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Die chronische Erkrankung eines Kindes flhrt oftmals zu einer Veranderung des alltaglichen Le-
bens in der gesamten Familie. Seit der Grindung im Mai 1990 steht der Verein betroffenen Fa-
milien zur Seite, um sie durch Aufklarungsarbeit und zahlreiche Projekte bei der Bewaltigung
des Alltags zu unterstiitzen. Die derzeit ca. 400 Mitglieder des Vereins sind vorwiegend betroffene
Familien. Ein Netzwerk von Arzten, Therapeuten und Pidagogen sowie Férderern erginzt und
unterstitzt unsere Arbeit.

In unserer Selbsthilfegruppe treffen Sie mit Menschen zusammen, mit denen Sie offen Uber Ge-
fihle, Hoffnungen und Angste reden kénnen, aber auch gemeinsam SpafB und Erholung bei un-
seren Fortbildungs- und Familienangeboten erleben.

® Aufklarung der Offentlichkeit tiber @ Projekte fur betroffene Kinder und Jugend-
Rheuma und Schmerzverstarkungssyn- liche zur Integration in Schule und Beruf
drome bei Kindern @® Einrichtung und Koordination von ortsna-
Sicherstellung und Verbesserung der Ver- hen Treffpunkten
sorgungssituation Psychologische und sozialpddagogische
Ansprechpartner fir betroffene Familien Unterstutzung

@® Forderung der Krankheits- und Alltagsbe- Begleitung und Unterstiitzung beim Uber-
waltigung gang in die erwachsenenorientierte Versor-

@ Fortbildung fur Jugendliche und Familien gung (Transition) fir junge Rheumatiker

Aufgaben und Ziele des Vereins auf einem Blick:

Der Verein finanziert sich aus Spenden, Fordergeldern und Mitgliedsbeitragen. Die ehrenamtliche
Vorstandsarbeit wird durch zwei Sozialarbeiterinnen, eine Verwaltungsangestellte und eine Pro-
jektkoordinatorin unterstitzt.
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Nell,

mein Vater — lebte er
noch, wirde er die-
ses Jahr 105 — war
ein  eher  stiller
Mensch. Dass er bis
ins hohe Alter recht
gesund war, lag an
seinen regelmaBigen Nickerchen, die er sogar beim
,Zum Blauen Bock” — so einer Art MTV fur Senio-
ren — zu machen pflegte. Und da ja stille Wasser
oftmals tief sind, machte er kein groBes Aufheben
um den Lauf der Dinge, sondern lebte wortlos in
seiner eigenen einfachen Welt. (Was ich Gbrigens
nicht von ihm Gbernommen habe!) Manchmal
stand er auf dem Balkon, schaute in den Himmel
und beschloss, die Gartenmdobel abzudecken, weil
es seinem Empfinden nach in ein paar Stunden
regnen wirde. Und es regnete in ein paar Stun-
den. Daflir brauchte er keinen Wetterbericht und
auch keine der bekloppten Wetter-Apps, sondern
sein eigenes Wettergefiihl und eben die Zeichen
der Natur. AuBerdem berief er sich stets auf den
Hundertjahrigen Kalender, eine Zusammenstellung
von Wettervorhersagen des Abts Mauritius Knauer,
was ich als kleiner Junge recht geheimnisvoll fand.
Denn irgendwie haute es immer hin. Wenn das
,Calendarium oeconomicum practicum perpe-
tuum” ankiindigte, dass das Wetter so und so wer-
den wirde, war es fir meinen Vater ein klares Zei-
chen, die Stangenbohnen anzupflanzen. Und die
Stangenbohnen gediehen jedes Jahr, wahrend sie
in unserem Garten eher wie Bonsai-Pflanzungen
aussehen. Apropos Wetter-Apps: Meine Frau und
ich besitzen zwei verschiedene Apps, die zu allem
Uberfluss auch verschiedene Wetter vorhersagen.
Ich stell mirimmer vor, dass die Hersteller der Apps
vermutlich aus Kostengriinden Praktikanten einge-
stellt haben. Und Praktikant Kevin ruft nach hinten:
Chef, was fur'n Wetter soll ich fir Montag einge-
ben? Und der Chef: Was hatten wir denn gestern?
Kevin: Niederschlag: 30% und Sonne hinter den
Wolken. Darauf der Chef: Mach heute 40% Nie-
derschlag und radier die Sonne weg. Und Kevin

VORWORT

macht daraus 20% mit viel Sonne. Manchmal
habe ich das Gefuhl, das Praktikantenproblem ist
bei vielen wirtschaftlichen und gesellschaftlichen
Prozessen allgegenwartig. Aber das ist ein anderes
Thema! Jedenfalls einigen meine Frau und ich uns
immer auf die bessere Wetterangabe. Als wir beim
Einkehren von einer Wanderung in eine Kneipe der
sehr jungen Wirtsfrau von unseren Apps erzahlten,
mussten wir uns eine ordentliche MafBregelung ab-
holen: Wir sollten endlich mal wieder lernen zum
Himmel und nicht auf unsere bléden Handydis-
plays zu gucken. Das saB! Doch zurick zum
Thema: So Vorhersagen sind leider total aus der
Mode gekommen. Das mit den Stérchen und der
Geburtenquote ist zum Beispiel so was von old-
school. Ok, wenn viele Paketautos durch die Ge-
gend fahren, dann liegt die Vermutung nahe, dass
mal wieder einer dieser vollig Uberflussigen und —
wie ich finde — hochnotpeinlichen Black Fridays
stattgefunden hat. Fur die &lteren Leser: Das ist ein
Tag fur die zu bemitleidenden Menschen unter
uns, die standig vor leeren Regalen stehen und
dann anfallsartig online bestellen, was nicht niet-
und nagelfest ist. Egal, ob gerade notwendig oder
nicht! Da fallt mir beim Thema ,leere Regale” eine
wunderbare Neuzeit-Prophezeiung ein: Ist namlich
das Regal fur Klopapier leer, sind die Inzidenzzah-
len fur Covid-19 gestiegen. Das sind doch endlich
mal wieder verldssliche Vorhersagen. Und naturlich
hat das kreative Team des Familienbiros vom Bun-
desverband Kinderrheuma e.V. diese Botschaften
fest im Blick und entsprechend darauf reagiert. Da-
raus sind wundervolle Challenges entstanden, da
ja dieses saubléde Covid-19 nicht nur fir géh-
nende Leere in den Abteilungen furr Reinigungshil-
fen nach menschlichen Entleerungsvorgangen ge-
sorgt, sondern auch die Jubilaumsfeier des Vereins
vermasselt hat. Mein Vater hat tbrigens die Chal-
lenges friiher immer gewonnen: Er hatte stets die
groBten Sonnenblumen im Garten.

Ihr/Euer

Avnoltl TWiardt
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Corona — und kein Ende!?

an kann das Thema
eigentlich schon
ldangst nicht mehr

horen, leider sind die Aus-
wirkungen durch das Coro-
navirus aber in allen Berei-
chen des gesellschaftlichen
Lebens spurbar und haben
deutliche Spuren hinterlas-
sen. Daher wollen wir aus
aktuellem Anlass einige
Punkte aufgreifen.

Welche Auswirkungen hat
die Pandemie auf den Ver-
ein?

Auch fur uns beim Bundes-
verband Kinderrheuma e.V.
hat die Corona-Pandemie
vieles durcheinandergewir-
belt. Zwei der drei Familien-
blromitarbeiterinnen  gin-
gen fur 3 Monate ins Home-
office. Jutta Weber hielt vor
Ort die Stellung und sorgte dafir, dass in den
ersten Monaten zumindest in reduzierter Form
auch weiterhin Beratungen im St. Josef-Stift
stattfinden konnten.

Gruppenangebote, wie die Elternschulung
.Soziales und Rechtliches”, ,Berufsorientie-
rung” und , T-Time”, mussten fir einige Mo-
nate pausieren und finden teilweise seit dem
Sommer unter Corona-Bedingungen wieder
statt.

Wie Uberall im 6ffentlichen Leben fielen auch
unsere Veranstaltungen aus, wie der Aktiv-
Workshop im Marz und die RAY Frihsticks-
treffen. Besonders schwer fiel uns die Absage
unseres bereits zur Tradition gewordenen Fa-
milienfortbildungswochenendes in Frecken-
horst. Aber wir haben aus der Not eine Tu-
gend gemacht und das Wochenende digital
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stattfinden lassen. Mehr dazu gibt es unter
.Projekte” in dieser Ausgabe zu lesen.

Wie kommen die Familien mit betroffe-
nen Kindern mit der Pandemie zurecht?
Viele Familien waren sehr verunsichert, wie sie
sich beztglich der Erkrankungen ihrer Kinder
und der z.T. immunsupprimierenden Therapie
verhalten sollen. Uns erreichten viele Fragen, ob
man mit Rheuma in die Kita oder Schule gehen
konnte, ob die Kinder und Familien als Risiko-
patienten eingestuft werden sollten, ob es Hin-
weise auf einen komplizierteren Verlauf unter
MTX-Einnahme gibt? In gutem Austausch mit
Dr. Windschall, dem neuen Chefarzt der Kinder-
und Jugendrheumatologie, versuchten wir alle
Fragen der Eltern zu kldren und eine zeitnahe
Ruckmeldung zu ermdglichen.



Wo erhalten Eltern mit ihren Fragen Un-
terstlitzung?

Bis heute gilt fur alle Familien, die unsicher
sind: Nehmen Sie am besten Kontakt mit Ihrer
Fachklinik bzw. lhrem kinderrheumatologi-
schen Facharzt auf und lassen Sie sich dort zu
lhren Fragen beraten. Zudem gibt es auf der
Homepage der Gesellschaft fur Kinder- und
Jugendrheumatologie (GKIR) www.gkjr.de
unter , Aktuelles” Informationen fur Eltern und
fir Arzte zum Thema Corona und rheumati-
sche Erkrankungen.

Wie geht es weiter?
Wir vom Verein sind und bleiben weiterhin far
alle Familien da, die Fragen, Sorgen oder Un-
terstitzungsbedarf haben. Zégern Sie also
nicht uns anzurufen oder eine Mail zu schrei-
ben.
Erste Prasenzveranstaltungen haben im klei-
nen Rahmen wieder stattgefunden, wie der
Aktiv-Workshop und das RAY-Wochenende
unserer jungen Selbsthilfeaktiven. Auch das
Schwimmwesten-Wochenende, unser Auszeit-
seminar fur Mutter mit chronisch kranken Kin-
dern, konnte im Oktober stattfinden. Das gibt
uns Hoffnung darauf, auch in Zukunft im klei-
nen Rahmen wieder Prasenzveranstaltungen
maoglich werden zu lassen, denn eines haben
wir alle in dieser Zeit deutlich gespurt: Der per-
sonliche Kontakt ist durch nichts zu ersetzen.
Nichtsdestotrotz hat der Digitalisierungsschub
auch uns befllgelt. Burobesprechungen lau-
fen jetzt per Videokonferenz, Vorstandssitzun-
gen gerne auch per Telefonkonferenz. Wir ma-
chen uns derzeit auch auf den Weg, unseren
Verein und die vielfaltigen Selbsthilfetreffen
zukilnftig auch ein Stlck weit digitaler aufzu-
stellen. Erste Projekte stehen daflir in den
Startléchern. Lassen Sie sich Gberraschen!
Kathrin Wersing

AKTUELLES

Folgenden Hinweis méchten wir ab-
schlieBend geben:

Die Corona-Zeit hinterldsst Gberall Spuren.
Bei vielen Familien, so erleben wir es in un-
serer Beratungsarbeit, besteht weiterhin
eine groBe Unsicherheit, ob ambulante
und stationare Behandlungen derzeit wie-
der wahrgenommen werden kénnen. Si-
cherlich gibt es einerseits das Infektionsri-
siko zu bedenken, aber andererseits auch
die dringende fachmedizinische Versor-
gung der Kinder. Wir vom Bundesverband
Kinderrheuma e.V. sind in regelmaBigem
engen Austausch mit der Klinik fir Kinder-
und Jugendrheumatologie in Sendenhorst.
Dort und auch in anderen Fachkliniken zur
Behandlung von kinder- und jugendrheu-
matologischen Erkrankungen sind groBt-
mogliche Vorkehrungen flr die Patienten-
sicherheit getroffen worden. Wir empfeh-
len, erforderliche stationdre Aufenthalte,
sei es wegen eines akuten Krankheits-
schubs oder zur Therapiekontrolle, wieder
wahrzunehmen. Dabei geht es vor allem
darum, krankheitsbedingte Verschlechte-
rungen frihzeitig zu erkennen und diesen
therapeutisch entgegenzuwirken. Bei Unsi-
cherheiten und Fragen kdénnen Sie sich
gerne direkt an die Fachkliniken wenden.
Wir wiinschen allen Familien bestmdgliche
Gesundheit!

Der Vereinsvorstand und das Familienbiro
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Happy Birthday — 30 Jahre aktiv dabei

it 30 ist man bekanntlich in den bes-
I\/l ten Jahren — so geht es auch dem

Bundesverband Kinderrheuma e.V,,
der in diesem Jahr sein 30jahriges Bestehen
feiert. Bei der Grundung 1990 bestand der
Verein aus 37 engagierten Personen, die vor
allem Aufkladrungs- und Informationsarbeit
leisten wollten. Dass es Rheuma bei Kindern
gibt, wusste damals so gut wie niemand und
nahezu alle Betroffenen erlebten Ausgrenzung
und Unverstandnis im sozialen Umfeld.

Seitdem sind viele arbeitsreiche Jahre ins Land
gegangen. Die ersten hauptamtlichen Mitar-
beiterinnen wurden 2004 eingestellt. Zahlrei-
che Projekte erleichtern heute den Alltag be-
troffener Familien. Informations- und Aufkla-
rungsmaterialien entstanden. Die Klinik-
Clowns, die Kunst- und Musiktherapie sorgen
fur Ablenkung, Spal3 und neues Selbstver-
trauen. Fortbildungswochenenden fur die
ganze Familie und Auszeit-Seminare helfen
durch Information und Gemeinschaft. Der
Verein wurde 2008 Bundesverband und un-
terstutzt seitdem auch mit 24 Treffpunkten
betroffene Familien deutschlandweit. Auch ein
neues Krankheitsbild — das Schmerzverstér-
kungssyndrom - kam hinzu, Gber das der Ver-
ein ebenso aufklart und wozu er Informations-
medien und Beratung anbietet.

6

Doch in all den Jahren blieb eines gleich: Die
betroffenen Familien mit Herz und Kompetenz
zu unterstlitzen war stets das Hauptanliegen
der haupt- und ehrenamtlich Aktiven.

Familie Alex gehort auch dazu. Der kleine
Sohn erkrankte 2017 im Alter von 3 Jahren.
Mutter Kristina beschreibt die ersten Gedan-
ken nach der Diagnosestellung so:

LZuerst waren wir glicklich dariber, dass end-
lich eine Diagnose gestellt werden konnte.
Aber dann begannen auch unsere Gedanken
um die Zukunft unseres Sohnes zu kreisen:
Wie wird sich sein Krankheitsbild entwickeln?
Wie wird sich unser Alltag verandern?”

Kristina Alex und ihre Familie machten sich
schlau und fur sie war schnell klar, dass sie sich
aktiv im Verein engagieren wollen. In der re-
gionalen Selbsthilfegruppe , Treffpunkt Sudli-
ches Munsterland” wurde eine neue Leiterin
gesucht und Kristina Alex hat nicht lange
Uberlegt, sondern das Amt GUbernommen —
auch weil sie sich in der Gruppe vom ersten
Treffen an verstanden und gut aufgehoben
geflhlt hat.

Dass eine chronische Erkrankung zwar viele
Hurden, aber auch Positives mit sich bringt,
weil3 sie aus eigener Erfahrung:
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.Mein Mann und ich haben gemerkt, dass wir
uns aufeinander verlassen kénnen. Wir wissen,
dass wir nicht allein sind. Der Bundesverband

bietet uns ein groBes Potenzial an gegenseiti-
ger Information, Beistand und Unterstiitzung.
Das gibt uns Zuversicht fur die Zukunft.”

In 30 Jahren sind aber auch viele Betroffene,
die anfangs noch Kinder waren, erwachsen
geworden und mit dem Verein verbunden ge-
blieben. Die Jugendgruppe RAY hat sich 2013
mit engagierten jungen Menschen gegriindet.
Zwei davon sind Ines und Pia — sozusagen von
der ersten Stunde an dabei. Warum sich Pia in
der Selbsthilfe engagiert?

.Ich finde es finde wichtig anderen zu helfen,
die in der gleichen Situation sind, so wie mir
auch damals geholfen wurde. Ohne die
Gruppe ware ich heute nicht in der Lage so
selbstbewusst aufzutreten und meine Krank-
heit zu managen.”

Die Mitglieder von RAY organisieren Frih-
stlickstreffen deutschlandweit, informieren an
Infostanden Uber die Erkrankung oder enga-
gieren sich als Schulpaten. Ines findet, , dass
die Gruppe immer offen fir neue Leute ist und
so entstehen stets spannende neue Ideen.
Diese Mischung von altbekanntem und fri-

schem Wind macht RAY fir mich zu etwas
ganz Besonderem.”

Doch auch die Selbsthilfe steht immer wieder
vor neuen Herausforderungen. In den letzten
Jahren hat der Verein sich intensiv damit be-
schaftigt, wie der Generationswechsel gelin-
gen kann. Mit Alexander Penner und Sandra
Diergardt als Vorsitzende rlckten nicht nur
neue Familien an die Spitze des Vereins, son-
dern inzwischen auch 6 junge Aktive in Vor-
stand und Ausschuss, die selbst erkrankt sind.

Obwohl das groBe Jubildumsfest, das fur Au-
gust 2020 geplant war, coronabedingt leider
ausfallen musste, soll trotzdem gefeiert wer-
den. Mit der ,Aktiv-dabei-Challenge” sind alle
Mitglieder, Forderer und Spender noch bis
Ende des Jahres herzlich eingeladen, eine
Spendenaktion rund um das Thema Bewe-
gung und die Zahl 30 zu starten.

Von ganzem Herzen dankt der Verein den
zahlreichen Menschen in und um Sendenhorst
und deutschlandweit fir 30 Jahre groBartiger
Begleitung und Unterstltzung! Damit der
Bundesverband Kinderrheuma e.V. auch wei-
terhin bestehen und Gutes bewirken kann,
freuen sich Vorstand und Mitglieder auch zu-
kunftig Gber Unterstitzung und Spenden —
fur die nachsten gemeinsamen und erfolgrei-
chen 30 Jahre. Kathrin Wersing
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Die groBBe Aktiv-Dabei-Challenge

Nach diesem bekannten Ausspruch von

Erich Kastner will der Bundesverband Kin-
derrheuma e.V. Menschen gemeinschaftlich in
Bewegung bringen. Anlasslich des Jubildums-
jahres haben wir zur groBen ,Aktiv-dabei-
Challenge” aufgerufen.
Nicht nur Mitglieder und Forderer sind herz-
lich eingeladen, eine Aktion rund um das
Thema Bewegung und die Zahl 30 zu starten
und dabei Spenden fiir die Vereinsprojekte zu
sammeln. Auch alle Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter des St. Josef-Stifts und alle Menschen,
die sich dem Verband verbunden flihlen, kon-
nen sehr gerne mitmachen.
Der Erlos der Challenge flieBt in die Weiterfi-
nanzierung der vielfaltigen Vereinsprojekte zu-
gunsten rheumakranker und chronisch

Es gibt nichts Gutes, auBer man tut es.”
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schmerzkranker Kinder und Jugendlicher,
denn auch am Verein ist die Coronazeit nicht
spurlos vorbeigegangen. Viele Veranstaltun-
gen, die wichtige Einnahmen gebracht hatten,
mussten leider abgesagt werden.

