Marz 2020

[ |
Zeitschrift des Bundesverbandes Kinderrheuma e.V. g

Verein: Neue Gesichter im Vorstand

Riickblick: Adventsbasar

Treffpunkte: Neues von den Treffpunkten

Sprechstunde:  “Sprechstunde Spezial": Abschieds-Interview mit Dr. Gerd Ganser
RAY: Was kann Selbsthilfe — und was ist das eigentlich?

Station: Neuer Chefarzt PD Dr. Daniel Windschall

www.kinderrheuma.com



Ansprechpartner mit Herz,
Verstandnis und Kompetenz

www.kinderrheuma.com

Die chronische Erkrankung eines Kindes fiihrt oftmals zu einer Veranderung des alltdglichen Lebens
in der gesamten Familie. Seit der Griindung im Mai 1990 steht der Verein betroffenen Familien 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 unterstiitzt unsere
Arbeit. In unserer Selbsthilfegruppe treffen Sie mit Menschen zusammen, mit denen Sie offen liber
Gefiihle, Hoffnungen und Angste reden konnen, aber auch gemeinsam SpaB und Erholung bei un-
seren Fortbildungs- und Familienangeboten erleben.

Aufgaben und Ziele des Vereins auf einem Blick:

@ Aufklirung der Offentlichkeit iiber @ Projekte fiir betroffene Kinder und
Rheuma und Schmerzverstarkungs- Jugendliche zur Integration in
syndrome bei Kindern Schule und Beruf

@ Sicherstellung und Verbesserung @ Einrichtung und Koordination
der Versorgungssituation von ortsnahen Treffpunkten
Ansprechpartner fiir betroffene @ Psychologische und sozial-
Familien padagogische Unterstiitzung

@ Forderung der Krankheits- und Begleitung und Unterstiitzung beim
Alltagsbewaltigung Ubergang in die erwachsenenorien-

@ Fortbildung fiir Jugendliche und tierte Versorgung (Transition) fiir
Familien junge Rheumatiker

Der Verein finanziert sich aus Spenden, Fordergeldern und Mitgliedsbeitragen. Die ehrenamtliche
Vorstandsarbeit wird durch zwei Sozialarbeiterinnen, eine Verwaltungskraft und eine Projektkoor-
dinatorin unterstitzt.
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flalle,

bei meinen Spazier-
gangen in der Periphe-
rie meines Wohnortes
mache ich immer mal
wieder Bekanntschaft
mit zunidchst eher unscheinbaren Phdnomenen,
die mich allerdings mehr als unscheinbar ins
Griibeln bringen: Fein eingepackt in schwarzer
Plastikfolie baumeln wahlweise in Strduchern
oder geschickt drapiert in Buchenhecken die
Hinterlassenschaften des vierbeinigen Men-
schenfreundes, auch bekannt als Hund oder
fiir den Hobbylateiner Canis lupus familiaris.
Doch, doch: Ich bin ein groBer Hundefreund und
hatte selbst fast zwei Jahrzehnte einen stets
schwanzwedelnden Mischling an meiner Seite.
Aber wenn ich richtig informiert bin - man mag
mich gerne korrigieren - gehdren die plastinier-
ten Stinkbeutel eigentlich in den Miilleimer und
nicht in die Botanik! Richtig? Nun ja, und das
sind die Momente, in denen ich nachvollziehen
kann, warum man standig im Weltall oder aber
in den Tiefen des digitalen Kosmos nach intelli-
gentem Leben sucht. Oder wie ich neulich ein-
mal las: Wiirde Hirnlosigkeit vor Kopfschmerzen
schiitzen, kdnnten die Aspirin-Produzenten ihre
Laden schlieBen.
Und genau dieser Gedanke drangt sich mir regel-
maBig auf, wenn ich im Bliro meinen Emailac-
count 6ffne. Natiirlich haben unsere Hausadmi-
nistratoren alle méglichen Riegel vorgeschoben,
um mich mit all dem digitalen Mill zu verscho-
nen, aber die ein oder andere tiefer gelegte E-
Mail quetscht sich dann doch immer gerne mal
durch den Filter. Da schreibt mir z.B. Manuel
Franco mit der glaubwiirdigen Adressenendung
@hbo.gob.ec: ,Sie wurden ausgewdhlt, um die
Summe von 2.000.000,00 (zwei Millionen Euro)
in meinem laufenden Wohltatigkeitsprogramm
zu erhalten.” Ubrigens war der gute Manuel
nicht der erste, der mir - so dir nichts, mir nichts
- Geld vermachen wollte. Diesbeziiglich meldete
sich allerdings vor ein paar Wochen bereits ein
arabischer Geldverschenker, dessen Emailadresse

