angehdrigen zur Organisation
geeigneter Pflege oder um pflegerische
Versorgung sicherzustellen
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o fir maximal 10 Arbeitstage

e Anspruch auf Lohnfortzahlung besteht i.d.R.
nicht, sollte dennoch beim Arbeitgeber
erfragt werden. Falls kein Gehalt weiter
gezahlt wird kann aber
Pflegeunterstiitzungsgeld als
Lohnersatzleistung bei der Pflegekasse des
Pflegebedurftigen beantragt werden. Dazu

ist eine arztliche Bescheinigung
erforderlich.

Pflegezeit

o Teilweise oder vollstandige Freistellung
von der Arbeit um einen nahen
Angehdrigen zu pflegen bzw. zur
Sterbebegleitung

e Rechtsanspruch (nur bei Arbeitgebern mit
mehr als 15  Beschéftigten!)  fir

Berufstatige auf Freistellung von der Arbeit/
Reduzierung der Arbeit gegenliber dem
Arbeitgeber

fir maximal 6 Monate

e muss 10 Tage vor Beginn schriftich dem
Arbeitgeber mitgeteilt werden

e bei Arbeitszeitreduzierung muss der Ar-

beitgeber i.d.R. den Winschen des Mit-

arbeiters entsprechen

Freistellung erfolgt i.d.R. ohne Gehalt, es

kann ein zinsloses Darlehen beim BAFzA

beantragt werden

Familien-Pflegezeit

o diese erganzt und erweitert die Pflegezeit

o Teilweise Freistellung von der Arbeit um
einen nahen Angehdrigen zu pflegen

e Rechtsanspruch (nur gegentliber
Arbeitgebern mit mehr als 25
Beschdftigten!) ~ fir  Berufstatige — auf

Reduzierung der Arbeit gegeniiber dem
Arbeitgeber

e Familien-Pflegezeit gliedert sich in zwei
Phasen: Pflegephase und Rickzahlungs-
phase

e beide dauern je maximal 2 Jahre

e in der Pflegephase verringert der Arbeit-
nehmer seine Arbeitszeit, erhalt aber vom
Arbeitgeber einen  monatlichen Lohn-
vorschuss, z.B. 50% Arbeitsleistung und
75% Gehalt

e in der RUckzahlungsphase arbeitet der
Arbeitnehmer wieder voll und der Arbeit-



geber behalt den Vorschuss vom Gehalt ein
z.B. 100% Arbeitsleistung und 75% Gehalt.

e Arbeitnehmer muss mindestens 15h pro
Woche arbeiten

e Arbeitgeber darf i.d.R. wahrend der Pflege-
und Rickzahlungsphase nicht kiindigen

e Das reduzierte Gehalt kann durch ein
zinsloses Darlehn aufgestockt werden.

Wichtig: 3
e Voraussetzung fiir die ’{‘ET}?"&%
Pflegezeit und T\ (=5
Familienpflegezeit ist (\(‘GMJ—
der Nachweis der L \‘ /,é
Pflegebedirftigkeit! ' | ~CZ

Diese ist bereits ab
Pflegegrad 1 gegeben!

e Eine Kombination aus Pflegezeit und
Familienpflegezeit ist moglich, darf aber
nur max. 24 Monate genommen werden.
Der Ubergang muss nahtlos erfolgen.

WAs TUN BEI URLAUB ODER KRANKHEIT DER
PFLEGEPERSON? (§ 39)

e Nach 6-monatiger Pflegetatigkeit besteht
Anspruch auf eine Ersatzpflegekraft bei
krankheitsbedingtem Ausfall der Pflegeper-
son oder bei Erholungsurlaub.
Voraussetzung dafir st
Pflegegrad 2!

e gilt fir maximal 6 Wochen pro Jahr.

o die Kosten dirfen den Betrag von 1.612 €
nicht Gberschreiten bzw. missen daruber
hinaus selbst Gbernommen werden.
Ubernehmen Verwandte bis zum 2.Grad die
Pflege wird ihnen nur das Pflegegeld
entsprechend der Pflegestufe gezahlt. Aber
Verdienstausfall, Fahrtkosten etc. kdénnen
zusatzlich erstattet werden.