Die Aktion lauft noch bis zum 31.12.2020
und findet bereits viele Mitstreiter.
Angenommen wurde die Challenge nicht nur
von Vereinsmitgliedern, sondern auch meh-
rere Teams im St. Josef-Stift sind schon aktiv
dabei.

Hier ein kleiner Uberblick:

Challenge Nr. 1: Stationsmaskottchen Juppi
radelte mit Vereinsmitarbeiterin Jutta Weber
auf einer Schldssertour durchs Minsterland.
Wahrend die begleitende Staffel 3 x 30 km



fuhr, radelten die beiden die gesamte Strecke
von 90km. In knapp mehr als 10 x 30 Minuten
waren alle am Ziel.

Challenge Nr. 2: Ein neunképfiges Team der
Polarstation rund um die beiden Erzieherinnen
Judith Seebréker und Phyllis Piech machte sich
bei 30 Grad (das war Zufalll) auf eine 30km
Wanderung durch den Teutoburger Wald.

Challenge Nr. 3: Die Klinikschule um Peter
Heidenreich und Gaby Herder absolvierte eine
Bootstour-Challenge auf dem Dortmund-Ems-
Kanal. Auch von Sturmtief Manfred lieBen sie
sich den SpaB nicht verderben.

Challenge Nr. 4: Rita Besselmann sammelte
30 Tage lang Pfand fur den guten Zweck.

AKTUELLES

Challenge Nr. 5: Familie Langeneke organi-
sierte eine spektakuldre Veranstaltung in War-
stein. In Zusammenarbeit mit mehreren Sport-
vereinen gab es ein groBes Event. Die Idee: Fur
jede erreichte ,30", z. B. gelaufene Meter, ge-
schossene Tore oder geworfene Balle, sollten
Sponsoren einen Beitrag zugunsten rheuma-
kranker Kinder spenden. Alles wurde unter Co-
rona-Bedingungen auf einem groBen Sport-
geldnde organisiert.

Challenge Nr. 6: Psychologe Arnold lllhardt
startete mit seiner Frau Marion, Mitarbeiterin
im Familienburo, die Challenge, an 30 unge-
wohnlichen Orten je einen Teil ihres selbst ver-
fassten Jubildaumsgedichts zu verlesen und das
mit der Kamera zu dokumentieren.
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Challenge Nr. 7: Kuchen-Challenge: Gerold
Gesing, der als Pastoralreferent in der Klinik-
seelsorge im St. Josef-Stift tatig ist, nutzt seine
Leidenschaft furs Backen und beteiligt sich an
der Challenge in Form von 30 Kuchen, die er
backen und privat an Freunde und Familie
gegen eine Spende verkaufen will.

Challenge Nr. 8: Kathrin Wersing, Mitarbei-
terin im Familienburo, startete am 4.10. ge-
meinsam mit engagierten Nachbarn die Ein-
heits-Radel-Challenge. Mit Kind und Kegel ra-
delten sie 30 km und sammelten dabei Spen-
den fur den Verein.

Challenge Nr. 9: Familie Schmidt hat in Vell-
mar bei ihrer Spendenaktion auch gleich die
Umwelt mit bedacht. Deren Challenge stand
unter dem super Motto ,,30 Gassi-Gange — 30
Tuten MUll sammeln”. Alle waren erstaunt,
wie viel achtlos weggeworfene Dinge sie am
Wegesrand aufsammeln konnten.

Challenge Nr. 10: Sabine Kuschel hatte am
22. Oktober ihre Challenge ,,30 Teile in 30
Tagen” erfolgreich gestartet. Die extra fur
diese Spendenaktion liebevoll hergestellten
Handmade-Artikel durfte sie in diesem Zeit-
raum in der FuBpflegepraxis von Frau Langen-
berg-Kasel in Plettenberg ausstellen und er-
folgreich zum Verkauf anbieten.

Challenge Nr. 11: Die Klinik fur Kinder- und
Jugendrheumatologie hat in Sendenhorst
Ende Oktober einen Ultraschallkurs zur Ge-
lenksonografie fir Kinderrheumatologen aus
ganz Deutschland veranstaltet. Anlasslich des
Vereinsjubildums haben Chefarzt PD Dr. Wind-
schall und die beiden Oberarzte Dr. Hardt und
Herr Schua beschlossen, jeweils 333 Euro Vor-
tragshonorar fur den 3-tatigen Ultraschallkurs
zugunsten des Bundesverbandes unter dem
Motto ,Ultraschall far Bundesverband” zu
spenden.

Weitere Challenges sind bereits angemeldet.
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Insgesamt kam dabei schon die tolle Spenden-
summe von rund 11.000 EUR zustande. Wir
freuen uns riesig Uber die vielen tollen Aktio-
nen, die bereits stattgefunden haben, und
danken allen Beteiligten von Herzen fur ihr
groBes Engagement fur unseren Verein. Ihr
seid unsere , Aktiv-Dabei-Helden"!

Das selbstgesteckte Ziel sind 30 Challenges an
30 Orten. Schaffen wir das?

Wir freuen uns Uber jede einzelne Spendenak-
tion — egal ob klein oder groB3. Aufgrund der
vielen Rickmeldungen wurde die Challenge
bis zum 31.12. verldngert. Aber selbstver-
standlich kénnen auch in 2021 noch Challen-
ges gestartet werden.

Mitmachen geht ganz einfach:

* Die Challenge-ldee im Familienbiro des Ver-

eins (Telefon: 02526 300-1175) anmelden.

Alle Teilnehmer erhalten ein Unterstitzerpa-

ket mit kleinen Uberraschungen.

Die Challenge kann allein oder auch als

Gruppe mit der Familie oder Freunden

durchgefihrt werden.

UnterstUtzer vor Ort suchen, die eine kleine

Spende geben.

Gesammelte Spende bitte an den Bundes-

verband Kinderrheuma e.V. Uberweisen mit

dem Namen und dem Stichwort ,,Chal-

lenge”. Auch die Einrichtung einer Spen-

denseite Uber die gemeinnltzige Spenden-

plattform betterplace.org ist moglich, dabei

hilft gerne das Familienburo.

e Wer mag, sendet ein Foto von der Chal-
lenge an das Familienbilro — geplant ist eine
groBe Fotocollage von allen Aktionen.

Viele weitere Infos rund um den Ablauf der
Challenge gibt es auf der Vereinshomepage
www.kinderrheuma.com unter , Aktuelles”.
Dort sind auch Berichte und Fotos
von bereits erfolgreichen Chal-
lenges zu finden. Herzlichen
Dank furs Mitmachen!

Kathrin Wersing

Challenge
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Fundraising-Seminar

Fundralsmg Experte Hugo W. Pettendrup zu Gast.

stand und Ausschuss seit vielen Monaten

trafen wir uns unter Corona-Bedingun-
gen in einer Gruppe von 14 Personen am
26.9.2020 im St. Josef-Stift. Eingeladen hatten
wir Hugo W. Pettendrup von HP-FundConsult
in MUnster, der uns als Fundraising Experte in
das Thema Mittelbeschaffung einflihrte.
Herr Pettendrup zeigte sich beeindruckt von
unserer Vereinsarbeit und bescheinigte uns,
dass wir gut aufgestellt sind und bereits vieles
richtig machen. Wir diskutierten Moglichkei-
ten zur weiteren Verbesserung. So mancher
Satz blieb uns im Gedachtnis bei Herrn Petten-
drups sehr kurzweiligem Vortrag. , Transpa-
renz und Ehrlichkeit sind in der Mittelbeschaf-
fung unabdingbar”, fihrte er aus.
Genauso hangen blieb der Satz: ,Spender
wollen an die Hand genommen werden.” Also
lieber mit einer konkreten Summe und einer
konkreten Projektidee ins Gesprach gehen als
nur allgemein nach Spenden zu fragen.
In der praktischen Ubung , Elevator Pitch” ging
es um das Gedankenexperiment, man treffe
Bill Gates in einem Aufzug und hat 30 Sekun-
den Zeit sich vorzustellen und um eine Spende

Zum ersten personlichen Treffen mit Vor-

anzufragen.  Vorsitzender
Alexander  Penner  und
Schriftfihrer Tom Brésing
stellten sich der nicht leich-
ten Aufgabe und erhielten
viel Applaus. Deutlich wurde
uns dabei, dass es flur jeden
in Ausschuss, Vorstand und
Familienblro eine wichtige
Aufgabe ist, kurz und prag-
nant den Verein, die eigene
Person und eine Spendenan-
frage vorstellen zu kénnen.
Daran wollen wir zukinftig
noch etwas Uben.

Herr Pettendrup stellte uns den Fundraising
Markt und auch Fundraisingstrategien vor. Das
Spendenaufkommen sei in den vergangenen
Jahren ungefahr gleich geblieben, aber die
Konkurrenz ist deutlich groBer, weshalb eine
professionelle Ausrichtung auch im Fundrai-
singbereich Sinn mache.
Fir eine gute Strategie misse man sich auch
mit den Fragen auseinandersetzen:
* Was ist das Besondere an unserem Verein?
e Was ist unser Alleinstellungsmerkmal?
* Was unterscheidet unseren Verein von all
den anderen?

Wert legte Herr Pettendrup zudem darauf, bei
der Frage nach Spenden fir die Vereinsarbeit
selbstbewusst aufzutreten, schlieBlich wollen
wir den Leuten , kein Geld fir eine Bratpfanne
aus der Tasche ziehen”, sondern Mittel fir un-
sere wertvolle Vereinsarbeit zugunsten betrof-
fener Familien akquirieren.
Und last but not least: ,,Das wichtigste Wort
ist DANKE. Spender sind wichtig, sie missen
geschatzt und angemessen beachtet werden.”
Mit vielen guten Ideen fur unsere zukinftige
Arbeit beendeten wir das Seminar.

Kathrin Wersing

11



AKTUELLES

Schmuck kaufen und
etwas Gutes tun

Elisabeth BoBe liebevoll gefertigten

Schmuck in 4 Vitrinen im St. Josef-Stift in
Sendenhorst prasentieren und zum Verkauf
anbieten.
Auch in Zeiten von Corona kann die jeweils ak-
tuelle Auswahl im Wartebereich der Ambulan-
zen bzw. des Krankenhaussozialdienstes be-
wundert werden. Der Verkauf erfolgt freund-
licherweise Uber das Team des Empfangs der
Klinik.
10% der Verkaufssumme jedes verkauften
Schmuckstlcks spendet Elisabeth BoBe dem
Bundesverband Kinderrheuma e.V..
Daflir sagen wir von Herzen Danke.

Jutta Weber

Seit gut 12 Monaten dirfen wir den von

. Austauschtreffen

v.l.n.r. Bernhard Daldrup, Kathrin Wersing, San-
dra Diergardt, Dr. Ansgar Klemann, Sven Sper-
ling, Dr. Windschall , Gaby Steinigeweg

m Freitag, 14.08.2020 fand ein Aus-
Atauschtreffen mit Herrn Bernhard Dal-
: drup (Bundestagsabgeordneter und Mit-
glied im Kuratorium St. Josef-Stift), Dr. Ansgar
Klemann (Geschéaftsfihrer St. Josef-Stift), Dr.
Windschall (Chefarzt Klinik fur Kinder- & Ju-
gendrheumatologie St. Josef-Stift) sowie Ver-
treter*innen vom Vereinsvorstand und den
Mitarbeiterinnen des Familienbdros statt.
Es gab einen vertrauensvollen Austausch zur
aktuellen Situation in Bezug auf die Corona-
Krise, die bei allen Beteiligten deutliche Spuren
hinterlassen hat.
Die Vertreter*innen des Bundesverbandes in-
. formierten Uber aktuelle Verdnderungen im
¢ Jubilaumsjahr und stellten die Aktiv-Dabei-
: Challenge vor, die Uberall viel Zustimmung
fand. Herr Daldrup, Dr. Klemann und Dr.
Windschall wurden um ihre Beteiligung am
GruBvideoprojekt anlasslich des Jubildums an-
gefragt.
SchlieBlich wurden die neuen Vereinsprojekte
fur die kommenden Jahre vorgestellt und dis-
kutiert. Es herrschte eine sehr wohlwollende
und wertschatzende Atmosphére und ge-
meinsam einigten wir uns darauf, dass diese
Treffen regelmaBig stattfinden sollen.
Kathrin Wersing



SPENDEN

Wir wissen, dass der Tod eines Familienangehdrigen fiir nahestehende Personen
einen tiefen Verlust darstellt. Umso mehr sind wir Familien zu Dank verpflichtet,
wenn sie beabsichtigen, die Arbeit des Bundesverbandes zu unterstitzen.

Trauerfall
Heinz Rademacher

In den letzten Monaten haben wir leider
sehr viele Trauerspenden erhalten. So auch
die Spende bezlglich des Trauerfalls Heinz
Rademacher. Wir wurden von Familie Ra-
demacher informiert, dass wir als Spen-
denempfanger bedacht werden und er-
hielten die groBzlgige Spende von 1.280
Euro. Wir méchten auf diesem Wege noch
einmal unser Mitgefuhl verbunden mit
einem Dankeschon Gbermitteln.

Trauerfall
Monika Fiedler

Im Frihjahr dieses Jahres verstarb Frau Mo-
nika Fiedler. Frau Fiedler hat uns lange
Jahre regelmaBig eine hohe Spende Uber-
wiesen und nun bat daher die Familie auf
Kranz- und Blumenspenden zu verzichten
und stattdessen eine Spende an den Bun-
desverband Kinderrheuma zu Uberweisen.
Es kam die unglaublich hohe Summe von
7.300,00 Euro zusammen. Wir bedanken
uns noch einmal aufrichtig bei Familie
Fiedler, dass sie in dieser besonders schwe-
ren Zeit an uns gedacht haben.

Trauerfall
Karola Schroers

Ich bin nun schon einige Jahre im Famili-
enbiro tatig und habe schon sehr viele
Spenden bearbeitet, auch Trauerspenden.
Doch es trifft mich doch sehr, wenn ich in-
nerhalb kurzer Zeit zwei Trauerfélle in einer
Familie erleben muss. So wie jetzt bei Fa-
milie Schroers. Wir, der Bundesverband
Kinderrheuma e.V., die statt des Blumen-
schmuckes am Grab, Spenden in Hohe von
1.635,00 Euro erhalten haben, mochten
uns noch einmal sehr herzlich bei Familie
Schroers bedanken, dass sie in ihrer Trauer
an den Bundesverband Kinderrheuma ge-
dacht haben.

Trauerfall
Gerhard Feldmann

Auch diese Spende mochten wir nicht un-
erwahnt lassen. Im September verstarb
Herr Gerhard Feldmann und wir wurden
von der Familie informiert, dass sie auf
Kranz- und Blumenspenden verzichtet
haben und um Spenden fir den Bundes-
verband Kinderrheuma baten. Den Hinter-
bliebenen mochten wir, trotz der schweren
Zeit, die sie hinter sich haben, noch einmal
recht herzlich fir die zugedachten Spen-
den Gber 1.065,00 Euro danken.

Marion Illhardt
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Spende Deutsche Glasfaser
Wholesale GmbH

sich vorgenommen auch in Sendenhorst

ein Glasfasernetz fir schnelleres Internet
zu verlegen. Um die Birger zu informieren,
gab es am 22.01. eine Informationsveranstal-
tung, an der auch unser Ausschussmitglied
Jutta Becker teilnahm. Denn wer bis zum
20.04. einen Vertrag abschliel3t, erhalt den An-
schluss kostenlos und der Bundesverband
wdurde fur jeden abgeschlossenen Vertrag eine
Spende Uber 20,00 Euro erhalten. Wir waren
sehr gespannt, wie die Sendenhorster Birger
das annehmen wurden. Umso mehr waren wir
sehr Uberrascht, als am 17.07.20 eine Spende
von der Deutschen Glasfaser Gber 6.000 Euro
auf unserem Konto einging! Herzlichen Dank
an alle Sendenhorster Burger, die das ermdg-
licht haben und natirlich auch an die Deutsche
Glasfaser Wholesale GmbH, die uns fir diese
Spende auserkoren hat. Marion lllhardt

D as Unternehmen Deutsche Glasfaser hat

Man sieht nur
mit dem Herzen gut...

der Bitte, mich bei einer Patientin auf der

Station B3 zu melden. Diese Patientin,
Frau Thielke, wirde sehr gerne fur den Bun-
desverband Kinderrheuma spenden. Leider er-
reichte ich Frau Thielke nicht mehr, bevor sie
entlassen wurde und so versuchte ich, sie zu
Hause zu erreichen. Was leider nicht sofort
funktionierte, da mir der , Anrufentgegenneh-
mer”, sprich Anrufbeantworter, mir immer
wieder sagte, dass diese Nummer im Moment
nicht zu erreichen sei, jedoch sollte ich meine
Kontaktdaten hinterlassen.
Am nachsten Tag, ich war mit etwas Kompli-
ziertem beschéftigt und vollig in Gedanken, er-
hielt ich einen Anruf von einer Dame, deren

E nde September erhielt ich einen Anruf mit
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Frau Heidi Thielke

liebe Stimme
mich gleich
innehalten
lieB. Frau
Thielke  be-
dankte sich
bei mir, dass
ich sie ange-
rufen hatte.
Eigentlich
ware es bei
mir gewesen
mich zu bedanken! Auch wahrend des Gespra-

. ches dachte ich mir, was fur eine liebevolle und
. warmherzige Frau das ist, mit der ich gerade

spreche, und im Verlauf des Gespraches erfuhr
ich von Frau Thielke, dass sie blind ist, was mich
sehr traurig stimmte. Der weltbekannte Satz
aus dem Buch Der kleine Prinz ,,Man sieht nur
mit dem Herzen gut....” ist wohl auch ihr Le-
bensmotto. Frau Thielke wiinschte sich sehr,
dass ihre Spende den Kindern zugute kommen
sollte und fand, den Betrag fur die Einzelforde-
rung zu verwenden, eine gute Idee. Unser herz-
lichstes Dankeschon geht daher noch einmal zu
Frau Thielke nach Bielefeld! Marion Iflhardt

Spende aus der Auflésung

. der Bucherei im St. Josef-Stift

hier soll die Betonung auf ,,Buch” liegen —

war es schwer nachzuvollziehen, dass die
Blcherei im St. Josef-Stift aufgeldst wurde.
Klar, sicherlich ist es fur Patienten heutzutage
einfacher das E-Book einzupacken, aber fur
mich ware es absolut keine Alternative. Ein
Buch ist etwas Besonderes, jedes Buch hat sei-
nen eigenen Geruch, man kann darin blattern,
einen Stift zur Hand nehmen und Stellen un-

FL’Jr mich als begeisterte Buchleserin — und

. terstreichen. Ich verzettele mich hier gerade.