VORWORT

in etwa perotnbvoiukrc hieB. Ein super vertrau-
enserweckender Bursche. Ja, halten die mich fiir
blod?? Sehr liberzeugend war auch die Mail von
Aleksander Adamczyk: ,W tym celu prosz o kon-
takt z osob odpowiedzialn za sprzeda." ,Lie-
ber Aleks, ich darf dich doch so nennen: Meinst
du nicht, dass es durchaus Sinn macht, wenn
man etwas im Internet verkaufen mochte, sich
dann auch in der landesiiblichen Sprache aus-
zudriicken?" Alicja Nowacka dagegen fragt an,
ob ich vorhabe, ,den Bedarf am Arbeitnemern
zu steigern?” Ich habe die Mail mal an unseren
Geschaftsfiihrer weitergeleitet. Klar, Alicja -
gerne, aber mit zwei Fehlern pro Satz werde ich
ihn nicht Gberzeugen konnen. Und dann noch
die Kronung im Postfach des Bundesverbandes:
Der Brief war adressiert an den ,Bundesver-
band Rinderrheuma, auf der WesternstraBBe in
Endenhorst". Herr, schmei Hirn vom Himmel.
Dass aus Manuel, Aleks und Alicja nichts Rich-
tiges geworden ist, weil sie in der Schule nicht
aufgepasst haben und nun versuchen, sinnfreie
Geschafte per Spam zu verschicken, sei ja noch
halbwegs entschuldigt. Blode ist eher der- oder
diejenige, der oder die darauf reinfallt, aber die
Angestellte einer renommierten Institution, die
das mit dem Rinderrheuma verzapft hat, sollte
vielleicht doch noch einmal tief in sich gehen
und ihre ... ach, ich glaube, ich steigere mich da
grade in was rein.

Was ich eigentlich sagen wollte: Sollten einmal
E-Mails aus der Zentrale des Bundesverbandes
Kinderrheuma in |hr oder Euer elektronisches
Postfach trudeln, dann handelt es sich in der Re-
gel um gut gemeinte, liebevoll abgefasste und
liberaus wichtige Nachrichten, die man auf je-
den Fall 6ffnen und - kleiner Tipp - auch lesen
sollte. Ansonsten wiinsche ich allen Lesern einen
wobhlverdienten Friihling ohne Schnee oder an-
dere Uberraschungen.

Ihr/Euer

Aineld Tlhard!
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Neue Gesichter im Vorstand

Hallo, mein Name ist

Dragana Stjepanovic.

Ich bin 31 Jahre alt und

komme aus Dortmund.

Als gelernte PTA arbei-

te ich zurzeit in einer

offentlichen Apotheke

und in meiner Freizeit

lese ich sehr gerne.

Ich bin selber seit mei-

nem fiinften Lebens-

jahr von der Krankheit betroffen und seither
Jtreue” Patientin im Stift.

Uber die Jahre habe ich viel Giber die Arbeit des
Vereins mitbekommen und konnte viel vom Ver-
ein profitieren. Dutzende Ausfllige, Ferienfreizei-
ten, Clown-Visiten & Co. durfte ich miterleben
und genieBen.

Mir ist erst im friihen Erwachsenenalter bewusst
geworden, wie viel der Verein mit seinen Mit-
gliedern meistert und mdglich macht.

Ich bin schon jahrelang Mitglied im Verein und
konnte mit ihm wachsen. Nun sah ich es an der
Zeit, selber aktiv zu werden und wurde im Som-
mer 2019 in den erweiterten Vorstand gewahlt.
Ich bin noch ziemlich neu auf dem Gebiet und
weiB noch gar nicht, was genau meine Aufgaben
sind, aber da ich sehr neugierig bin, schnupper
ich lberall mal rein.

Jedes Mal finde ich es unglaublich, mit wie viel
Herz die Eltern an die Aufgaben herangehen und
lasse mich immer mitreiBen. Ich bin froh, dass
ich nun ein aktives Mitglied des Vereins bin.
Durch meine Mitarbeit mochte ich mich quasi
flir die letzten 30 Jahre bedanken, auch wenn
ich nur einen Bruchteil wiedergeben kann.