auch stationare Unterbringung in Form von
Kurzzeitpflege nach §42 SGB Xl ist in die-
sen Fallen mdglich.

e Mit dem Geld kénnen Eltern z.B. die tage-
oder stundenweise Betreuung ihres behin-
derten Kindes durch einen familienunter-
stitzenden Dienst finanzieren und sich
hierdurch Entlastung im Alltag verschaffen.
Die Leistungen der Verhinderungspflege
mussen nicht vier Wochen am Stuck, son-
dern kénnen auch tage- oder stundenweise
Uber das ganze Jahr verteilt in Anspruch

mindestens
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genommen werden.

Hilfe bei Fragen zum Pflegegeld gibt es im
Familienbiiro.

Telefon: 0 25 26-3 00-11 75

E-Mail: familienbuero@kinderrheuma.com

QUELLEN UND WEITERFUHRENDE LITERATUR

e Medizinischer Dienst des Spitzenverbandes
Bund der Krankenkassen e.V. (MDS) (Hrsg.)
LRichtlinien des GKV-Spitzenverbandes zur
Feststellung der Pflegebediirftigkeit nach
dem XI. Buch des Sozialgesetzbuches*
Bundesverband fir koérper- und mehrfach-
behinderte Menschen e.V.: www.bvkm.de
Sozialgesetzbuch XI

www.betanet.de

Pflegezeitgesetz

Familienpflegezeitgesetz

Der Inhalt dieser Informationsschrift wurde
sorgféltig erarbeitet. Dennoch kdénnen Irrtii-
mer nicht ausgeschlossen werden. Auch
kénnen seit der Erstellung des Merkblattes
rechtliche Anderungen eingetreten sein. Es
wird daher keine Gewéhr fiir die Richtigkeit
und Vollsténdigkeit der Informationen (iber-
nommen. Insbesondere wird keine Haftung
flir sachliche Fehler oder deren Folgen liber-
nommen.
Christine Goring/ Kathrin Wersing
Stand: Februar 2017




So erreichen Sie das Familienbiiro:

Adresse:  Westtor 7
48324 Sendenhorst

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

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

Impressum
Familie geLENKIig ist eine Zeitschrift vom Bundesverband Kinderrheuma e.V.
Leitende Redaktion und Gestaltung: Christine Géring & Kathrin Wersing
Redaktion: Arnold lllhardt, Gaby Steinigeweg, Marion lllhardt sowie wechselnde Autoren

Druck: ErdnuR Druck GmbH, Sendenhorst, Hoetmarer Str. 34
Erscheinungsweise: 3 x im Jahr
Auflage: 750
Redaktion Familie geLENKig
Bundesverband Kinderrheuma e.V.
Westtor 7
48324 Sendenhorst
@ 02526-300-1175
E-Mail: familienbuero@kinderrheuma.com




Fortbildungswochenende

Landvolkshochschule Freckenhorst
23. bis 25. Juni 2017

Elternprogramm mit Vortragen und Workshops

- Augenbeteiligung bei rheumatischen Erkrankungen

- Naturheilkundliche Begleitung bei Alltagsbeschwerden

- Gesunde Familienkiche

- Regionalgruppentreff (Treffpunkt-Leiterinnen/Interessierte)

- Selbsthilfe macht stark (Mitgliederversammlung am Sonntag)

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

Kinder- und Jugendprogramm

- Buntes Programm drinnen und drauBBen mit Basteln,
Backen, Bauen, u.v.m.

- Manege frei...! — Zirkus-Workshop

- Raus in die Natur — Besuch auf einem Erlebnisbauernhof

- Erste Hilfe

- Kunstalarm — Kunst-Aktion

- Jugendgruppe RAY

- Bleib locker — Bewegung und Entspannung mit Rheuma

Anmeldung und Information

Bundesverband Kinderrheuma e.V.
Westtor 7 - 48324 Sendenhorst

Telefon/Fax 02526 300-1175 oder
familienbuero@kinderrheuma.com

(’J ”
Bundesverband ﬁﬁ

KINDERRHEUMA ev.

Anderungen vorbehalten!
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