Die ehemalige Buchereileiterin Frau Harren,
die in den Ruhestand ging, hat bei ihrer Ver-



abschiedung eine Spendendose des Bundes-
verbandes Kinderrheuma aufstellen lassen und
alle restlichen Bucher, die bei ihrer Verabschie-
dung noch in den Regalen standen, an begeis-
terte Leser*innen gegen eine Spende abgege-
ben. Es kam die stolze Summe von 285,40
Euro zusammen. Unser herzlicher Dank geht
an das St. Josef-Stift und an Frau Harren fur
ihre langjahrige Arbeit als ,,Blcherhlterin®.
Marion Illhardt
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Spendeniibergabe der Traukollekte v.I. Marion
lllhardt und Anna-Maria Sievers

bare Idee, die Anna-Maria Sievers und

ihr frisch angetrauter Ehemann hatten,
als sie sich Uberlegten, die Traukollekte anlass-
lich ihrer Hochzeit dem Bundesverband Kin-
derrheuma zu spenden. Die Summe, die wir
dann von Frau Sievers, die Ubrigens im St.
Josef-Stift tatig ist, erhielten, belief sich auf
300,00 Euro! Herzlichen Dank noch einmal an
das gluckliche Paar! Marion lllhardt

N icht wahr, es war wirklich eine wunder-

Bewegungsinitiative
statt Jubildumsfeier

m 23. August sollte eigentlich ein gro-
Bes Fest zum dreiBigsten Jubildum des

Bundesverbandes Kinderrheuma e.V. ge-

Spendentibergabe: Hanna van den Berg
(Kreissparkasse Steinfurt) Ubergibt symbolisch
500 Euro an Gaby Steinigeweg (Kinderrheuma
e.V. — Treffpunkt Kreis Steinfurt)

- feiert werden. Doch auch hier machte Corona
. einen Strich durch die Rechnung.

+Auch wenn an dem Tag nicht ausgiebig ge-

- feiert werden kann, férdern wir das Engage-

ment des Vereins gerne mit 500 Euro”, so
Hanna van den Berg vom Sparkassen Bera-

tungs-Center in Horstel. Anstelle einer Feier
- wurde nun eine Bewegungsinitiative rund um
. die Zahl 30 gestartet, die noch bis zum 31.
. Oktober lauft. ,Da Bewegung fir erkrankte

Kinder und Jugendliche ein wichtiger Thera-
piebaustein ist, wollen wir nun auch weitere
Menschen fir die gute Sache in Bewegung
bringen”, erkldrte Gaby Steinigeweg vom

Treffpunkt Kreis Steinfurt in Horstel. In Form
. einer Charity Aktion sei es dann moglich, sei-

ner Fantasie freien Lauf zu lassen und sich
rund um die Jubildumszahl alleine oder in Ge-
meinschaft in Bewegung zu setzen. ,,Auch das

: so eingesammelte Geld flieBt dann in die Wei-
. terfinanzierung der vielfaltigen Projekte des
. Vereins”, versichert Steinigeweg.

. Weitere Infos und Anregungen zur Aktion
* sind zu finden unter www.kinderrheuma.com

Markus Bischoff-Wittrock

: Der Artikel wurde uns von der Kreissparkasse
. Steinfurt zur Verflgung gestellt, erschienen ist
. eram 13.08. in der IVZ.

SPENDEN
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Weitere Spenden zugunsten des Bundesverbandes

Auch in dieser Ausgabe finden Sie wie-
der Berichte Uber Spenden zugunsten
des Bundesverbandes

Herbert Knorr, Karlsruhe: 100,00 Euro
Ulrich Kluber, Paderborn: 50,00 Euro
Thomas Egen, Mayen: 100,00 Euro
Ursula u. Rainer Zimmermann,
Gelsenkirchen: 100,00 Euro
Dirk Eggersmann, Drensteinfurt: 50,00 Euro
Sabine u. Raimund Plieth,

Telgte: 183,17 Euro
Kerstin Himmelberg, Rhede: 300,00 Euro
Burghard Hoge, Herford: 100,00 Euro
David Jung, Fuldatal: 45,95 Euro
HP FundConsult, MUnster: 5,00 Euro

Vielen Dank auch an die Spender, die uns
Spenden zu unserem Jubildum tiberwie-
sen haben!

Nele Schitz, Lemwerder: 15,00 Euro
Heinrich Hagebock, Dortmund: 400,00 Euro

Josef Ilting, Essen: 50,00 Euro
Tanja Klemenz, Dusseldorf: 30,00 Euro
Gregor Horst, Mlnster: 30,00 Euro
Heidrun Taupke-Westerhaus,

Neuenkirchen: 10,00 Euro
Renate Bertrams, Dusseldorf: 150,00 Euro
Elisabeth u. Arno Gowert,

Ennepetal: 50,00 Euro
Anke u. Michael Tolke,

Dassel-Wellersen: 30,00 Euro
Margitta Nowak, Delbruick: 30,00 Euro
Steuerberater Westhagemann,

Sendenhorst: 50,00 Euro
Christa Paetzke, Horstel: 100,00 Euro
Lohrke & Korthals, Ascheberg: 100,00 Euro
Ulrich Satteli, Sendenhorst: 300,00 Euro
Dr. Hans-Hermann Sundermann,
Sendenhorst: 50,00 Euro

Spenden fur die Clowntherapie
Dieses Jahr haben wir auch wieder finanzielle
Unterstltzung fur die beliebte Clowntherapie
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: von zwei Spendern erhalten, die schon seit

mehreren Jahren regelmaBig fur dieses Projekt
spenden. Wir mochten uns recht herzlich bei
Herrn Goswin Lembeck und dem Ehepaar
Mechthild und Peter Mende fur jeweils 100
Euro bedanken.

Méchten auch Sie anlésslich Ihres Geburtsta-
. ges, Hochzeit, Jubildum etc. unserem Verein
. etwas spenden? Sprechen Sie uns gerne an:

Tel. 02526 300-1175

- Bitte geben Sie bei Uberweisungen stets lhren
' Namen und lhre Adresse an, damit wir lhnen
. eine entsprechende Spendenbescheinigung
- zusenden kénnen. Nur bei Vorlage einer voll-
. standigen Postadresse kénnen wir eine gultige
- Bescheinigung erstellen. Die Spendenquittung

wird dann auf den Namen dessen ausgestellt,

* der die Uberweisung getatigt hat.

Vielen Dank

fir lhre Unterstiutzung!

Hinweis fir Mitglieder zur Adress- und
Kontodaten-Anderungen

Wir mochten alle Mitglieder freundlich
daran erinnern, falls sie umziehen

oder sich ihre Bankverbindung andert, uns
dies mitzuteilen!

Ruckbuchungen und Nachforschungen
kosten uns Geld und Zeit, die wir lieber in
kreative Vereinsarbeit stecken wiirden. Eine
kurze schriftliche Mitteilung Uber die gean-
derten Daten ans Familienbulro reicht aus.
Vielen Dank!



Unsere Forderer in 2020

Der Bundesverband Kinderrheuma e.V. hat
pauschale Fordermittel von der GKV-Gemein-
schaftsforderung Selbsthilfe auf Bundesebene
in Hohe von 38.000 Euro erhalten.

Die , Treffpunkte Kinderrheuma” in Gottingen,
Kreis Steinfurt und Mérkischer Kreis erhielten
jeweils 500 Euro pauschale Fordermittel von
der GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe
auf ortlicher Ebene.

GemaR den Bestimmungen werden die Gelder
fur die Deckung laufender Kosten verwendet.

vdek{; e Gk
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Im Rahmen der Projektférderung auf Bundes-
ebene nach §20hSGBV kann der Bundesver-
band Kinderrheuma e.V. mit den bewilligten
Geldern folgende Projekte durchfihren:

»RAY Tandem — Ausbau der Jugendorga-
nisation RAY fir junge Menschen mit
Rheuma und/oder Schmerzverstarkungs-
syndrom”

Die Barmer fordert dieses dreijahrige Projekt in
2020 mit einer Fordersumme von 42.039,42

e BARMER

.Familienfortbildung digital” — Wissens-
vermittlung und Austausch fiir Familien
mit chronisch kranken Kindern in der Co-
rona-Zeit

Der BKK Dachverband e.V. fordert das Projekt

mit 7.967,93 Euro.
BKK

Dachverband
+Workshop fiir Treffpunktleiter*innen”
Der BKK Dachverband e.V. fordert dieses Pro-
jekt mit 4.385,56 Euro.

BKK

Dachverband

UNSERE FORDERER

~Schwimmwesten-Wochenende - Infor-
mation, Austausch und Auftanken fur
Miutter von rheumakranken und chro-
nisch schmerzkranken Kindern und Ju-
gendlichen”

Der AOK Bundesverband férdert dieses Projekt
mit 8.000 Euro.

BUNDESVERBAND

Gewadbhrleistungs- oder Leistungsanspriiche
gegenuber der Krankenkasse kdnnen daraus
nicht erwachsen. Fur die Inhalte und Gestal-

* tung ist der Bundesverband Kinderrheuma e.V.
. verantwortlich.

: Weiterhin erhalten wir Unterstltzung durch

die Beitrage unserer Mitglieder und folgender
Stiftung:

.Klinik Clowns" und ,,Begleitung und Un-

. terstitzung in Schule und Beruf fur rheu-

makranke Kinder und Jugendliche”
Beide Projekte werden durch die

Heinrich Hagebock Stiftung in

2020 finanziert.

Wir bedanken uns recht herzlich bei allen

Krankenkassen, den Férderern, den Spendern
und unseren Mitgliedern fur die finanzielle
Unterstitzung in 2020! Gaby Steinigeweg



UNSERE PROJEKTE

Freckenhorst —warum eigentlich nicht

un ja, ganz so einfach war es nicht!
N Dennoch kam uns im Familienbtro der

Gedanke schnell in den Sinn, als klar
war, dass wir unser allseits beliebtes Familien-
fortbildungswochenende in Freckenhorst in
diesem Jahr nicht durchfihren kbnnen. Aus-
fallen? Das geht nicht, schlieBlich gibt es das
Wochenende schon seit fast 30 Jahren! Also
ab in die Zoom-Videokonferenz. Ein groBarti-
ges Team aus der Klinik fur Kinder- und Ju-
gendrheumatologie mit Dr. Windschall, Ar-
nold Illhardt, Judith Seebroker und Phyllis
Piech unterstitzte uns. Auch Niklas, Ann-
Christin und Mareike machten online als Bas-
tel-, Quiz- und Vorleseexperten einen groB3ar-
tigen Job. Sogar aus Hamburg hatten wir eine
Referentin gewinnen kénnen.
Wie unser erstes Online-Wochenende war?
Sehr aufregend, aber auch sehr erfolgreich.
Hier kommen die Berichte dazu von zwei teil-

nehmenden Mdattern. Kathrin Wersing
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Freckenhorst digital —
So nah beieinander, trotz
kilometerweiter Distanz

von Katja Schmidlt

Das traditionelle, alljahrliche Familien-Fortbil-
dungs-Wochenende flr Familien mit rheuma-
kranken und am Schmerzverstarkungssyn-
drom erkrankten Kindern und Jugendlichen in
Freckenhorst konnte leider aufgrund der Co-
rona-Situation nicht personlich stattfinden.
Die Mitarbeiterinnen im Familienblro haben
sich etwas noch nie Dagewesenes einfallen
lassen: Wir treffen uns DIGITAL! Was? Wie soll
das denn gehen?

Mit viel Herzblut in der Vorbereitung durch
Kathrin Wersing, Jutta Weber, dem Spielzim-
mer-Team von der Polarstation vom St. Josef-
Stift und war es am Freitag, 19.06.2020 so-



mal digital!?

weit: Probestunde mit der Technik. Alle ange-
meldeten Mitglieder des Vereins hatten die
Maoglichkeit die heimische Technik zu testen.
Ich war , uffgeregt”, wie wir bei uns in Nord-
hessen sagen, denn eine Zoom-Videokonfe-
renz kannte ich nur durch unsere Kinder im
Homeschooling und ehrlicherweise war ich
froh, dass die Kinder das selbst zum ,, Laufen”
gebracht haben. Also fummelten wir am
Standort des Laptops und der Software rum
und waren online, yeah. Wir sehen Euch,
juhu, wir héren Euch, juhu.

Neben uns die liebe Post, die uns vom Famili-
enbiro zugeschickt wurde mit dem Ablauf-
plan, der Nervennahrung und hinter uns die
aufgepusteten Luftballons mit dem Logo un-
seres Vereins.

Am Samstag, 20.06.2020 starteten wir um 10
Uhr im Zoom-Raum mit BegriiBung und Vor-
stellung. Manche hatten die blauen Vereins-T-
Shirts oder das RAY-T-Shirt an.

UNSERE PROJEKTE

Rheumatoid Arthritis’s Yours
Rheuma ist ein Teil von dir

Kathrin Wersing schaltete sich von zu Hause
aus ihrem Dachgeschoss ein, hatte hinter sich
ein Flipchart mit der Tagesordnung und pinnte
Aktuelles an. Jutta Weber schaltete sich von
der Klinik im Sockelgeschoss dazu und hinter
ihr erkannte man das Familienblro und Auf-
steller mit Bildern von den letzten Frecken-
horst-Wochenenden.

25 Bildschirme waren nun ,,online” und jede
Familie hatte 30 Sekunden Zeit sich vorzustel-
len. Das war was! Mutig wurde erzahlt, wer
man ist, einige Kinder zeigten ihre Lieblings-
kuscheltiere in die Kamera oder echte Haus-
tiere und berichteten, was es bald zum Mit-
tagessen gibt.

Um 10.30 Uhr begann die ,Sprechstunde di-
gital” mit Dr. Windschall, dem neuen Chefarzt
der Klinik fur Kinder- und Jugendrheumatolo-
gie. Arnold lllhardt, Dipl.-Psychologe, inter-
viewte ihn auf seine humorvolle Art. Einige El-
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tern hatten vorher Fragen per Mail eingesen-
det oder manche Eltern stellten im Live-Chat
Fragen.

Am Sonntag, 21.06.2020 trafen wir uns wie-
der ptinktlich um 11 Uhr zur Zoom-Videokon-
ferenz mit Juliane Tausch. Sie ist Sozialarbei-
terin, Supervisorin und Coach aus Hamburg.
Thema: ,Wie kriegen wir das eigentlich hin?
Resilienz und Anpassungsfahigkeit von Fami-
lien sowie positive Haltungen im Alltag”.

Sie erklarte uns was Coping ist und die Rollen-
verteilung im Familien-System. Wahrend ihres
Vortrages und ihrer Umfrage wurde ich als be-
troffene Mama so ergriffen wegen des The-
mas und ich erkannte, wie gut wir uns als Fa-
milie schon geordnet haben und wie bei uns
zu Hause jeder SEINE Rolle einnahm und wie
gut wir mittlerweile im ,4. Rheumajahr” mit
unserer kranken Tochter und unserem gesun-
den Sohn das zusammen alles meistern!!! Mir
kamen die Tréanen, ich stand zweimal auf und
ging aus Kamera-Sichtweite, weil ich erst nicht
wollte, dass ich weinend gesehen werde. Ich
hatte einen Frosch im Hals und konnte mich
leider bei Frau Tausch wortlich nicht mehr ein-
bringen.

Mit diesem wunderbaren Seminar endete fur
uns Eltern das Freckenhorst-digital-Wochen-
ende, jede Familie gab ein Reslimee zu dieser
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ersten digitalen Erfahrung. In dieser Ab-
schlussrunde dachte ich, ich ware bereit etwas
zu sagen ohne Tranen. Auf einmal Gberkam es
mich wieder und ich bedankte mich unter
Schluchzen und mit Taschenttchern fir alles,
was der Bundesverband Kinderrheuma e.V.
und vor allem die Mitarbeiterinnen fir uns be-
reits getan haben. Und auf einmal weinten
viele mit mir und ich schdmte mich gar nicht
mehr. Eins war klar: Im echten Freckenhorst
warden wir uns jetzt in die Arme nehmen. Ka-
thrin gab uns anschlieBend noch die Gelegen-
heit, in einem extra Zoom-Raum zu sprechen
und das nahmen viele an. Auch eine neu be-
troffene Familie. Wir sprachen noch zusam-
men, auch dabei kullerten Tréanen. Vielleicht
konnte ich ja mittlerweile ein bisschen Trost
spenden? Jedenfalls hab ich hier mit Gleich-
gesinnten schon ganz viel Trost und Mut er-
halten. Was hat das Wochenende mal wieder
gut getan!

Freckenhorst — digital

von Sandra Hinckers

Was haben wir dieses Jahr nicht alles ,at
home” gemacht: Schule, Arbeit, Urlaub.
Damit das Freckenhorst-Wochenende nicht
komplett den Corona-Bedingungen zum
Opfer fallen musste, entschied sich der Bun-
desverband, es in einer abgespeckten Version
digital bzw. ,at home"” per Videokonferenz
anzubieten.

Einige Zeit vor ,Freckenhorst digital” erhielten
wir ein nettes Paket: Einen Ablaufplan, tech-
nische Hinweise, eine Checkliste fr eine kurze
Selbstvorstellung am Samstag, Bastelmaterial
fur die Kinder, Rezepte zum Nachbacken, Puz-
zleteile zum Anmalen (und Zurlckschicken),
SUBigkeiten — und ein paar Formulare zum
Unterschreiben.

Fur alle, die ein wenig Unterstitzung in tech-
nischer Hinsicht brauchten und denen die An-
leitung fir die Videokonferenz nicht reichte,



,Sprechstunde” digital - live

gab es bereits am Freitagabend eine kurze
Stunde, in der man alle offenen Fragen klaren
konnte.

Am Samstag ging es dann vormittags richtig
los. Siebzehn Familien und die Vertreter vom
Bundesverband im Videochat gleichzeitig.
Sehr spannend! Nach einer kurzen Vorstellung
jeder Familie ging es direkt weiter zum ersten
groBeren Programmpunkt: Einer Kennenlern-
und Sprechstunde mit Dr. Windschall, die von
Arnold lllhardt moderiert wurde. Fragen, die
die Teilnehmer vorab eingereicht hatten, wur-
den besprochen. Sonst stand die Stunde im
Zeichen von Corona und beinhaltete Auswir-
kungen von Covid-19 auf die Patienten mit
kinderrheumatologischen Erkrankungen.

Fur die Kinder gab es nachmittags eine Bastel-
runde und eine Challenge mit Judith und Phyl-
lis. Sie bastelten lustige Papphute. Anschlie-
Bend trugen sie einen Turban aus Toilettenpa-
pier Juppi —das gab es im Juni wieder!!!) und

UNSERE PROJEKTE

trauten sich aus dem Fenster , Frohe Weih-
nachten” zu rufen. Challenge bestanden!
Am néachsten Morgen ging es weiter. Das
Sportprogramm war kreativ: Es wurde mit Fla-
schen geturnt. Die Challenge flr diesen Tag
hatte das Thema Mittelalter und die Kinder
absolvierten dazu eine Quizrunde. Die ersten
drei Siegerteams wurden mit netten Spielen
belohnt, die per Post einige Zeit spater gelie-
fert wurden.

Wir Eltern hatten ein Seminar zum Thema
.Resilienz und Anpassungsfahigkeit von Fami-
lien. Wie kriegen wir das eigentlich hin?” Bei
dem Vortrag von Juliane Tausch aus Hamburg
lernten wir, dass wir mit einer positiven Ein-
stellung und einer positiven Atmosphare in
der Familie, durch Annehmen von Hilfe und
durch gut verteilte Aufgaben die Situation fur
alle Familienmitglieder annehmbarer machen
und Wege aufzeigen, wie man mit schwieri-
gen Situationen trotzdem fertig wird. Das
Thema berihrte.