Ich hoffe, dass in den nachsten Jahren noch ei-
nige ,alte Hasen" dazu stoBen und den Verein
tatkraftig unterstiitzen.

Ich freue mich auf die kommende Zeit und Auf-
gaben und am allermeisten auf die Jubildums-
feier im Sommer.

Herzlichst, Eure Dragana (aka Gaga)

Klausurtagung in
Freckenhorst 2020

Ende Januar versammelten sich Vorstand und
Ausschuss altbewahrt zur jahrlichen Klau-
surtagung in Freckenhorst. Freitagmittags
starteten wir mit einer Arbeitskette zum Ein-
tliten verschiedener Veranstaltungseinladun-
gen. Mit den vielen fleiBigen Helfern war das
schnell erledigt, sodass wir uns inhaltlichen
Aspekten widmen konnten. In der Klausur-
tagung wurden zum einen zuriickliegende
Veranstaltungen (z.B. der Adventsbasar 2019)
abschlieBend evaluiert, zum anderen aber
auch alle laufenden Projekte des Vereins und
der Stand der Dinge bei anstehenden Veran-
staltungen (z.B. dem 30-jahrigen Vereinsjubi-
laum) einmal besprochen. Wir nutzen diese
im Vergleich zu unseren anderen Sitzungen

JJange Zeit" einmal im Jahr, um alle auf den
laufenden Stand zu bringen. AuBerdem gibt
es hier die Mdglichkeit einmal in Ruhe zu
brainstormen, welche neuen Ideen und Pro-
jekte in die Vereinsarbeit einflieBen kdnnen.



Freitagabend sind wir dann zusammen mit unse-
ren Mitarbeiterinnen, Herrn Lohrke, Herrn Kort-
hals, Herrn lllhardt und Herrn Dr. Ganser essen
gewesen. Bei dieser Gelegenheit wurde Herrn
Dr. Ganser auch das von vielen Vereinsmitglie-
dern mitgestaltete Buch zu seinem Abschied als
Chefarzt liberreicht. Das Buch ist sehr schon ge-

worden und Herr Ganser hat sich dariiber sehr
gefreut. An dieser Stelle noch einmal Danke an
alle, die sich daran beteiligt haben!

Samstagmorgen stand dann das Thema Daten-
schutz auf dem Programm. Unsere externe Da-
tenschutzbeauftragte Frau Gunder hat uns viele
grundsatzliche Dinge mit auf den Weg gegeben
und das Thema entgegen seines sehr trockenen,
langweiligen Rufes alltagsnah und praktisch
prasentiert.

Den Nachmittag nutzten wir zur Besprechung
der restlichen Vereinsprojekte, bevor es dann
nach einem leckeren Stlick Kuchen wieder in
Richtung Heimat ging. Wie immer eine sehr pro-
duktive, aber auch unterhaltsame Zeit!

Ines H.

AKTUELLES

Adventsbasar

Eigentlich hatte ich mir vorgenommen, wenn
meine Kinder erwachsen sind, dass ich die Bas-

telschere aus der Hand legen kann. Das hat auch
bis vor ein paar Jahren prima geklappt, doch
wenn man wie ich im Familienbiiro arbeitet und
jedes Jahr in den wuseligen und spannenden
Adventsbasar-Sog hineingesogen wird, bleibt
einem da keine andere Chance als mitzubas-
teln. Also ich gebe zu, ich bin infiziert. Seit zwei
Jahren bastel, klebe, stecke und male ich, was
das Zeug halt. So ab Oktober ist eine Ecke un-
seres Wohnzimmers belegt mit fertiggestellten
Adventsartikeln, die schon eine weihnachtliche
Atmosphdre verbreiten.

Auch dieses Jahr war unser Adventsbasar ein
Highlight des ganzen Jahres. Unser Lager des
Familienbiiros reichte nicht mehr aus, um all das
wunderbare und duftende Angebot aufzuneh-
men, kurzerhand requirierten wir das Lager der
Schule. Herr Heidenreich, der Rektor der Schule
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fur Kranke, bat hdnderingend: ,Lasst uns we-
nigstens noch etwas Platz fiir unsere Akten!"