Danach war fiur die Familien im Videochat
Schluss! Aber unsere Kinder beschlossen, dass
fur sie noch nicht Schluss sei: Her mit den Re-
zepten und Fanta-Muffins backen. Sehr le-
cker!!!l Und abends mussten naturlich Grill
und Stockbrot her.

Danke an den Bundesverband: Ihr habt das
Beste aus den Umstdnden gemacht!
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Aktiv-Workshop in Munster erfolgreich geschafft!

E—

Zum Thema ,,Beziehungsmuster im Ehrenamt” gab es regen Austausch mit der Referentin Annette Dellwig.

om 4.-5.9. fand unser erster Workshop
\/fUr Ehrenamtliche seit Beginn der Coro-

nazeit mit allen nétigen Sicherheitsmal3-
nahmen statt. Eine kleine engagierte Gruppe
aus Treffpunkt-Leiter*innen und Mitgliedern
unserer Jugendgruppe RAY traf sich im Johan-
niter Gastehaus in Mlnster zum Austausch.
Urspriinglich war der zweitdgige Workshop
schon im Marz 2020 geplant, aber leider co-
ronabedingt verschoben worden.
Nun wagten wir das Seminar in kleiner Runde
erneut anzubieten. Das Familienblro hat ein
Hygienekonzept fur die Veranstaltung erstellt.
In enger Absprache mit dem Johanniter Gés-
tehaus konnten so alle coronabedingten Be-
schrankungen beachtet werden. Tische wur-
den im Abstand von 1,50 m aufgebaut und
Mund-Nase-Schutzmasken genutzt. Mit eini-
gen Absagen nahmen letztendlich noch 11
Teilnehmer*innen an der Veranstaltung teil,
wobei zwei Personen am Samstag als Tages-
gaste anreisten.
Die Veranstaltung startete am Freitag mit einer
Kennenlern- und Einstiegsrunde. Dabei wurde
der Ablauf des Wochenendes vorgestellt und
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eine ausfuhrliche Vorstellungsrunde durchge-
fuhrt. Schnell wurde deutlich, wie viele Belas-
tungspunkte es flr jeden Einzelnen im Zusam-
menhang mit der Corona-Pandemie gab und
auch weiterhin gibt und vor welchen Heraus-
forderungen auch unsere Selbsthilfearbeit
steht.

Am Samstag hatten wir Annette Dellwig
(Coach und Supervisorin) zu Besuch. Beim Se-
minar zum Thema ,Beziehungsmuster —
Nahe, Distanz und Haltungen im Ehrenamt”
gab es viel Gelegenheit die eigene Rolle zu re-
flektieren und wertzuschatzen.

Mit der gesamten Gruppe, aber auch in Klein-
gruppenarbeit wurde beleuchtet, wie die rich-
tige Balance zwischen Nahe und Distanz ge-
lingen kann und welche Faktoren und Situa-
tionen zu berlcksichtigen sind. Zum Thema
Haltungen im Ehrenamt gab es intensive Dis-
kussionen, denn nicht immer ist es leicht an-
deren Menschen vorurteilsfrei gegenlberzu-
treten.

Auch das Thema Resilienz wurde naher be-
leuchtet und machte uns allen nochmal deut-
lich, wie wertvoll die Arbeit jedes Einzelnen in



der Selbsthilfe ist, da es tatsachlich die Bezie-
hungen zu anderen Menschen sind, die am
meisten Auswirkungen darauf haben, wie gut
jemand durch Krisen im Leben kommt.

In der abschlieBenden Reflexionsrunde wurde
mithilfe von Karten das Wochenende kurz

ausgewertet.

Einstimmige Ruckmeldung von allen Teilneh-
mer*innen: Es war auBerst wertvoll endlich
einmal wieder ein reales Treffen zu haben. Die
erste Prasenz-Veranstaltung seit Beginn der
Corona-Pandemie haben wir alle gemeinsam
gut bewaltigt.

BKK
Dachverband

Herzlichen Dank fir die Unterstltzung unseres
Projektes durch den BKK Dachverband!

Und vor allem: Liebe Ehrenamtler — was ware
unser Verein ohne euch!? Danke, dass es euch
gibt! Kathrin Wersing

UNSERE PROJEKTE

Mit Rheuma oder Schmerzverstarkungs-
syndrom (SVS) ist es manchmal gar nicht
so leicht, in der Schule klarzukommen.

Schmerzen, Fehlzeiten oder Unverstandnis
machen vielen Kindern und Jugendlichen zu
schaffen. Meistens wissen weder Lehrer noch
Mitschdler, was Rheuma oder SVS eigentlich
Ist.

Da kénnen wir helfen!

Wir — das sind bislang rund 40 Paten, die
selbst an Rheuma oder SVS erkrankt sind oder
ein betroffenes Kind haben.

Wir kennen die Probleme im Alltag und in der
Schule aus eigener Erfahrung. Wir kommen in
die Schule und informieren Mitschuler und
Lehrer anschaulich tGber Rheuma oder SVS.
Wir alle arbeiten ehrenamtlich. Das heif3t, die-
ser Besuch ist fur die Familien und fur die
Schule kostenlos.

Schulbesuch gewinscht?

Dann einfach im Familienbtro melden! Dort
schauen Jutta Weber und Kathrin Wersing
gerne, ob es einen passenden Schulpaten in
deiner Nahe gibt. Vor dem Schulbesuch be-
sprechen wir ganz in Ruhe, wie alles ablduft
und Kinder und Eltern entscheiden mit, was
erzéhlt wird und was nicht.

Wir freuen uns darauf, interessierte Kin-
der, Eltern und Schulen kennenzulernen!
Das Schulpaten-Team
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Schwimmwestenwochenende 2020

Kinderrheuma e.V. untersttitzt vom AOK
Bundesverband, fir Mutter von Kindern
mit ,Rheuma” sogar in Zeiten von Corona.

D as Rettungspaket des Bundesverbandes

Fir mich und sechs weitere Frauen war es die
erste ,Schwimmweste” in Bad Lippspringe,
wo sich ca. 30 Mtter jahrlich treffen, um Thre
Akkus aufzuladen. Ich mochte euch ein biss-
chen davon berichten, was wir dort gemacht
haben und wie es fir mich war.

Vor allem aber mochte ich die Mamas ermuti-
gen, die das Angebot noch nicht kennen, die-
ses zu nutzen.
Kurz zu mir: Ich
bin Birte, 35
Jahre jung, lebe
mit meinem
Mann, unserem
Hund und un-
serer  Tochter
Mira (3 Jahre)
in Krefeld. Mira
hat ihre Diag-
nose seit nun
fast zwei Jah-
ren. Sie hat eine
seronegative
Polyarthritis
und seit einem halben Jahr begleitend eine
Uveitis. Durch diese Zeit wurden wir sowohl
von hiesigen Arzten und Therapeuten als auch
in Sendenhorst bestens begleitet. Besonders
auch das Familienblro hat uns stets hilfreich
mit Rat und Tat zur Seite gestanden. Hiertber
wurde ich dann auch auf das Schwimmwes-
tenwochenende aufmerksam.

Ich fragte Jule, bei der sich in der Klinik nicht
nur eine Freundschaft der Kinder aufgebaut
hatte, ob sie auch Lust habe. Wir Muttis wuss-
ten es zu schatzen, Gesprache Uber Sorgen
und Dinge zu flhren, die unser Umfeld nicht

24

so ohne weiteres verstehen kann. Gemeinsam
entschieden wir, uns etwas Gutes zu tun mit

einem Wochenende voller  Workshops,

Therme und Massage.

Als das Wochenende immer naher riickte und
dank guter Planung, einem Hygienekonzept
und Ablaufplan dann trotz Corona klar war,
dass es stattfinden wird, hieB es: Jetzt nur
nicht krank werden und ,, durchhalten”.

Noch zu Hause kam mir der Gedanke, dass ich
dort eventuell schlimmere Verlaufe zu horen
bekomme als es bei uns der Fall ist. Das berei-
tete mir kurz etwas Bedenken, ob ich das Rich-
tige mache, aber dann wurde mir klar, dass
genau WIR (alle diese Mamas) dieses Wochen-
ende brauchen und wir alle zumindest ahnli-
che Packchen tragen, einander verstehen und
uns ggf. helfen kénnen und Positives aus
Krankheitsstillstand lernen.

Angekommen in Bad Lippspringe konnten wir
schon unser Zimmer beziehen und da wir alle
zu unterschiedlichen Zeiten anreisten, trafen
wir uns erst am Abend. Vorher konnten wir
schon mal etwas in der Therme entspannen.



Am Abend trafen wir uns dann in voller Zahl:
28 Mutter von chronisch kranken Kindern.

Kurze Vorstellungsrunde und ein Corona kon-
formes Gruppenbild spater, ging es dann zum
Essen und nach der Starkung war das erste Eis
schon gebrochen. Im Anschluss dann ein Se-
minar, in welchem wir durch eine kleine Ge-
schichte darauf hingewiesen wurden, wie
wichtig unsere eigene Sichtweise auf die Si-
tuation ist. Worlber wir dann auch nochmal
ins Gesprach kamen und uns austauschen
konnten. Am néachsten Tag hatten wir am Vor-
und Nachmittag in zwei Gruppen jeweils
einen Workshop zum Thema Selbstwahrneh-
mung. In Gesprachen erarbeiteten wir uns
dann, wie wir uns selbst etwas Gutes tun kon-
nen. In einem Workshop zum Thema ,,Bewe-
gung gegen den Stress” waren wir walken.
Durch gute Gesprache und die Bewegung in
der Natur waren dann schnell das schlechte
Wetter und die Blicke Fremder egal. Am Mit-
tag hatten wir dann Fango und Massage und

Kunstworkshop mit Petra Schiirmann
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konnten die Zeit fur ein Schlafchen oder wei-
tere nette Gesprache in der Therme nutzen.
Wobei es unter Gleichen leichter fiel als sonst,
die Hullen auch im Gespréch fallen zu lassen.
Nach dem Abendessen gab es noch einen
kinstlerischen Exkurs zum Thema ,Mein inne-
res Licht”, in welchem wir uns mit Farben und
Gedanken austoben konnten.

Am Sonntag dann noch ein gemeinsames
Frihstlick, nach welchem sich schon einige ver-
abschiedeten, viele aber noch blieben und den
Tag in der Therme zum Entspannen nutzten.

Zusammenfassend kann man sagen, dass es
ein sehr schones, emotionales Wochenende
war, in welchem ich tolle und starke Frauen
kennengelernt habe, die diese Erholung und
Gesprache verdient und gebraucht haben.
Selbst aus den Gesprachen, vor denen ich vor-
her etwas Angst hatte, konnte ich mitneh-
men, dass man mit dem nétigen ,Mind Set”
und Untersttitzung, egal welcher Art, fast alles
bewadltigen kann.

Und JA, wir gehen einen schweren Weg mit
und fur unsere Kinder — aber diesen mussen
wir nicht allein gehen. Wir mussen auf uns
achten, denn wir sind wertvoll und sollten ei-
gene Bedurfnisse kommunizieren.

Diese drei Tage haben sich wie ein richtig
schoner, erholsamer Urlaub in Holland am
Meer angefihlt.

Vielen Dank an all die engagierten Menschen,
die fur und hinter diesem tollen Projekt stehen
und dass wir dabei sein konnten.

Birte Brinkmann

Herzlichen Dank far die Unterstitzung dieses
Projektes durch den AOK Bundesverband.

BUNDESVERBAND
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Buch ,,Kinderrheuma
(er)leben - Alltags- und
Krankheitsbewaltigung”
Umfassende Informationen
zum Krankheitsbild und zu
psychosozialen Aspekten

s

Broschure ,,Rheuma und
Schmerzverstarkungs-
syndrome”

Darstellung, Ziele und Auf-
gaben des Verbandes, Auf-
kldrung Uber Kinderrheuma

DVD ,,Kinderrheuma —
was’'n das?”
kindgerechter Aufklarungs-
film mit den Klinikclowns
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Buch ,,Schmerz lass nach”
Informationen zu chronischen
Schmerzen bei rheumatischen
Erkrankungen und Schmerz-
verstarkungssyndromen

Flyer fur Jugendliche
~Schmerz lass’ nach!”
mit Infos zu chronischen
Schmerzen am Bewe-
gungsapparat, Therapie
und Hilfe

CD ,,Traumwarts"
kindgerechte Anleitung
zur Entspannung und
zu Traumreisen

Broschure ,,Wir sind
flr Sie da!”
Informationen zu den
Selbsthilfe-Regional-

gruppen

Flyer flr Lehrer*innen
~Schmerz lass’
nach!”

mit Infos Uber chroni-
sche Schmerzen am
Bewegungsapparat
und Anregungen fur
den Schulalltag



Broschdire ,,jubiLENKig*

Informationen zur Geschichte

des Vereins, tber aktuelle

Projekte und Zukunftsvisionen

N\ ’) #RAY eumaiod
= EUMA

DVD ,,#RAY-Rheumatoid
Arthritis's Yours”
Wiiinsche und Traume
junger Menschen mit
Rheuma

BEWEGTES SPIEL
ischen Schmerzen

eben mit chron

DVD ,,Bewegtes Spiel”
ein Film Uber das Leben

mit chronischen Schmer-
zen (Laufzeit ca. 25 Min.)

UNSERE PUBLIKATIONEN

Vereinszeitschrift ,,Familie Flyer ,, RAY"
geLENKig”, zweimal pro die Jugend-
Jahr erscheinende Zeit- gruppe RAY
schrift mit Neuigkeiten aus stellt sich vor

der Vereinsarbeit

Kinderbuch ,,geLENKig"
kindgerechte Information
Uber Rheuma in deutscher
und englischer Sprache

Booklet zum Film ,,Bewegtes
Spiel” mit weiterfihrenden Infos
Uber Krankheit und Behandlung
sowie Tipps zum Einsatz des Films
in der Schule
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ARTIKEL VON PATIENTEN

Schreibwerkstatt

ir vom Familie geLENKig-Redaktions-
\/\/team haben ganz konkret die Kinder
und Jugendlichen auf der Station fur
Kinder- und Jugendrheumatologie dazu be-
fragt, wie es ihnen seit Beginn der Corona-
Pandemie ergangen ist. Folgende Fragen
haben wir gestellt:
Wie erlebst du die Corona-Zeit in Bezug auf
deine Erkrankung?
Was ist schwieriger geworden?
Was ist vielleicht auch entspannter?
Was wiinschst du dir?

Hier sind die Antworten zu lesen.

’ Die Zeit ohne Schule war schon

schwer genug. Aber dann noch komi-

sche Schmerzen in den FiBen bei denen
keiner so richtig wusste, warum es sie gibt, war
zu viel. Da ich keinen Sport machen konnte und
selten Lust auf Schulaufgaben hatte, waren die
Tage sehr schwer zur eigenen Zufriedenheit
rumzukriegen. Die vielen Arztbesuche bei rat-
losen Arzten machten mich unsicher und ich
fuhlte mich 6fter schlapp und mude. Als dann
die Schule wieder anfing, war mein Tag geret-
tet! Ich bin zwar immer nach der Schule mude,
aber mir geht es schon besser.  Julika, 11 Jahre

, Seit zwei Jahren weiB ich, dass ich

Rheuma habe. Im Méarz 2020 war ich

in der Rheumaklinik Sendenhorst, genau
dann als Corona aktuell wurde. Viele Anwen-
dungen, wie z.B. die Kaltekammer waren
nicht mehr moglich, was ziemlich schade war.
In Bezug auf meine Krankheit ist es nicht
schwieriger geworden, weil ich z.B. Kranken-
gymnastik einfach mit Maske machen konnte.
Vor allem die Zeit als ich zu Hause home-
schooling gemacht habe, war sehr entspannt,
aber Freunde in der Schule zu treffen ist auch
sehr schon. Ich winsche mir vor allem, dass
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es bald einen Impfstoff gibt und wir alle ge-
sund bleiben. Luise, 13 Jahre

, Ich hatte durch Corona bis jetzt
noch keine groBeren Probleme oder
Einschrankungen. Bei meinem Arzt zu
Hause hat weiter alles gut geklappt. Hier im
Krankenhaus bin ich zum ersten Mal. Deswe-
gen kenne ich es auch nurso.  Maja, 8 Jahre

’ Zuerst kiimmere ich mich um

meine Erkrankung aber natirlich halte

ich mich an die Regeln. Schwieriger ge-
worden ist es, sich mit Freunden zu treffen.
Corona war aber auch gut fur den Klimawan-
del, weil viel weniger Leute Auto fahren. Ich
wlnsche mir, dass ich schnell wieder gesund
werde und dass gegen Corona ein Impfstoff
gefunden wird. Leonie, 10 Jahre

, Mir geht es in der Corona-Zeit

ganz normal, d.h. es gab keinen gro-

Ben Unterschied zu vorher. Da ich auch in
der Corona-Zeit keine Beschwerden hatte,
hatte ich auch nicht mehr Probleme und keine
Einschrdnkungen, an Aktivitaten teilzuneh-
men. Anonym

’ Fiir mich ist alles ziemlich gleich ge-
blieben, aber da ich mehr zu Hause
war und mich mehr bewegt habe, hatte

ich auch mehr Schmerzen. Ich winsche mir,
dass ich durch mein Medikament MTX nicht
gefahrdet bin. Franziska, 12 Jahre
’ Ich muss im Sportunterricht man-
che Ubungen nicht mitmachen, aber
meistens sind sie dann auch sehr schwer.

Ich wlnsche mir eigentlich nur, dass die Co-
rona Pandemie bald vorbeigeht und dass ich
vielleicht bald nicht mehr die Krankheit
Rheuma habe. Enna, 10 Jahre



RAY

RAY’s erstes virtuelles Treffen —
Ein Bild sagt mehr als 1000 Worte

oder abgesagt worden waren, war es

eine groBe Freude, dass das geplante
RAY Treffen im Juni 2020 zwar nicht vor Ort
in Freckenhorst, aber immerhin per Videokon-
ferenz stattfinden konnte.

N achdem Treffen vorsorglich verschoben

Freckenhorst digital...

eine tolle Moglichkeit zum
Austauschen :)

war eine super LOSUWg, um ein
Treffen nicht ausfallen lassen zu

Diese fir uns noch recht neue und moderne
Form des Treffens wurde dann auch gemein-
schaftlich auf dem virtuellen Whiteboard aus-
gewertet.

Die Riickmeldungen sind in dem nachfolgen-
den Bild zu sehen:

N[/

missen und das ohne weite Wege

ein Wiedersehen ohne weite
Anreise

nette Menschen :) Rheumatoid Arthritis's Yours

spannende Einblicke in die

Garten und Zimmer der

anderen

eine gute Méglichkeit fiir

die Zukunft?!

war eine tolle neue Erfahrung um
sich trotz weiter Entfernung
auszutauschen

.Freckenhorst digital” |
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RAY

Wie wird man eigentlich...

LOGOPADIN

Welche Ausbildung machst Du zur Zeit?
Ich befinde mich seit September 2019 in der
Ausbildung zur staatlich anerkannten Logopé-
din an einer privaten Schule.

Wie war Dein bisheriger (schulischer
oder beruflicher) ,,Werdegang”?

Sehr kompliziert mit vielen Umwegen...

Nach meinem Realschulabschluss wurde mir
im St. Josef-Stift Sendenhorst die Diagnose
JJuvenile Idiopathische Polyarthritis” gestellt.
Eine Diagnose, die ich eigentlich hatte schon
friiher bekommen mussen, denn die Erkran-
kung war zu dem Zeitpunkt schon massiv mit
Deformierungen fortgeschritten.

Zu diesem Zeitpunkt war ich auf einer einjah-
rigen Pflegeschule mit dem Schwerpunkt Pfle-
geassistenz, um einen Einblick und Vorkennt-
nisse in meinen Traumberuf als Gesundheits-
und Kinderkrankenpflegerin gewinnen zu kén-
nen.

Nach dem einen Jahr war flr mich, fir meine
Eltern und fur die Arzte klar, dass eine Ausbil-
dung in diesem Bereich fir mich nicht in Frage
kommen wird.

Fir mich war es schwer einen anderen Weg
einzuschlagen, einen Weg, den ich im Nach-
hinein echt bereue. Ich ging nach einem er-
folgreichen Abschluss mit sehr vielen Fehlta-
gen aufgrund des Rheumas auf eine Handels-
schule mit dem Schwerpunkt Industriekauf-
frau.

Allerdings waren und sind meine Starken in
Mathe Uberhaupt nicht gut und ich hatte
auch keinen Bezug zu den ganzen fachtheo-
retischen, wirtschaftlichen Themen. Dement-
sprechend sahen meine Abschlussnoten auch
aus.
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Ich entschloss mich nach dem Jahr fir eine
Ausbildung als Erzieherin an einer privaten
Schule.

Mit Menschen, vor allem Kindern konnte ich
schon immer gut umgehen, hatte langjahrige
Erfahrungen durch Babysitten und immer ein
Herz fur Kinder.

Ich startete in die Ausbildung, hatte eine WG
und alles verlief gut...

Bis dann das Rheuma zurlickkam, mir es psy-
chisch nicht gut ging, ein Handgelenk
schnellstméglich operativ im St. Josef-Stift
vollversteift werden musste und ich zum Ende
des ersten Jahres einige Fehlzeiten aufwies.
Der Fachschulleiter, meine Eltern und ich ent-
schieden uns daftr, dass ich das erste Jahr
wiederholen sollte.

Gesagt, getan und mit voller Hoffnung fing
ich das Jahr wieder von vorne an.

Nach kurzer Zeit musste dann auch das an-
dere Handgelenk operativ vollversteift werden.
Doch dann kam alles wieder ganz anders als
erwartet und alles drehte sich um 360°C.
Eine Zeit voller krankheitsbedingter Herausfor-
derungen und monatelangen, verschiedens-



ten Krankenhausaufenthalten und Reha lag
vor mir, die so keiner erahnen konnte.

Ab da an war fur mich erst mal eine berufliche
Pause angesagt — und dann nach langer Zeit
ging es endlich los...die Ausbildung zur Logo-
padin.

Welchen Schulabschluss braucht man far
Deine Ausbildung?

Bevorzugt wird die Hochschulreife, dennoch
braucht man mindestens einen Realschulab-
schluss (Sekundarstufe 1), um sich zur Ausbil-
dung als Logopadin bewerben zu kénnen.
Allerdings spielen nicht nur der Schulab-
schluss, sondern auch die Voraussetzungen
(siehe nachfolgende Fragen) eine entschei-
dende Rolle als Auswahlkriterium.

Wie lange dauert die Ausbildung?
Die Ausbildung zur Logopadin dauert 3 Jahre.

Wo kann man diese Ausbildung machen?
Meistens wird die Ausbildung zur Logopédin
vermehrt an privaten Schulen mit privaten Tra-
gern angeboten. Hier musste man bis zum
Sommer 2019 noch hohes Schulgeld zahlen.
Dieses wurde allerdings seit September 2019
abgeschafft. Aber es gibt auch staatliche Lo-
gopadie-Schulen, die bis letztes Jahr noch
deutlich weniger gekostet haben.

Jedoch gibt es recht wenig Logopadie-Schulen
in Niedersachsen, dort, wo ich herkomme.

Welche Voraussetzungen (Fahigkeiten,
Interessen, Schulnoten etc.) braucht man
fur diesen Beruf?

Auf jeden Fall sind die Freude und der Um-
gang mit verschiedenen Menschen in jegli-
chen Altersgruppen Voraussetzung fur den
besonderen Beruf. AuBerdem sollte man Ge-
duld, Einfahlungsvermégen, padagogisches
Interesse und Interesse an der Anatomie des
Menschen mitbringen.

Vor allem aber sind ein gutes mindliches und
schriftsprachliches Ausdrucksvermogen, Mu-
sikalitat, ein gutes Horvermdgen und eine be-
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lastbare Stimme und korrekte Artikulation von
wichtiger Bedeutung.

Warum hast Du Dir diesen Beruf ausge-
sucht?

Fir mich war von Anfang an nach dem Real-
schulabschluss klar, dass ich unbedingt mit
Menschen arbeiten will. Im Vordergrund stand
fr mich immer die Medizin und Therapie. Ich
will mit meiner Arbeit etwas erreichen, Men-
schen auf ihrem Wege begleiten, unterstitzen
und evtl. ja sogar vielleicht heilen — wobei das
ja meist die Aufgabe der Arzte ist.

Gab es fir Dich Alternativen? Z.B. ande-
rer Berufe falls es mit der Ausbildungs-
stelle nicht klappt?

Ja, ich hatte mich auf ein FSJ (Freiwilliges So-
ziales Jahr) beworben, falls ich an der Logo-
padie-Schule nicht angenommen worden
ware.

Durch meine Rheuma-Erkrankung fielen all die
Berufe ins Wasser, die fir mich ein Traum ge-
wesen waren. Doch Blro-Jobs waren und sind
fr mich Gberhaupt keine Option gewesen, al-
leine schon aus dem Grund, nur vor dem
Schreibtisch zu sitzen und keine Menschen zu
begleiten, zu unterstitzen usw.

Wie bist Du mit Deiner Erkrankung im
Vorstellungsgesprach umgegangen?

In meinem umfangreichen Bewerbungsschrei-
ben, welches ein HNO-arztliches Gutachten,
ein arztliches Gesundheitszeugnis, aus dem
die Berufseignung hervorgeht, und vieles
mehr beinhalten musste, habe ich in einem
extra Schreiben die Begriindung, warum ich
Logopadde werden will, angegeben. Schluss-
endlich auch, warum ich eine groBe Licke in
meinem Lebenslauf habe und von meinen Er-
krankungen/Schicksalsschldgen erzahlt.

Wie sieht Dein Arbeitsalltag/Tagesablauf
aus?

Bei uns beginnt die Schule um 8.30 Uhr mit
dem Unterricht. Meistens haben wir mind.
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zwei Stunden, max. drei Stunden ein Fach wie
z.B. Anatomie/Pathologie, Phonetik, Kinder-
sprache, Pddagogik, Stimme, Linguistik etc.
Einige Facher wie Linguistik und Padagogik
sind sehr theoretisch. In Stimme erarbeiten wir
z.B. Entspannungs- und Lockerungstibungen,
wie die progressive Muskelentspannung, die
den Tonus (Kérperspannung/Spannungszu-
stand) in das Gleichgewicht bringen sollen.
In dem Fach Kindersprache lernen wir ver-
schiedene Redeflussstérungen wie das Lispeln
oder Stottern und verschiedene Therapiemdg-
lichkeiten mit interessanten Mund-, Lippen-
und Zungendbungen kennen.

Zwischen den Fachern gibt es immer eine
Frihstlcks- und Mittagspause. Meistens ist
der Unterricht dann um 15 Uhr, 16 Uhr, aber
spatestens um 17.15 Uhr beendet.

Ein ganz schon langer Tag!

Was magst Du besonders an dem Beruf
und was magst Du vielleicht nicht?

Ein paar Facher, wie z.B. Linguistik, die sich
mit der Sprachwissenschaft auseinandersetzt,
(auf gut Deutsch: das Fach Deutsch, nur kom-
plizierter und intensiver,) sind fur mich per-
sonlich ziemlich schwer. Auch das Fach Pada-
gogik ist sehr theorielastig und auch hier
recht schwer.

Aber da hat jeder angehende Logopade indi-
viduell seine bevorzugten Facher und ein Do-
zent ist in dem Reprasentieren von den Lern-
inhalten auch immer ganz unterschiedlich.
An dem Beruf der Logopadin reizt mich vor
allem der Umgang mit den verschiedensten
Patienten in jeglichen Altersgruppen mit un-
terschiedlichen Erkrankungsbildern. Am aller-
meisten interessiert und fasziniert mich bis
jetzt das Logopadie-Fach Aphasie aufgrund
der medizinischen, neurologischen Themati-
ken und das Fach Anatomie/Pathologie.
Auch das kreative Denken und Umsetzen von
z.B. Spielen fur die Mundmotorik etc. in dem
Fach Kindersprache bereiten mir groBe
Freude.
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Wo kannst Du spater nach der Ausbil-
dung arbeiten?

Nach dem Abschluss der 3-jdhrigen Ausbil-
dung zur Logopédin kann ich in Krankenh&u-
sern (Kliniken), Logop&die-Praxen, Rehabilita-
tionszentren, Sprachheilkindergarten, Forder-
schulen, Heimen (z. B. Kinder, Senioren, Men-
schen mit Behinderungen) und auch in Zen-
tren fur Logopadie, Stimm- und Sprachstérun-
gen tatig sein.

Wenn ich mag, kann ich direkt nach dem Ab-
schluss an einer Universitat Logopéadie studie-
ren und nebenbei als Logopadin in einer Praxis
beschaftigt sein. Das Studium dauert drei Se-
mester und danach hat man den Bachelor. Na-
turlich kann man sich danach noch entschei-
den den Master zu absolvieren.

Gibt es noch was, was Du den Lesern
mitteilen moéchtest?

Wenn Du Interesse an Sprache hast, den Um-
gang mit Menschen nicht scheust, Anatomie
Dich interessiert und Du gerne Menschen (Pa-
tienten) helfen, unterstitzen und begleiten
magst, lohnt sich ein Einblick in diesen scho-
nen, vielseitigen und medizinisch-therapeuti-
schen Beruf.

Eines wirde ich Dir noch gerne mit auf den
Weg geben:

Egal, in welcher Situation Du Dich gerade be-
findest, ob Du Schiler, Student, Azubi oder auf
der Suche nach einem Beruf bist, lass Dich von
anderen Menschen nicht stressen, was Deinen
Berufswunsch oder Deinen Beruf angeht.
Schau nicht darauf zurlick was andere schon
erreicht haben oder was Du in Deinem Alter
schon erreicht hattest oder nicht erreicht hast.
Es ist Dein Leben und Dein Weg.

Ein Weg, der vielleicht nicht geradeaus direkt
ans Meer fuhrt, sondern vorher Gber viele
Dinen geht, mal Pause macht und ver-
schnauft oder vielleicht sogar umdreht und
zurlickgeht.

Dein Leben ist Dein Leben — individuell, nicht
mafBgeschneidert, nicht perfekt, aber wunder-
schon und einzigartig! Hannah T-W.



Alpakas

.Mal eben schnell entschleunigen” - Die junge Selbsthilfegruppe RAY auf Wanderung mit Lamas und

RAY-Aktiv-Wochenende

er 18. September 2020 — das lange War-

ten und Bangen um eine Absage der

Veranstaltung hatte ein Ende. Alle Teil-
nehmer des diesjahrigen RAY-Aktiv-Wochen-
endes reisten mit viel Vorfreude auf das Wie-
dersehen mit alten Bekannten und Freunden
und guter Laune im Gepack an. Nachdem alle
eingetrudelt waren, ihren Zimmernachbarn
gefunden und das Zimmer fur dieses Wochen-
ende bezogen hatten, hief3 es erstmal Abend-
essen. Darauf freuten sich schon alle und
waren gespannt, was das Jugendgéastehaus
Aasee dieses Mal gezaubert hatte.
Nachdem wir alle gestarkt waren, uns kurz
ausgetauscht hatten und auf den aktuellen
Stand brachten, starteten wir eine kleine Ken-
nenlernrunde, um uns als Gruppe zu finden.
Um einen Uberblick tiber das Wochenendpro-
gramm zu bekommen, stellte Jutta Weber uns
die geplanten Aktivitaten vor und leitete direkt
zum ,Abendprogramm” weiter, worauf wir

alle gespannt warteten. Denn uns stand eine
Art Krimidinner, unter dem Titel ,,Bist du es?!”
bevor. Ich persénlich habe bis zu diesem Zeit-
punkt keinerlei Erfahrungen in dem Bereich
gehabt und war deshalb umso neugieriger auf
das Hineinschlipfen in andere Rollen. Und ich
muss sagen, es hat sich definitiv gelohnt, dies
einmal auszuprobieren. Anfangs brauchten
alle ein wenig, um sich in die Rollen einzufin-
den, doch nach einer halben Stunde tauten
alle auf und es begann eine rege Diskussion,
die allen Spal3 bereitete.

Der absolute Hohepunkt, da kann ich sicher-
lich fur alle Teilnehmer/innen sprechen, war
die Alpakawanderung, die am Samstagmor-
gen anstand. Bereits beim Frihstick waren die
Alpakas DAS Gesprachsthema. Als wir auf
dem Hof von Familie Tieskotter in Telgte anka-
men, wurden wir sehr nett begriBt und er-
hielten eine kleine Einfuhrung Uber den Um-
gang mit den Tieren. Danach ging es endlich
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Ulrike Tieskotter und ihre Lamas und Alpakas

los ...Wir fUhrten jeweils in Zweiergruppen die
Tiere und bekamen zwischendurch die Mdg-
lichkeit, die Alpakas vorsichtig zu streicheln
und Fotos mit ihnen zu machen. Erstaunli-
cherweise hatten die Wanderung und die An-
wesenheit der Alpakas einen angenehmen
und beruhigenden Effekt auf uns, sodass wir
alle ein wenig Erholung verspurten. Nachdem
wir wieder auf dem Hof angekommen waren,
erzahlte uns Ulrike Tieskotter noch etwas zu
der Haltung und den Besonderheiten der Al-
pakas, was uns sehr mitriss. Letztendlich ver-
blieben wir langer als gedacht auf dem Hof,
wodurch wir die Chance erhielten, diesen
noch etwas zu erkunden und die anderen
Tiere der Familie zu beobachten und zu strei-
cheln. Danach ging es auch schon wieder
nach Miunster, da in Kirze der Programm-
punkt ,Yoga inspiriert” startete. Dieser fand in
zwei kleineren Gruppen statt, sodass wir un-
gefdhr mit sechs Teilnehmern/innen und der
Yogalehrerin, Claudia Muller, die Einfihrungs-
stunde durchfihren konnten. Frau Mauller
hatte sich bereits im Vorhinein ein wenig Ge-
danken gemacht, welche Yoga-Ubungen ge-
rade fur uns angenehm und machbar waren,
damit wir ein positives Erlebnis in Erinnerung
behalten konnten. Uns hat die Stunde sehr
gut gefallen und inspirierte den ein oder an-
deren, Yoga in seinen/ihren Alltag zu integrie-
ren. Zurlck im Jugendgéastehaus aBen wir ge-
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meinsam zu Abend und fingen schon mal mit
einem Brainstorming bezlglich der Abendge-
staltung an. Da aufgrund der Corona-Pande-
mie das Jubildumsfest des Bundesverbands
ausfallen musste, drehten wir ein kleines
Video von unserer RAY-Gruppe, um zum
30jahrigen Jubildum zu gratulieren. Da wir
uns was Schones Uberlegt hatten, brauchten
wir ein paar Anldufe, um unseren Plan umzu-
setzen... aber das werdet ihr ja spater selbst
sehen kénnen. AnschlieBend waren wir uns
einig, dass wir den Abend mit ein paar Gesell-
schaftsspielen ausklingen lassen wollten. Ge-
sagt, getan ...

Da war er schon, der Sonntag und somit der
letzte Tag des RAY-Aktiv-Wochenendes. Frisch
gestarkt nach dem Fruhstlick versammelten
wir uns im Gruppenraum, um das weitere
Vorgehen und die Planung von Aktivitaten fir
RAY zu besprechen. Unter dem Titel ,,Endspurt
— gemeinsam mit dem RAY Tandem ins Ziel”
und der Moderation von Jutta diskutierten wir
wichtige Themen, die in der Zukunft aufge-
griffen oder verandert werden missen, damit
weitere Projekte der Jugendgruppe zustande
kommen kénnen. AuBerdem reflektierten wir
unser gemeinsames Wochenende und kamen
zu dem Schluss, dass es uns alle wieder einmal
sehr bereichert hat, wir uns bereits auf das
kommende Aktiv-Wochenende und das Wie-

dersehen freuen. Laura

Gemeinsame Planung von zukiinftigen RAY
Aktionen



RAY Fruhstick in
Quakenbrick

m 17.10.2020 fand das RAY Frihstlck
in Quakenbrck statt. Vor einigen Jahren .

hatte ich bereits zum Frihstiick in meine
damalige WG in Osnabriick eingeladen, bei
dem aus Mangel an Stiihlen einige RAY’ler pro-
visorisch auf dem Bett Platz nehmen mussten.
Dieses Mal, im neuen Zuhause, war ich vorbe-
reitet. Es ist ausreichend Platz vorhanden, ich
hatte bereits Uberlegt, welche Stihle man zu-
satzlich organisieren kdnnte, und am Freitag-
nachmittag Zeit fur einen Frihsticks-GroBein-
kauf eingeplant. Diese Gedanken stellten sich
dann als unnétig heraus, denn tatséchlich fand
das Frihstlck zu zweit statt. Angemeldet war
die liebe Hannah, die ich bereits kenne und die
auch bei meinem ersten Frihstlick zu Gast war.
Meine Vorfreude wurde durch die geringe Teil-
nehmerzahl auf jeden Fall nicht geschmalert.
Da mit uns beiden eine (angehende) Logopadin
und eine Ergotherapeutin aufeinandertrafen,
gab es auf jeden Fall mehr als genligend Ge-
sprachsthemen. Im Endeffekt haben wir mehr
Uber die Berufe und das Therapieren anderer
geredet als Uber unsere eigenen Therapien. Die
Zeit ist so schnell verflogen, dass wir vom Ende
quasi Uberrascht wurden. Fir uns beide steht
fest, dass wir das Treffen auf jeden Fall wieder-
holen werden. Und das ist das Schone an dieser
angenehmen Art der ,Selbsthilfe”, denn es ist
bei RAY doch meistens wie ein Treffen mit
Freunden, bei dem man Uber alles reden und
die Zeit und die Sorgen auch mal vergessen
kann. Sarah K.

RAY

Die nachsten RAY Termine:

Februar/Marz 2021
(genauer Termin wird noch bekannt gegeben)
RAY Treffen in Sendenhorst

18.06.2021
RAY Treffen beim Fortbildungswochenende
in Freckenhorst

24.09. - 26.09.2021
RAY-Aktiv-Wochenende in der Jugendbil-
dungsstatte LidiceHaus in Bremen. Das ge-
naue Programm befindet sich zurzeit noch in
der Planungsphase. N&here Informationen
gibt es ab Frihling 2021

20.11.2021
RAY Treffen in Sendenhorst

Hast Du Interesse an einem der genannten

. Termine teilzunehmen oder Ideen fur weitere
: Veranstaltungen/Aktivitdten? Du magst Gast-

geber*in eines RAY Friihstlicks oder RAY BBQ's
sein?

Dann melde Dich bei RAY unter ray@kinder-
rheuma.com oder im Familienblro unter
02526 300-1175. Wir freuen uns auf Deine

‘' Teilnahme und Deine Ideen!