Es ist wie immer aufregend, liber den Basar zu
gehen, ich bewundere so gerne die schonen ge-
schmackvollen Adventskrdanze und Gestecke, bei
den Marmeladen greife ich schon mal tiichtig zu
und auch bei den Handarbeiten kaufe ich gerne
das eine oder andere und so habe ich im Hand-
umdrehen zumindest die Nikolausgeschenke fir
die Familie zusammen. Spannend ist es auch,
sich mit den netten Besuchern zu unterhalten,
da wird Uber das ein oder andere Rezept der
Erdbeermarmelade diskutiert, Platzchenrezepte
werden weitergereicht und auch Strickmuster
bewundert.

Dieses Mal hatte ich mich mit einer Dame unter-
halten, die jedes Jahr Kindersocken kauft, doch
jetzt hatten ihre Enkelkinder erst mal ausgesorgt
und nun kdnnten wir das Angebot um Hand-
schuhe erweitern. Schauen wir mal, was wir da
machen konnen!

Wie in den letzten Jahren auch, war der Stand
der ,Rappelkiste” wild umlagert und das Ver-
kaufsteam wieder unschlagbar. Die Familien
konnten gar nicht anders, sie mussten kaufen,
die Argumente von Markus Schier und seiner
Mannschaft waren so liebevoll iiberzeugend,
dass ein Nein gar nicht Uber die Lippen kam
Auch von unserer Cafeteria her zog ein unwi-
derstehlicher Duft durch die Magistrale. Wie im-
mer wurden hier fantastische Gebdckkreationen
verteilt und bei der freundlichen Bedienung, die

immer einen Scherz parat hat, greift man auch
gerne zweimal zu.

Der Erlés des Adventsbasars wird wie immer fiir
unsere vielen Angebote und Projekte genutzt.
Ein herzliches Dankeschon an alle Helfer und
Bastler fiir die tatkraftige Unterstiitzung. Und
ein riesiges Dankeschdon geht an das Team der
.Rappelkiste". Ihr habt wieder unzéhlige Kinder-
augen zum Leuchten gebracht und das schon vor
Weihnachten!



Bitte schon einmal vormerken: Am 22.11.2020
6ffnen sich wieder im St. Josef-Stift in Senden-
horst die Tore zum nichsten Adventsbasar. Und
wer es wirklich nicht abwarten kann, der kann ja
gerne jetzt schon zu seinen Bastelsachen, Strick-
nadeln und Backrezepten greifen und eine To-
Do-Liste erstellen!

Freut Euch, am Adventsbasar werden wir uns
alle wiedersehen.
Marion lllhardt

AKTUELLES









UNSERE PUBLIKATIONEN

Faltblatt ,RAY"
Die Jugendgruppe
RAY stellt sich vor.

Buch

.Schmerz lass nach”
Informationen zu
chronischen Schmer-
zen bei rheumati-

schen Erkrankungen Faltblatt ,Rheuma und
und Schmerzverstir- Schmerzverstarkungs-
kungssyndromen syndrome”

Darstellung, Ziele und
Aufgaben des Verban-
des, Aufklarung tiber
Kinderrheuma

Vereinszeitschrift
.Familie geLENKig"
Zweimal pro Jahr er-
scheinende Zeitschrift
mit Neuigkeiten aus
der Vereinsarbeit

Broschiire
.JUbiLENKig"
Informationen zur
Geschichte des Ver-
eins, tiber aktuelle
Projekte und
Zukunftsvisionen

Faltblatt
Wir sind fiir Sie da!" CD ,Traumwiirts"
Informationen zu den Kindgerechte Anleitung
Selbsthilfe-Regional- zur Entspannung und zu
gruppen Traumreisen

Sprecher: Arnold Illhardt




Buch ,Kinderrheuma
(er)leben - Alltags-
und Krankheitsbe-
waltigung”
Umfassende Infor-
mation zum Krank-
heitsbild und zu
psycho-sozialen As-
pekten
Kinderrheumabuch
.geLENKig"
Kindgerechte In-
formation lber
Rheuma in deut-
scher und engli-
scher Sprache
DVD ,Kinderrheuma -
was'n das?"
Kindgerechter
Aufklarungsfilm mit
den Klinikclowns
DVD ,#RAY-Rheuma-
toid Arthritis's Yours"
Wiinsche und Trdume
junger Menschen mit
Rheuma.

DVD ,Bewegtes Spiel"

Ein Film lber das Leben mit
Informationen zu
chronischen Schmerzen
(Laufzeit ca. 25 Min.)