/A

v

Rheumatoid Arthritis’s Yours
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TREFFPUNKTE

Treffpunkte , Kinderrheuma”

Familien mit einem rheumakranken Kind finden sich bei unseren Treffpunkten wohnortnah zu-
sammen. Hier wird Hilfe beim Umgang mit der Erkrankung im Alltag vermittelt und das Gefuhl,
mit der Krankheit zu Hause nicht allein dazustehen. Machen Sie doch einfach mit!

Die aktuellen Termine der Treffpunkte finden Sie auf unserer Homepage

www.kinderrheuma.com

Treffpunkte in Nordrhein-Westfalen Kreis Lippe | Rudiger Winter
Rheinisch- | Petra Nélting ?2|8f25 ?g‘;ggrgﬂ‘&pe
Bergischer | 51467 Bergisch Gladbach l.ee on.k. derth
Kreis Telefon: 02202 2931669 ippe@kinderrheuma.com
rheinisch-bergisch@
kinderrheuma.com Hoch- Beate und Dr. Jirgen Fuhse
Rhein-Erft- | Andrea Herrlein sauerland- | 57392 Schmallenberg
Kreis 50169 Kerpen kreis Telefon: 02972 921757
Telefon: 02273 1260 hochsauerland@
thein-erft@ kinderrheuma.com
kinderrheuma.com Kreis Soest | Manuela Birkenhof
- - 59556 Lippstadt
Koln | d Frank W.
S 0354 Hith Eff Telefon: 02945 201001
Telefon: 02233 63103 soest@kinderrheuma.com
koeln@kinderrheuma.com
Kreis Tina Bongartz
Suadliches | Kristina Alex Diiren 52379 Langerwehe
Miinster- | 48249 Diilmen Treffpunkt | Telefon: 02423 6135
land Telefon: 02594 7830776 Sc“hmerzver— d.ueren@
muensterland-sued starkungs- | kinderrheuma.com
@kinderrheuma.com syndrom
- — Kreis Regina Grund-Hennes
Kreis Gaby Steinigewe
Steinfurt 484;7 Hérsgtel K Kleve/ 47839 Krefeld-Hdls
Telefon: 05454 7759 Krefeld Telefon: 02151 978765
steinfur-t@ kleve-krefeld@
kinderrheurna.com kinderrheuma.com
Markischer | Sandra Diergardt
Kreis und Sabine Kuschel
58840 Plettenberg
Telefon: 02391 52084
maerkischerkreis@
kinderrheuma.com
Kreis Britta Bockmann
Reckling- | 45701 Herten
hausen/ Telefon: 0209 3593789
Gelsen- recklinghausen@
kirchen kinderrheuma.com
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TREFFPUNKTE

Kein Treffpunkt in Ihrer Nahe?
Dann grinden Sie doch einen! Bundesverband

®
Informationen und viel Unterstitzung dabei RINDERRHEUMA ev.

gibt es im Familienburo. -
Kontakt:

Telefon: 02526-3001175

E-Mail: familienbuero@kinderrheuma.com

Treffpunkt in Baden-Wiirttemberg Ml Treffpunkte in Niedersachsen

Nord- Sandra und Norbert Landkreis | Heike und Martin Wermeier
baden Hinckers Osnabriuck | 49504 Lotte
69469 Weinheim Telefon: 05404 3863
Telefon: 0177 6999413 oshabrueck@
nordbaden@ kinderrheuma.com

kinderrheuma.com Landkreis | Christina Germer

Wolfsburg/ | 38446 Wolfsburg

Treffpunkte in Hessen Helmstedt | Telefon: 05363 8102092

Kassel Sabina Klein \Q/Ongfg@
34233 Fuldatal inderrheuma.com

Telefon: 0561 819247
kassel@kinderrheuma.com

Gottingen | Mirja Bohlender
37075 Goéttingen
Telefon: 0551 373218
goettingen@

Nord- Beate Clement-Klutsch |

hessen 59964 Medebach kinderrheuma.com
(Franken- | Telefon: 0160 92379087 Olden- Astrid und Karsten Schider
berg/ nordhessen@ burg/ 27798 Hude

Korbach/ | kinderrheuma.com . | Bremen Telefon: 04408 7825

Bad Arol- . Mobil: 0162 8536402
sen/Bad . oldenburg-bremen@
Wildun- kinderrheuma.com

gen)

Osthessen | Romina Schmidt
(Vogels- 36110 Schlitz
bergkreis, | Telefon: 06653 919655

Treffpunkte in Sachsen

Vogtland- | Sylvie Roch

Hersfeld- | osthessen@ kreis 08261 Schoneck/Vogtland
Roten- kinderrheuma.com Telefon: 01 76 22296344
burg vogtlandkreis@

Fulda;) kinderrheuma.com

Bautzen/ Manja Gruenther
Gorlitz 02694 Malschwitz
Telefon: 035932 39400
bautzen-goerlitz@
kinderrheuma.com

Treffpunkt in Mecklenburg-Vorpommern

Schwerin Antonia Stefer

19059 Schwerin

Telefon: 0152 55345600
schwerin@
kinderrheuma.com
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TREFFPUNKTE

Der Gottinger Treffpunkt war unterwegs

m Sonntag (09.08.2020) trafen sich finf
AFamiIien des Gottinger Treffpunkts bei

Sonnenschein in Worbis (Leinefelde). Das
letzte Treffen war nun coronabedingt schon
sehr lange her. Wir freuten uns daher ganz be-
sonders, dass wir uns nun endlich einmal wie-
dersehen und austauschen wurden.
Unter Einhaltung der Hygiene- und Abstands-
regeln trafen wir uns zu Beginn des Tages am
6,75 Hektar groBen Alternativen Béarenpark
Worbis, um gemeinsam schéne und fréhliche
Stunden miteinander verbringen zu kénnen.
Der Alternative Barenpark entstand 1996
durch die Initiative , Aktion Barenhilfswerk”
und versteht sich als Tier-, Natur- und Arten-
schutzprojekt.
Gemeinsam erkundeten wir das groBe Ge-
lande und konnten uns auf einem Bérenlehr-
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pfad Uber die Lebensweise, aber auch tber die
weltweite schlechte Barenhaltung informie-
ren.

Wir beobachteten in dieser im Eichsfeld lie-
genden Freianlage ganz gespannt die Baren,
Wolfe, Ziegen, Waschbéren, Vogel und Meer-
schweinchen in den verschiedenen Gehegen.
So entstanden viele beriihrende und wunder-
volle Gesprache zwischen den Kleinen und
GroBen.

Ein kleiner Spielplatz lud auch die ganz kleinen
Kinder zum Spielen ein.

Die Zeit verging wie im Flug. Alle Familien
waren guter Dinge und freuten sich nun auf
die sich anschlieBende Weiterfahrt nach Thi-
ringen. Unsere liebe Familie Wasser lud uns
alle zu sich nach Hause zum Grillen ein. Sie
verwdhnten uns an diesem Nachmittag mit le-



ckerem Essen, Getranken und einer Vielzahl
von Spielmoglichkeiten fur die Kinder.

Vielen lieben Dank fir den wunderschénen
Tag, fur die kulinarischen Koéstlichkeiten und
die Herzlichkeit, ihr Lieben!

Ich freue mich schon jetzt auf unser nachstes
Treffen! Bleibt gesund!

Eure Mirja

Der Osterhase trotzt
dem Lockdown

bei uns im Familienblro brachte die so be-
notigte Abwechslung auf den Patienten-
zimmern. Rund um Ostern konnten sich die
Kinder und Jugendlichen ja nur sehr einge-
schrankt im Haus bewegen.
Mariana und Adrienn Sobotta, Mitarbeiterin-
nen der Butlers Filiale in MUnster, hatten sich
die kleinen und groBBen Patienten und Patien-
tinnen der Klinik fur Kinder- und Jugendrheu-
matologie im St. Josef-Stift in Sendenhorst als
Empfénger ihrer verschiedensten Osterartikel
ausgesucht.
Auch das Team der Kinderkrankenpfleger und
Kinderkrankenpflegerinnen wurde gro3ziigig
bedacht und der Dienst am Menschen wurde
ihnen auf diese Weise buchstablich ,,verstt”.
Jutta Weber

E in Anruf von Herrn Sobotta aus Ascheberg

NEUES VON DEN STATIONEN

Abschied von
Schwester Birgit

kannt als Schwester Birgit, die kleinen und

groBen Patienten der Polarstation und
deren Eltern bei ihrem Weg durch den Diag-
nose- und Therapiedschungel wunderbar be-
gleitet.

: J ahrzehntelang hat Birgitta Klaes, besser be-

Ende Juli 2020 trat sie nun ihren wohlverdien-
ten Ruhestand an. Den Verein hat sie als Bei-
ratsmitglied Uber viele Jahre hinweg unter-
stitzt. In liebvoller Erinnerung werden uns
immer die schauspielerischen Beitrdge von ihr
und ihrem Team der CO bei den Vereinsfesten
bleiben.

Corona hat es erschwert, aber nicht unmdég-
lich gemacht, dass Vertreterinnen des Vorstan-
des und des FamilienbUros sich persénlich bei
Schwester Birgit bedanken konnten.

Herzlichen Dank fir die gute Zusammenarbeit

und alles Liebe fir die Zeit als Rentnerin.
Jutta Weber
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NEUES VON DEN STATIONEN

Neue Gesichter auf der Station

Hallo, mein Name ist
Christiane Buhne und
ich bin die neue Stati-
onsleitung der Polar-
station.

Ich bin 47 Jahre alt
und wohne in Sen-
denhorst-Albersloh.
Aus Interesse an dem
St. Josef-Stift und als
gebirtige  Senden-
horsterin habe ich eine Bewerbung an das
Haus geschrieben und bin nun seit April 2020
im St. Josef-Stift tatig.

Die ersten Monate durfte ich mit Schwester
Birgit gemeinsam arbeiten, um eine gute
Ubergabe der Station zu erméglichen.

Nach langjahrigem Arbeiten auf einer Kinder-
intensivstation hat es mich gereizt, nun Kin-
dern und Jugendlichen mit chronischen Er-
krankungen zu helfen und deren Entwicklung
langfristiger zu begleiten und zu erleben.

Da ich zu Beginn der Pandemie-Zeit gestartet
bin, habe ich schon viele schéne Erzahlungen
von verschiedenen Aktivitaten, die sonst
immer gemacht werden, gehért und bin neu-
gierig, selbst etwas mitzuerleben.

Was mir bis jetzt schon besonders gut gefallt,
ist das Arbeiten mit unterschiedlichen Alters-
gruppen und die enge Zusammenarbeit mit
deren Eltern, auBerdem das abwechslungsrei-
che Therapieangebot mit vielen verschiedenen
Teams aus unterschiedlichen Berufsgruppen.
Nach der Arbeit entspanne ich gerne beim Fahr-
radfahren, der Gartenarbeit oder beim Reisen.
Gerne bringe ich z.B. durch die Mitarbeit im
Beirat mich in die Vereinsarbeit mit ein und
freue mich darauf, Euch und Sie alle nach und
nach kennen zu lernen.

Herzliche GriBe

Srre/TLhne Christiane Buhine
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Wie heif3t Du?
Alina Borgmann

Wie alt bist Du?
18 Jahre

L Wo wohnst Du?
Sendenhorst

Seit wann bist Du im St. Josef-Stift?
Seit Anfang August 2020

Was genau machst Du im St. Josef-Stift?
. Auf der Kinderstation (CO) als FSJlerin das

Spielzimmerteam unterstitzen

Wie bist Du zu dieser Stelle gekommen?

Ich habe nach FSJ-Platzen in der Nahe ge-
schaut und da war das St. Josef-Stift eine sehr
gute Moglichkeit. Ich wollte auBerdem gerne
etwas mit Kindern machen und so kam ich auf
die CO.

Was hat Dich gerade an dieser Stelle ge-

reizt?

Das Arbeiten mit den Kindern und hierbei
noch die Besonderheiten einer Kinderstation
in einem Krankenhaus.

Was gefallt Dir besonders gut?

Dass es hier u. a. durch die standig wechseln-
den Kinder sehr abwechslungsreich ist

Wie entspannst Du Dich nach einem an-

strengenden Kliniktag?
Ich spiele gerne Volleyball, mag Sport &
Freunde treffen.

‘' Vielen Dank, Alina.



Wie heif3t Du?
Maja

Wie alt bist Du?
19 Jahre

Wo wohnst Du?
Sendenhorst

Seit wann bist Du im St. Josef-Stift?
Seit August 2020

Was genau machst Du im St. Josef-Stift?
Betreuerin/Erzieherin auf der Rheuma-Station
far Kinder

Was hat Dich gerade an dieser Stelle ge-
reizt?

Die tagliche Arbeit mit Kindern und deren un-
terschiedlichen Charakteren. Die Ubernahme
einer groBen Verantwortung in Bezug auf die
Betreuung verschiedener Kinder.

Was gefallt Dir besonders gut?

Die Moglichkeit Verantwortung tbernehmen
zu dirfen in meinen taglichen Aufgaben. Der
schnelle Vertrauensaufbau, die Offenheit der
Kinder mir gegentber.

Gibt es ein besonderes Erlebnis, das Du
hier schon hattest?

Die Begleitung eines Kindes wahrend der
Punktion.

Wie entspannst Du Dich nach einem an-
strengenden Kliniktag?

Durch Klavier spielen, Musik héren, mit mei-
nem Hund spazieren gehen oder Freunde tref-
fen.

Vielen Dank, Maja.

Vom Ende einer Ara

rige Leitung der Blicherei im St. Josef-Stift
in Sendenhorst, in den wohlverdienten
Ruhestand verabschiedet.

E nde August wurde Frau Harren, langjah-

Da die Patienten verstarkt ihre E-Books von Zu-
hause mit in die Klinik bringen, wurde die BU-
cherei nun leider aufgelost. Viele schone
.Schatze” konnten in den Regalen gefunden

werden. Frau Harren hat die Blcher gegen

eine Spende zu Gunsten des Bundesverbandes
Kinderrheuma e.V. an begeisterte Leser*innen
abgegeben.

: Wir danken Frau Harren fur die gute Zusam-

menarbeit, diese wunderbare Spendenaktion
und wiunschen ihr von Herzen, dass sie mit

. jedem neuen Tag eine bereichernde, span-

nende und vielseitige Seite in ihrem personli-
chen Buch des Lebens aufschlagen wird!
Jutta Weber
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Sprechstu_nde
Spezial

Seit einigen Ausgaben der Familie geLENKig
existiert die Rubrik Sprechstunde, in der es um
besondere Themen rund um das Kinder-
rheuma, chronische Schmerzen und ihre jewei-
lige Behandlung geht. In der aktuellen , Sprech-
stunde Spezial” stellt Arnold lllhardt den neuen
Chefarzt PD Dr. Daniel Windschall und sein
kunftiges Behandlungskonzept vor.

Arnold lllhardt (Al) Es gibt die ,Sprech-
stunde”, die ,Sprechstunde Spezial” und vor
einigen Monaten fand die erste ,Online-
Sprechstunde” statt. Da saf ich zusammen
mit Ihnen — lieber Dr. Windschall — vor der Ka-
mera in lhrem Arztzimmer, um mit lhnen im
Rahmen unseres ersten digitalen Freckenhorst-
Familienwochenendes des Bundesverbands
Kinderrheuma e.V. Uber vorher gesammelte
Fragen der Eltern zu sprechen. Da sich damals
nur eine begrenzte Zahl an Zuhérern und Zu-
schauern zuschalten konnte, werde ich in die-
sem ,Oldschool-Zeitungs-Interview” einige
der Fragen noch einmal wiederholen. Und
diese Gelegenheit mochte ich natirlich nut-
zen, um Sie gebUhrend unseren Lesern vorzu-
stellen. Dazu meine erste Frage: Wie fuhlen
sich die ersten elf Monate als neuer Chefarzt
der Klinik fur Kinder- und Jugendrheumatolo-
gie im St. Josef-Stift Sendenhorst an?

Dr. Daniel Windschall (DW) Ich kann kaum
glauben, dass es schon 11 Monate sind. Die
taglichen Eindriicke und spannenden Erleb-
nisse in und auch auBerhalb der Klinik lassen
die Zeit nur so verrasen. Aber es flhlt sich alles
sehr gut an. Die ersten 11 Monate haben
meine Entscheidung, nach Sendenhorst zu
kommen, mehr als bestatigt. Es herrscht hier
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A 5 i
PD Dr. Daniel Windschall, Chefarzt der Klinik fiir
Kinder- und Jugendrheumatologie im St. Josef-
Stift Sendenhorst

im gesamten Haus ein toller Teamgeist und
das spurt man im taglichen Umgang mit allen
Mitarbeitern. Auch von den Patienten bekom-
men wir hier sehr viel Zuspruch fur die freund-
liche Atmosphére des Hauses. Ein wertschat-
zender und kollegialer Umgang unter den
Mitarbeitern wirkt sich auch sehr positiv auf
die Behandlung der Patienten aus.

(Al) Klaren wir doch mal zu Beginn das erste
groBe Geheimnis. (Ubrigens eine Frage einer
Jugendlichen). Was bedeutet das PD vor lhrem
Doktortitel? Ich wirde ja vorschlagen ,,prima
Doc”!

(DW) PD bedeutet Privatdozent. Privatdozent
ist die Bezeichnung fir einen habilitierten Wis-
senschaftler mit Lehrberechtigung. Einfacher
erklart bedeutet Privatdozent, dass man als
Mediziner wissenschaftlich gearbeitet hat und
an einer Universitat als Lehrer Unterricht fur
Studenten geben darf. So unterrichte ich zum
Beispiel im Fach Kinderheilkunde an der Uni-
versitat Halle-Wittenberg.



(AI) Neulich fragte mich ein junger Patient,
wie man einen neuen Chefarzt findet. Zei-
tungsannonce? Das Prinzip: Ich kenne da je-
manden, der kdme daflr infrage? Ich erklarte
dem Jungen, dass dies ein recht langwieriger
und wohlUberlegter Prozess fir eine Klinik ist.
Was haben Sie damals gedacht, als Sie von der
Maoglichkeit horten, die Chefarztstelle in Sen-
denhorst zu Gbernehmen?

(DW) Ich kenne Sendenhorst und das St.
Josef-Stift seit dem Jahr 201 1. Damals war ich
hier als Tutor zu einem Ultraschallkurs von
meinem Vorganger Gerd Ganser eingeladen
worden. Die freundliche Atmosphare der Kli-
nik, die fantastischen Behandlungsmaglichkei-
ten fur Kinder mit Rheuma und der tolle Team-
geist hatten mich schon damals begeistert. Als
sich die Méglichkeit fiir die Ubernahme der
Stelle meines Vorgédngers abzeichnete, ahnte
ich schon, dass es hier keinen anderen Weg
als den nach Sendenhorst geben wirde.

(Al) Da ich selbst viele Kontakte zu anderen
Kliniken habe, bekomme ich mit, dass Senden-
horst einen sehr guten Ruf in der deutschen
Kinderrheumaszene hat. Was haben Sie mit
Sendenhorst verbunden, bevor es zu der Chef-
arztfrage kam?

(DW) Sendenhorst ist und war in der kinder-
rheumatologischen Szene immer ein groBer
und bedeutender Name. Als eines der groBten
kinderrheumatologischen Zentren in Deutsch-
land hat Sendenhorst unter der Leitung von
Gerd Ganser Uber viele Jahre entscheidend an
der Therapie und bundesweiten Versorgung
von Kindern und Jugendlichen mit Rheuma
mitgewirkt. Viele diagnostische und therapeu-
tische Standards sind in Sendenhorst unter
Mitarbeit des gesamten Kinderrheuma-Teams
entstanden und entwickelt worden.

(Al) Kénnen Sie fir unsere Leser mal kurz skiz-
zieren, in welchen Kliniken Sie vorher Erfah-
rungen in diesem doch sehr speziellen Bereich
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der kinder- und jugendrheumatologischen Er-
krankungen sammeln konnten?

(DW) Meine ersten kinderrheumatologischen
Erfahrungen sammelte ich als Assistenzarzt
in der Rheumakinderklinik Garmisch-Parten-
kirchen. Diese Tatigkeit hat sich dann ent-
scheidend auf meine weitere arztliche Lauf-
bahn ausgewirkt. Ich wurde nach meiner Ta-
tigkeit in Garmisch Oberarzt in der Kinderkli-
nik Bamberg und leitete hier die Kinderrheu-
maambulanz. Spater als Chefarzt der Kinder-
klinik WeiBenfels bei Leipzig habe ich eine
neue Kinderrheumatologie aufgebaut und
die Kinder-Reha-Klinik in Bad Kosen kinder-
rheumatologisch mitbetreut. Auch den GroB-
teil meiner wissenschaftlichen Arbeit fur die
Habilitation an der Universitat Halle habe ich
im Fachgebiet Kinderrheumatologie absol-
viert.

(Al) Gehen wir einmal ganz weit in Ihrer Vita
zuriick: Was hat damals Ausschlag gegeben,
Medizin zu studieren? Und gab es bei Ihnen
friher auch einen Plan B?

(DW) Medizin stand tatsachlich schon sehr
frah wahrend meiner Jugendzeit auf meiner
Berufswunschliste. Alternativen waren ,,Pilot”
oder ,Regisseur” gewesen. Ausschlaggebend
war dann mein Zivildienst in einer Anasthesie-
abteilung in Nurnberg. Ich finde Medizin und
insbesondere Kinderrheumatologie immer
noch faszinierend. Kein Arbeitstag gleicht dem
anderen und man lernt tdglich tapfere kleine
und groBe Patienten kennen.

(Al) Naturlich interessiert es unsere Leser, was
der neue Chefarzt so macht, wenn er abends
seinen Arztkittel an den Haken hangt. Dass Sie
ein Familienmensch sind, ist bereits in ersten
Vorstellungen durchgesickert. Eine Patientin
hat Sie kirzlich als Tennisspieler verortet, was
vermutlich an den weiBen Turnschuhen liegt,
die Sie immer tragen. Doch wie sieht lhre Frei-
zeit wirklich aus?
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(DW) Bei den Turnschuhen, die ich ganz gerne
bei der Arbeit trage, lasse ich mich von mei-
nen Kindern beraten. Aber tatsdchlich ver-
bringe ich meine Freizeit sehr gerne mit mei-
ner Familie und manchmal auch auf dem Ten-
nisplatz. Hier in Munster jogge ich auch sehr
gerne um den Aasee. Daneben interessiere ich
mich fir moderne Kunst, skandinavische Kri-
mis, Jazz- und Soulmusik.

(AlI) Den Schwerpunkt unserer Klinik far Kin-
der- und Jugendrheumatologie bilden natdr-
lich junge Patienten mit rheumatologischen
Erkrankungen, vor allem Gelenkerkrankun-
gen, aber auch Kinder und Jugendliche mit
einer chronischen Schmerzstérung. Gibt es
neue Patientenkollektive, die Sie anvisieren?
Zeigt sich ein weiterer oder auch anderer Be-
darf, was Erkrankungen in diesem Bereich an-
betrifft?

(DW) Unser Schwerpunkt wird weiterhin die
umfassende Versorgung von Kindern und Ju-
gendlichen mit rheumatischen Erkrankungen
aus dem gesamten Bundesgebiet sein. Inner-
halb der Kinderrheumatologie werden wir uns
an der Weiterentwicklung der Diagnostik und
Therapie in eigenen und multizentrischen Stu-
dien beteiligen. Sendenhorst wird weiterhin
eines der wenigen Kinderrheumazentren blei-
ben, welches den Patienten modernste Diag-
nostik und Therapie, daneben aber auch eine
multimodale Versorgung mit Ergotherapie,
Physiotherapie, psychologischer Betreuung,
Schulung, Selbsthilfe und Hilfsmittelversor-
gung bieten kann. Innerhalb der rheumati-
schen Erkrankungen wollen wir in Zukunft ein
besonderes Angebot fur Kinder und Jugendli-
che mit Kollagenosen und Autoinflammati-
onserkrankungen (periodische Fiebersyn-
drome) in Form von Spezialsprechstunden an-
bieten.

Fir Kinder und Jugendliche mit chronischen
Schmerzen am Bewegungsapparat wird es
Anfang néchsten Jahres ein neues Therapie-
konzept und zusatzlich auch ein neues Uber-
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gangskonzept fur Jugendliche in Zusammen-
arbeit mit der Schmerzklinik geben.

(Al) Bei Ihrem Antritt haben Sie gleich ein
Thema in den Fokus gertickt, das fast schon
als eine Art Paradigmenwechsel bezeichnet
werden muss. Jahrzehntelang galt der Sport
in der Rheumatologie nicht unbedingt als the-
rapeutische Option. Ich erinnere mich an viele
Kinder, die Uber ihr ,Sportverbot” sehr traurig
waren. Jetzt heiit es und das wurde gut mit
Studien belegt: Sport ist auch fur Menschen
mit Rheuma sehr wichtig. Wie kommt es zu
dieser Verdnderung der Sichtweise und was
konnte das fur die Behandlung unserer jungen
Patienten bedeuten?

(DW) Sport gehort inzwischen nicht nur zu
den Hobbys, die ein Kind mit Rheuma nach
Abklingen der Gelenkentziindung wieder auf-
nehmen darf, sondern ist mittlerweile ein
wichtiger Therapiebaustein in der Behandlung
einer Gelenkentziindung. Es hat sich in den
letzten Jahren gezeigt, dass eine sportliche Be-
lastung fur ein entziindetes Gelenk sogar
einen antientztndlichen Effekt haben kann.
Daneben sind die Mobilisation und das Trai-
ning der angrenzenden Muskulatur fir den
Therapieerfolg entscheidend. Wichtig ist die
Wahl und Dauer der geeigneten Sportart je
nach Schwere und Lokalisation der Gelenkent-
zindung. Flr unsere jungen Patienten bedeu-
tet das im Gegensatz zu friher, dass sie viel
schneller wieder am Schulsport oder Freizeit-
sport teilnehmen kénnen.

(Al) Vermutlich werden Sie sich nicht haben
trdumen lassen, dass mit |hrer Amtstber-
nahme gleich ein ganz besonderes Problem
geldst werden musste. Ich rede von der Co-
rona-Pandemie, die nattrlich auch in unserer
Klinik fur zahlreiche Verdnderungen sorgte.
Koénnen Sie kurz darstellen, was fur Auswir-
kungen dies auf den stationdren Aufenthalt
der Patienten hatte?



(DW) Die Corona-Pandemie hat unsere Klinik
mit unserem besonderen Patientenkollektiv
vor groBe Herausforderungen gestellt. Zum
einen behandeln wir im St. Josef-Stift sehr
viele Patienten mit Medikamenten, die einen
Einfluss auf das Immunsystem und die kérper-
eigene Abwehr haben. Zum anderen benéti-
gen zahlreiche unserer Patienten eine umfas-
sende stationdre Therapie bei einem akuten
Entziindungsgeschehen in den Gelenken oder
im Korper. Das St. Josef-Stift hat sich mit die-
ser Thematik sehr frih und intensiv befasst
und ein umfassendes Hygienekonzept erarbei-
tet, welches die notwendige stationare Thera-
pie in der Klinik in einer sehr sicheren Umge-
bung zulésst. Fir unsere Kinder und Jugendli-
chen ergeben sich hierdurch vor allem Veran-
derungen bei den Gruppentherapien oder den
Besuchen von Familienangehorigen. Einige
sehr beliebte Aktivitdten im Spielzimmer oder
im Aufenthaltsraum mussen leider vorlberge-
hend entfallen. Das Essen wird im Patienten-
zimmer und nicht zusammen mit den anderen
Kindern eingenommen. Bei Ankunft in der Kli-
nik finden ein Screening sowie ein Corona-Ab-
strich statt. Insgesamt kann man unseren Pa-
tienten und den Eltern fir die Mitarbeit an der
Einhaltung der Hygieneregeln nur ein Lob aus-
sprechen. Die letzten Monate haben gezeigt,
dass unser Hygienekonzept hervorragend
funktioniert hat.

(Al) Wahrend der besonders schwierigen
Phase erreichten uns in Sendenhorst - und so
auch mich - viele besorgte Anfragen von Pa-
tienten und Eltern. Glucklicherweise erhielten
wir auch regelmaBige wissenschaftliche Er-
gebnisse und Empfehlungen aus zahlreichen
Studien, federfihrend aus der Charité in Ber-
lin. Lassen sich diese kurz und knapp zusam-
menfassen?

(DW) Rheumamedikamente sollten bei den
Kindern und Jugendlichen nicht aus Angst vor
Corona abgesetzt werden. Insbesondere kdén-
nen Basismedikamente wie Methotrexat oder
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Biologika wie z. B. TNF-alpha-Hemmer weiter-
hin eingenommen werden. Die Medikamente
sind wichtig fir die Behandlung der rheuma-
tischen Grunderkrankung und sollten nur bei
Symptomen einer Corona-Infektion nach vor-
heriger Absprache mit dem Kinderrheumato-
logen pausiert werden. Aktuelle Empfehlun-
gen gibt es hierzu auf der Seite der Gesell-
schaft fur Kinder- und Jugendrheumatologie
(www.gkjr.de). Die bisherigen Erfahrungen
von Kindern mit Rheuma und positivem Co-
rona-Test, die vom Deutschen Rheumafor-
schungszentrum in Berlin gesammelt werden,
bestatigen dieses Vorgehen.

(Al) Lassen sich bestimmte Kriterien benen-
nen, die das Risiko einer Infektion negativ be-
einflussen kénnen?

(DW) Unter einer hochdosierten Cortison-The-
rapie, die bei bestimmten rheumatischen Er-
krankungen notwendig ist, besteht ein erhoh-
tes Infektionsrisiko. Hierbei sollte man sich mit
dem Kinderrheumatologen genau abspre-
chen, wie lange das Kind z. B. nicht zur Schule
gehen sollte.

(Al) Verlassen wir einmal das leidige, aber
wichtige Thema Corona. Sie stehen fur eine
ganz neue Generation von Kinder- und Ju-
gendrheumatologen. Und das bedeutet auch,
dass es Neuerungen in der Behandlung und
hier vor allem in der medikamentdsen Be-
handlung geben wird. Wie kdnnten solche
Verdnderungen aussehen?

(DW) In Zukunft werden sich, ahnlich wie in
der internistischen Rheumatologie (,Erwach-
senen-Rheumatologie”), fur bestimmte rheu-
matische Krankheitsbilder bei Kindern abge-
stimmte Therapieprotokolle etablieren. Das
bedeutet, dass alle Kinder in Deutschland mit
dem moglichst effektivsten Behandlungsplan
behandelt werden sollen. Aktuell werden sol-
che Therapieprotokolle abgestimmt und ver-
glichen. Auch unsere Klinik hat sich in die Er-
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arbeitung solcher Protokolle eingebracht. Da-
neben entwickeln sich aber auch neue Medi-
kamente, die aktuell bei Kindern mit Rheuma
erprobt werden. In Zukunft werden wir ein
wesentlich gréBeres Repertoire an Medika-
menten fur die Behandlung unserer Patienten
haben. An der Notwendigkeit einer umfassen-
den Versorgung mit zusatzlich lokalen Gelenk-
punktionen, Physiotherapie, physikalischen
Therapie, Schulung, Ergotherapie, psychologi-
schen Betreuung, Hilfsmitteln und Selbsthilfe
wird sich aber auch in Zukunft nichts andern.
Ganz im Gegenteil wird sich zunehmend zei-
gen, dass Kinder mit Rheuma nicht nur medi-
kamentds betreut werden sollten.

(Al) Apropos Medikamente: Auch medizini-
sche Laien bekommen mit, dass es immer
mehr Medikamente mit zum Teil unaussprech-
lichen Namen auf dem Markt gibt, die in der
.Erwachsenenrheumatologie” eingesetzt wer-
den. Wie entscheidet sich eigentlich, wann
solche Medikamente auch im Kinderbereich
ihren Einsatz finden?

(DW) Viele Rheumamedikamente, die bei Er-
wachsenen eine gute Wirkung gezeigt haben,
werden auch fur die Behandlung von Rheuma
im Kindesalter Gberpruft. Doch erst nach aus-
reichender Erprobung bei Kindern und Ju-
gendlichen, d.h. nach einer Zulassungsstudie,
werden die Medikamente dann auch fir Kin-
der und Jugendliche von der europaischen
Arzneimittel-Agentur (EMA) zugelassen.

(Al) Diese Frage wurde von Eltern, aber vor
allem auch von jungen Patienten in der Vor-
bereitung der ,Online-Sprechstunde” gestellt:
Ist MTX irgendwann GberflUssig?

(DW) Aktuell ist MTX das wichtigste Basisme-
dikament fur Kinder und Jugendliche mit einer
rheumatischen Gelenkentziindung. Nach mei-
ner Einschatzung wird sich daran auch in den
nachsten 10 Jahren trotz der Entwicklung
neuerer Medikamente nichts andern.
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(AI) Als Ihr Name als Nachfolger von Dr. Gan-
ser durchsickerte, wurde immer wieder auf
Ihre Expertise in der Gelenksonographie hin-
gewiesen und stolz haben Sie mir vor einiger
Zeit die Neuanschaffung im Untersuchungs-
raum gezeigt: Eine echte , Luxuslimousine”
von Ultraschallgerat. Gibt es, was die Diagnos-
tik anbetrifft, noch neue Bereiche, die in die
Kinder- und Jugendrheumatologie Einzug hal-
ten? Sind die Moglichkeiten noch nicht aus-
geschopft?

(DW) Die Ultraschalltechnik hat sich in den
letzten 10 Jahren noch einmal enorm entwi-
ckelt und verbessert, was zu einer wesentlich
besseren und genaueren Diagnostik von Ge-
lenk- und Sehnenentziindungen gefihrt hat.
Auch im Bereich der MRT-Diagnostik sieht
man stetige Verbesserungen, kirzere Untersu-
chungszeiten und eine bessere Bildauflosung.
Mittlerweile gibt es auch einige vielverspre-
chende Blutwerte, sogenannte Biomarker, die
als Entziindungszeichen fir bestimmte rheu-



matische Erkrankungen herangezogen wer-
den koénnen. Auch hier sieht man noch ein

deutliches Entwicklungspotenzial. Im Bereich
der Autoinflammationserkrankungen (periodi-
sche Fiebersyndrome) spielt inzwischen die ge-
netische Diagnostik eine groBe Rolle. Uber
Gentestung kénnen besondere und seltene
rheumatische Krankheitsbilder diagnostiziert
werden. Auch hier werden sich in den néchs-
ten Jahren noch weitere Entwicklungen erge-
ben.

(Al) Ebenfalls recht neu fur Sie ist sicherlich
die Zusammenarbeit mit einer Selbsthilfe-Or-
ganisation, die unmittelbar in der Klinik ange-
siedelt ist. Gemeint ist nattrlich der Bundes-
verband Kinderrheuma e.V. Eine bange Frage
mancher Eltern der Organisation war: Ist ,der
Neue” eher so ein Forscher oder hat der auch
ein Ohr fir die Belange der Eltern? Die Ant-
wort musste lauten: Nicht ,oder”, sondern
L.und”. Aber was ist Ihnen wichtig, was den
Bundesverband anbetrifft?
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(DW) Der Bundesverband Kinderrheuma e.V.
als Selbsthilfe-Organisation starkt den kinder-
rheumatologischen Standort Sendenhorst
ganz erheblich. Erst hierdurch wird das Ver-
sorgungsangebot fir Kinder und Jugendliche
mit Rheuma und deren Angehorigen in Sen-
denhorst komplett. Eine so starke Selbsthilfe-
Organisation im eigenen Haus zur Unterstut-
zung zu haben, ist sicherlich fr viele medizi-
nische Einrichtungen ein Herzenswunsch.
Selbsthilfe war fur mich immer ein sehr wich-
tiger Therapiebaustein in der Behandlung und
Versorgung meiner Patienten. In Bamberg und
auch in WeiBenfels hatte ich sehr eng mit den
Elternkreisen der Rheumaliga Bayern und
Sachsen-Anhalt zusammengearbeitet. Der
Bundesverband Kinderrheuma e.V. hat in den
letzten 30 Jahren eine groBartige Arbeit zur
Unterstltzung von Patienten geleistet. Bereits
in den letzten Jahren war ich begeistert von
den umfangreichen Informationsbroschuren,
-blchern und -filmen, die der Bundesverband
erarbeitet hat. Ich freue mich sehr auf die wei-
tere Zusammenarbeit und hoffe sehr, dass uns
der Bundesverband immer begleiten wird.

(Al) Eine letzte Frage mit Bitte um kurze Be-
antwortung: Sie haben zuletzt in Leipzig ge-
lebt und sind recht aktuell nach Munster ge-
zogen. Wie lebt es sich so im Munsterland?

(DW) Ich fthle mich hier im Munsterland &u-
Berst wohl. Im Sommer ist meine Familie nach
Munster nachgerlckt und inzwischen auch
sehr gut angekommen. Den Kindern gefallt die
neue Schule, was mich auch sehr gltcklich
macht. Munster ist eine spannende junge
Stadt und das Mnsterland bietet tolle Még-
lichkeiten fur Fahrradausflige mit anschlieBen-
der Erholung in einem netten Lokal, z.B. in
Telgte in der N&he der lieben Familie lllhardt.

(Al) Ich bedanke mich fur das Interview.
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Bewegtes Spiel

Ein Film, der bewegt.

Vor zwei Jahren entstand ein Film Uber die Chronische Schmerzstérung mit dem Titel ,, Bewegtes
Spiel”. Auf YouTube gibt es inzwischen 4000 Aufrufe, aber auch hier und da Kritik. Eine Be-

standsaufnahme.

uch wenn es etwas anmalBend klingt,
Aaber die Klinik fur Kinder- und Jugend-

rheumatologie sowie der Bundesver-
band Kinderrheuma e.V. sind sehr filmerprobt.
Unzahlige Fernsehsender haben hier schon
ihre Kameras ausgepackt und immer wieder
war man erstaunt, warum man fir drei Minu-
ten Sendezeit zehn Stunden filmen muss. Ir-
gendeinem ,Katastrophensender” mussten
wir sogar mal eine Absage erteilen; dort
winschte man sich publikumswirksame Gru-
selszenen von entstellten Gelenken und trau-
rigen Kindern. Einerseits ist es naturlich mehr
als schlimm, dass ein groBes Publikum exis-
tiert, das genau so etwas auf dem heimischen
Sofa bei Chips und Cola sehen méchte, ande-
rerseits hatte das nicht die Realitat abgebildet.
Das Ziel der Kinder- und Jugendrheumatologie
ist es, eben solche Fehlstellungen und auch die
damit zusammenhangende Traurigkeit bei
Kindern zu vermeiden. Und genauso ist es Ziel,
den Patienten mit chronischen Schmerzen —
der zweiten groBen Patientengruppe der Kli-
nik — ein moglichst beschwerdefreies Leben zu
ermdglichen.

Neben Fernsehsendern wurden wir aber auch
schon haufig selbst aktiv. Ganz friher — als die
Zeit es noch zulieB3 - begleitete ich haufig Kin-
der mit der Videokamera, um der heimischen
Schulklasse zu zeigen, was bei einem Kranken-
hausaufenthalt alles so passiert. Der Film
LJuppi” zur Vorbereitung auf Punktionen lauft
heute noch Uber die Bildschirme in der Klinik.
Auch der Film ,,Rheuma — Was is n das” in Ko-
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operation mit einem MUnsteraner Filmteam
wurde viele hundertmal in den Schulklassen
und Familien betroffener Kinder mit einer
rheumatologischen Erkrankung geschaut. Als
letzte Produktion mit bewegten und auch be-
wegenden Bildern entstand vor zwei Jahren
der Film ,Bewegtes Spiel”, in dem die Prota-
gonistin Anna bei ihrem Krankenhausaufent-
halt, aber auch in ihrem heimischen Umfeld
gefilmt wurde. Anna leidet an einer Chroni-
schen Schmerzstérung. Inzwischen muss man
schon eher von der Vergangenheitsform ,,litt”
sprechen, denn nach meinem letzten Email-
kontakt mit der inzwischen 21jéhrigen Haupt-
darstellerin ist sie so gut wie beschwerdefrei.
Doch dazu spéter.

Solche Filmproduktionen sind in ihrer Planung
und Umsetzung mehr als zeit- und kosteninten-
siv. Dennoch war es dem Bundesverband Kin-
derrheuma e.V. und hier federfiihrend Kathrin

Anna bei der Diagnostik



Anna bei der Bewegungstherapie ,, Fit & Fun”

Wersing wichtig, einen solchen Film zu verof-
fentlichen. Warum der Aufwand? Der Film
sollte helfen, die Offentlichkeit und damit
auch Patienten selbst, Eltern, Lehrer, aber auch
andere Arzte und Therapeuten (ber die Chro-
nische Schmerzstérung zu informieren. Ob-
schon es schon lange eine Leitlinie gibt, die Di-
agnostik, Benennung oder Behandlungswege
fur chronische Schmerzen im Kinder- und Ju-
gendalter vorgibt, existieren selbst bei Arzten
immer noch zahlreiche Legenden, die das
Leben der Betroffenen nur unnétig erschwe-
ren. So ist die Aussage, eine Chronische
Schmerzstérung sei psychisch, nicht nur un-
sinnig, sondern erweckt bei den jungen Men-
schen den falschen Eindruck, nicht richtig zu
sein oder sich die Schmerzen nur einzubilden.

Als die Filmidee gereift war, wurde im Team
Uberlegt, wer als Darstellerin infrage komme.
Die Wabhl fiel recht schnell auf Anna und schon

nach kurzer Zeit erhielt ich eine Antwort von
ihr: ,Naturlich bin ich gerne bereit, um Uber
SVS zu informieren! Ich freue mich total, dass
ihr da auch direkt an mich gedacht habt. Ich
finde die Idee echt sehr spannend und wirde
mich riesig freuen, ein Teil davon zu sein!” Wie
man im Film gut erkennen kann, ist Anna —
damals 18 — nicht nur eine sehr sympathische
junge Frau, sondern auch in ihrer ganzen Art
sehr naturlich und unverfélscht. Dass wir uns
Anna ausgesucht haben, hatte aber auch
noch einen anderen Grund. Patienten berich-
ten immer wieder bzw. berichten immer noch,
dass behandelnde Arzte chronische Schmer-
zen mit der Passivitat von Jugendlichen in Ver-
bindung bringen. Es war uns ein groBes Ver-
gnuigen, diesem Vorurteil Paroli zu bieten,
denn Anna spielte zum Zeitpunkt ihres ersten
Aufenthalts FuBball in der Frauen-Bundesliga.
Und genau darin haben sich viele Patienten
nach dem Film wiedergefunden. Ich bekam
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unzahlige Rluckmeldungen, dass Vviele
Schmerzpatienten Parallelen zu sich sahen,
denn oftmals ist hoher Leistungsdruck und
hier auch sportlicher Leistungsdruck mitver-
antwortlich fir die Entstehung von Spannun-
gen und damit Schmerzen im Koérper. Eine
Schmerzpatientin schrieb mir in einer Email:
,Der Film hat mir total Mut gemacht, nicht
aufzugeben. Bei mir ist es dhnlich wie bei
Anna. Mir ist klar geworden, dass Vermeidung
der falsche Weg ist bzw. war. Ich werde jetzt
wieder mehr Gas geben.”

1
Schmerzen

Psychisches |
finden

Der Schmerz-Teufelskreis

Fur die Filmproduktion gab es kein groBartiges
Drehbuch. Das Filmteam VOMHORENSEHEN
aus Bremen war begeistert, da die Aufnahmen
trotzdem in einem Rutsch gedreht werden
konnten. Der Grund fir den unkomplizierten
Dreh: Eben Annas Naturlichkeit, aber auch
ihre Familie redete im Film in spontaner und
somit nicht eingetbter Weise. Hier setzte die
erste Kritik der Zuschauer an: Der Film sei ge-
schont und auBerdem eine Art Imagefilm der
Klinik St. Josef-Stift Sendenhorst. Hier muss ei-
niges geradegestellt werden: Wie schon er-
wahnt wurde der Film einzig und allein vom
Bundesverband Kinderrheuma e.V. organisiert
und Uber ein Forderungsprojekt der BKK finan-
ziell geférdert. Die Klinik stand uns naturlich
ideell zur vollen Verfligung, so dass Uberall ge-
filmt werden durfte und dafir auch schon mal
der Therapieplan der Mitpatienten durchei-
nandergeriet. Dass die Eltern, aber auch Anna
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selbst sehr begeistert von der Klinik sprechen,
gehorte somit nicht zum (nicht-existierenden)
Drehbuch, sondern es handelt sich schlicht
und ergreifend um die feste Meinung der Pro-
tagonisten. Da dieser Film allein schon aus
Kostengriinden nicht mit Schauspielern be-
setzt werden konnte, beziehen sich die Szenen
natdrlich auf die reale Umgebung der Senden-
horster Klinik und eben auf die dort gemach-
ten Erfahrungen. Ein Imagefilm verschont,
doch ,Bewegtes Spiel” ist kein Imagefilm, son-
dern gibt die Realitat wieder und der Uberwie-
gende Teil der hier behandelten Patienten ist
nun einmal hochzufrieden mit der Behand-
lung und der Atmosphare in der Klinik.

Ein Kritiker meinte gar, dass eine derart positiv
gestimmte Familie, die in jeder Weise hinter
ihrer erkrankten Tochter steht, nicht der Reali-
tat entsprache. Unsere Erfahrung ist eine an-
dere: Viele Eltern kimmern sich sehr riihrend
um ihre von Schmerzen geplagten Kinder. Na-
tlrlich gibt es auch Problemfamilien oder Pa-
tienten, die ausgepragte Probleme z.B. in der
Schule mitbringen, doch stellt sich hier die
Frage:

a) Sollte man sich auf das Niveau von Reality-
shows begeben und das Elend von Menschen
vermarkten und

b) welche zerstrittene Familie wiirde sich be-
reit erklaren, ihre Problematik filmen zu las-
sen? Zudem existiert auch hier ein eklatanter

Anna auf dem Sportplatz



Anna bei der Elektrotherapie...

Denkfehler: Eine Chronische Schmerzstérung
hat nichts mit einer Problemfamilie zu tun.

In dem Film selbst gibt es eine weitere Szene,
die Kritiker gerne herauspiken, um sich Gber
.Bewegtes Spiel” zu echauffieren (Negative
Kritik scheint ein Volkssport zu sein!). In dieser
Szene duBern sich die Eltern in einem Inter-
view dahingehend, SVS (Schmerzverstar-
kungssyndrom) sei so eine Art Rheuma, nur
ohne Entziindung. Eine solche Umschreibung
wird Ubrigens von vielen Patienten, auch im
Erwachsenenbereich gebraucht, da so fur den
Zuhorer besser die Dauerhaftigkeit der
Schmerzen klar wird. Es ist ja auch kein Zufall,
dass das Chronische Schmerzsyndrom haufig
in rheumaaffinen Kliniken behandelt wird. Ich
zitiere der Einfachheit halber mal aus Wikipe-
dia: ,Mit Rheuma (altgriechisch  u rheuma,
deutsch ,Strémung’, ,Fluss’, ,FlieBen’) oder
Rheumatismus, auch rheumatische Erkran-
kung, werden Beschwerden am Stltz- und Be-
wegungsapparat mit flieBenden, reiBenden
und ziehenden Schmerzen bezeichnet, die oft
mit funktioneller Einschrédnkung einherge-
hen.” Diese Definition beinhaltet noch keinen
Entzindungscharakter und wirde durchaus
auch auf eine chronische Schmerzstérung zu-
treffen. Annas Eltern waren aufgrund von
Schulungen, die sie beim Aufenthalt ihrer
Tochter besucht hatten, durchaus informiert,

...und bei der Physiotherapie

dass SVS kein Rheuma ist. Aber es macht die
Aussage verstandlicher, da Menschen eine Er-
krankung besser verstehen, wenn man sich
dazu etwas vorstellen oder Vergleiche heran-
ziehen kann. Und wer genau hingehort hat,
wird mitbekommen haben, dass Annas Mut-
ter sagt, dass sie es oft so erklare, weil es sonst
die Menschen nicht verstehen.

SchlieBlich geriet noch eine Szene ins Kreuz-
feuer der Kritik. Das Filmteam drehte auch in
der Schule von Anna und interviewte hier die
Lehrerin. In einer Szene wird gezeigt, dass
Anna mit einem kurzen Zeichen der Lehrerin
zu verstehen gibt, dass sie grade groBe
Schmerzen habe, worauf ihr signalisiert wird,
dass es o.k. ist, die Klasse zu verlassen. Hier
sehen die ,Mékler” Gefahr in Verzug und ver-
weisen auf die therapeutische Notwendig-
keit, Vermeidungen abzuwenden und statt-
dessen z.B. mit Ablenkungsstrategien oder
anderen MaBnahmen die Schmerzen zu un-
terdricken. Im wirklichen Leben wurde diese
Absprache mit der Lehrerin nie genutzt, aber
im Film sollte damit signalisiert werden, dass
seitens der Schule Verstandnis besteht. Und
genau dieses Verstandnis fuhrt bei vielen Pa-
tienten dazu, einfacher durch die Schulzeit
zu kommen, statt dass dumme Bemerkungen
der Lehrer und Schuler zu weiterem Stress
fuhren.
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Bei vielen Schmerzkonzepten halt sich wacker
das anfangs bereits erwahnte Missverstandnis,
dass chronische Schmerzen vor allem durch zu
viel Schonung und Vermeidung entstehen.
Dass haufig das Gegenteil der Fall ist und die
hier in der Sendenhorster Klinik gestrandeten
Patienten von einem hohen Leistungsdruck
und ein Zuviel in den verschiedenen Lebens-
bereichen berichten, wird gerne ausgeblen-
det. Auch Annas Problem war es u.a., einer-
seits Leistungssport zu betreiben und gleich-
zeitig den Abistress zu bewerkstelligen. Beides
zusammen ist eine groBe Herausforderung fur
viele Menschen und kann neben anderen Fak-
toren krankmachende Wirkung haben. Genau
das wurde auch in dem Film deutlich. Viele Pa-
tienten lernen erst hier, Entspannungsverfah-
ren einzusetzen, sich Auszeiten einzurichten
und ihr Zeitmanagement zu verdndern. Das
auch im Film deutlich werdende Zurtickneh-
men von Leistungsdruck im Therapiekonzept
wurde von anderen Kritikern als ,,Schmuse-
kurs” bezeichnet. Offenbar muissen Menschen
erst in den Rehakliniken fir Herzerkrankungen
lernen, dass unser Korper einen gesunden
Ausgleich zwischen Anforderung und Ruhe
braucht. Je friiher man anféngt, dies in sein
Leben einzubauen, desto mehr kénnen nega-
tive Auswirkungen bereits in jungen Jahren
vermieden werden. Genau das hatte auch
Anna damals eingesehen und ihr Leben um-
gestellt.

Viele unserer aktuellen Patienten haben sich
den Film angeschaut und gaben mehr als po-
sitive Rickmeldungen. Besonders beeindru-
ckend fand ich es, dass Anna fur viele junge
Schmerzpatienten eine Vorbildrolle besitzt.
Noch kurzlich erzahlte mir eine Patientin,
nachdem sie den Film angeschaut hatte, dass
sie dadurch gelernt habe, nicht aufgeben zu
durfen. Solche oder dhnliche Statements hore
ich standig und allein dafur hat sich der Film
schon gelohnt. Und hier existiert der nachste
Denkfehler: Die Patienten, die zu uns kom-
men, haben nicht Schmerzen, weil sie nur im
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Anna, die Jugendgruppe RAY und das Filmteam ,,vom

Bett liegen, sondern sie liegen im Bett, weil sie
Schmerzen haben. ,Bewegtes Spiel” zeigt
aber, dass diese Passivitat die Schmerzen auf
Dauer verschlimmert und Aktivitat gefragt ist.
So, wie es auch Anna in dem Film eindricklich
zeigt.

Ubrigens habe ich vor kurzem noch mit Anna
gemailt. Sie schrieb, dass sie in den sozialen
Medien haufig kontaktiert wird und auch dort
sehr positive Ruckmeldungen bekommt,
manchmal auch um Rat gefragt wird. Vor



horensehen”

allem aber freute mich ihre Rickmeldung:
.Mir geht es im Moment sehr gut. Mit der
Krankheit habe ich nur noch selten Probleme,
meistens beim FuBballspielen oder wenn ich
mir mal wieder zu viele Gedanken mache. Ich
weil3 aber jetzt, was mir gut tut und wie ich
mir selbst helfen kann.” Ins Krankenhaus
musse sie aber deswegen nicht mehr, so ihre
Aussage. Und Anna ist kein Einzelfall. In vielen
Emailkontakten, die ich mit ehemaligen Pa-
tienten noch pflege, erfahre ich von vielen,
wie sie ihre Schmerzen auf ein ertragliches

MaB reduziert oder sehr haufig auch zum Still-
stand gebracht haben. Da es offenbar wissen-
schaftlich nicht von groBem Interesse ist, die
chronischen Schmerzen zu evaluieren, d.h.
Verlaufe nachzuverfolgen etc., erscheint mir
ein solcher Film mit Annas Aussage: ,Man
kann es schaffen, wenn man will” mehr als

wichtig. Arnold llhardt
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TERMINE

Die neuen Termine fur 2021

22. - 23. Januar 2021
Klausurtagung

Bundesverband

HINDERRHEUMA eV.

RegelmaBig einmal im Jahr treffen sich der
komplette Vereinsvorstand sowie die Mitarbei-
terinnen des Familienbiros, um die kommen-
den Termine und Projekte zu besprechen. Aber
auch ein Resiimee des vergangenen Jahres
wird gezogen.

18.- 20. Juni 2021

Familienwochenende in Freckenhorst

Leider mussten wir das Familienwochenende

in diesem Jahr coronabedingt absagen, jedoch
hoffen wir und sind zuversichtlich, dass es in
2021 stattfinden kann. Notieren Sie sich daher
jetzt schon den Termin, denn das Wochen-

ende wird dann sicherlich schnell ausgebucht :
: Adventsbasar im nachsten Jahr. Bei Kuchenduft

sein. Nahere Informationen werden Ende bzw.
Anfang des Jahres im Familienburo erhéltlich
sein.
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17. - 19. September 2021
Schwimmwesten-Wochenende

© Auszeit Seminar fiir Mitter chronisch kranker

Kinder und Jugendlicher im Vital Hotel Bad
Lippspringe. Nachstes Jahr wird alles anders...
Das bedeutet, dass dieses Seminar eventuell in
seinem Ablauf verandert wird. Lassen Sie sich
Uberraschen!

21. November 2021

 Adventsbasar

: Auch der jshrliche wunderschéne Adventsba-

sar ist in diesem Jahr Corona zum Opfer gefal-
len. Doch wie gesagt, die Hoffnung stirbt zu-
letzt und so freuen wir uns jetzt schon auf den

und Lichterglanz freuen wir uns, all unsere lie-
ben Freunde und Bekannten wiederzusehen.
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die Redaktion der Familie geLENKig:

Adresse: Westtor 7, 48324 Sendenhorst
Telefon: 02526-300-1175

Fax: 02526-300-1179

E-Mail:  familienbuero@kinderrheuma.com

KONTAKT

Bankverbindungen:

Sparkasse Munsterland Ost

BIC:  WELADED1MST

IBAN: DE55 4005 0150 0070 0999 99

Volksbank Munsterland Nord eG
BIC: GENODEM1IBB
IBAN: DE40 4036 1906 8608 2333 00

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

Der Bundesverband Kinderrheuma e.V. ist als mildtatig anerkannt vom Finanzamt Beckum,
Steuer Nr. 304/5853/0475 vom 29.11.2018

Impressum

Familie geLENKig ist eine Zeitschrift des Bundesverbandes
Kinderrheuma e.V.

Leitende Redaktion:

Marion lllhardt (Verwaltungsangestellte)

Arnold llthardt (Dipl.-Psychologe)

Gaby Steinigeweg (Projektkoordinatorin)

Jutta Weber (Dipl.-Sozialpadagogin)

Kathrin Wersing (Dipl.-Sozialarbeiterin)

Judith Seebroker und Phyllis Piech (Erzieherinnen)
sowie wechselnde Autoren

Verantwortlich fir die Beitrdge sind die einzelnen Autoren.
Mit Namen gekennzeichnete Artikel und Leserbriefe geben
nicht unbedingt die Ansicht der Redaktion wieder.

Die erstellten Inhalte und Fotos auf diesen Seiten unterlie-
gen dem deutschen Urheberrecht. Die Vervielfaltigung, Be-
arbeitung, Verbreitung und jede Art der Verwertung bediir-
fen der schriftlichen Zustimmung des jeweiligen Autors
bzw. des Bundesverbandes Kinderrheuma e.V. Downloads
und Kopien dieser Seite sind nur fir den privaten, nicht
kommerziellen Gebrauch gestattet.

Erscheinungsweise: 2 x im Jahr
Auflage: 1.000

55



©Fotolia.com/lily

Liebe Leserinnen und Leser unserer Zeitschrift Familie geLENKig!

Dieses Jahr 2020 war anders als wir es uns alle in der Silvesternacht 2020 vorgestellt
haben! Wir mussten durch Corona auf vieles verzichten und was uns am meisten
traf, auch auf die privaten Kontakte und vor allem die mit der Familie!

Wir winschen lhnen daher, dass Sie trotz der Einschrankungen ein besinnliches
Weihnachtsfest feiern kénnen, viel Kraft fur die kommende Zeit und die tiefe
Zuversicht auf ein gutes Jahr 2021!

Wir mochten uns bei Ihnen fir Ihre Unterstitzung und Verbundenheit herzlich
bedanken und hoffen, dass Sie uns auch weiterhin beistehen werden!

Bleiben Sie gesund!

S. @ﬂ‘ﬂf onctf

Alexander Penner Sandra Diergardt
1. Vorsitzender 2. Vorsitzende
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