Booklet zum Film
.Bewegtes Spiel"

mit weiterfiihrenden
Infos liber Krankheit, Be-
handlung und Informa-
tionen fiir Lehrer*innen
zum Einsatz des Films in
der Schule



In den letzten Wochen des alten Jahres 2019 er-
hielten wir noch viele Spenden, die wir fiir unse-
re laufenden Projekte verwenden werden.

Ursula Roggen, Meerbusch, 100 Euro
Margitta Nowak, Delbriick, 100 Euro
Burghard Hoge, Herford, 100 Euro
Sabine Kuschel, Plettenberg, 200 Euro
Monika und Thomas Klose, Achim, 50 Euro
Rita Peiler, 100 Euro
LBT GmbH &t Co. KG, Beckum, 1000 Euro
Hetkamp GmbH EDV-Berat., Borken, 1500 Euro
Christa und Bruno Stark, Kassel, 300 Euro

Elektro Heikes GmbH & Co. KG, Miinster, 600 Euro
Reisedienst Wilhelm Grebe, Lichtenfels, 200 Euro

Walburga und Eckhard Kupfer, Beesten, 50 Euro
Tim Kahmann, Giitersloh, 200 Euro
Rainer Neumann, Jiilich, 470 Euro

Andreas Menge Graviertechnik, Solingen,200 Euro

Kornelia und Karl Gahrken, Herten, 100 Euro
Marlies Linnemann, Alverskirchen, 50 Euro
KTL Kanal- Tief- und

Landschaftsbau GmbH, Rhede, 200 Euro

Gabriele und Swen Wolke, Everswinkel, 2000 Euro

Marco Schlott, Niemetal, 150 Euro
Christoph Beermann, Sprockhdvel, 500 Euro
Petra und Gregor Hével, Siidlohn, 500 Euro

Ulrike und Ulrich Christians, Wuppertal, 350 Euro

Gisela und Detlef Raphael, Dortmund, 1000 Euro
Bettina und Stefan Ott, Oerlinghausen, 100 Euro
Elektro Miiller GmbH, Warstein, 500 Euro
Christa und Manfred Hoppe, Krefeld, 50 Euro
Ingrid Fink-Pfingsten, Havixbeck, 50 Euro
Andreas Pauli, GieBen, 50 Euro

Und das sind unsere Spender aus diesem Jahr:

Kim-Kristin KlaB, Springe, 50 Euro
Britta und Karsten Béckmann, Herten, 120 Euro
Jiirgen Schwarz, Coesfeld, 295 Euro

Ubrigens: Studien iiber das Gliick belegen, dass
das Helfen selbst auch gliicklich macht! Jeder
sollte hierzu seinem Herzen folgen. Wir freu-
en uns Uber jede Spende von lhnen, auch Gber
Spenden, die nicht explizit an einen Zweck/Pro-
jekt gebunden sind.
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Mochten auch Sie anlasslich lhres
Geburtstages, Hochzeit, Jubildaum
etc. unserem Verein etwas spen-
den? Sprechen Sie uns gerne an:
Tel. 02526/ 300 1175

Bitte geben Sie bei Uberweisungen stets Ihren
Namen und lhre Adresse an, damit wir lhnen
eine entsprechende Spendenbescheinigung zu-
senden kénnen. Nur bei Vorlage einer vollstan-
digen Postadresse kdnnen wir eine giiltige Be-
scheinigung erstellen. Die Spendenquittung wird
dann auf den Namen dessen ausgestellt, der die
Uberweisung getitigt hat.

Vielen Dank fiir lhre Unterstiitzung!

Hinweis fiir Mitglieder:

Adress- und Kontodaten-Anderungen

Wir mochten alle Mitglieder freundlich daran
erinnern, falls Sie umziehen oder sich Ihre Bank-
verbindung dndert, uns dies mitzuteilen!
Riickbuchungen und Nachforschungen kosten
uns Geld und Zeit, die wir lieber in kreative Ver-
einsarbeit stecken wiirden. Eine kurze schriftli-
che Mitteilung liber die gednderten Daten ans
Familienbiiro reicht aus. Vielen Dank!



Spielmannszug spendet 500 Euro
an Bundesverband Musiker unter-
stiutzen kranke Kinder

Uber eine Spende in Héhe von 500 Euro freute
sich der Bundesverband Kinderrheuma e.V.. Im
Rahmen der Feier zu seinem 90-jdhrigen Beste-
hen hatte der Spielmannszug Albersloh auf Ge-
schenke verzichtet. Vielmehr hatte Vorsitzender
Sascha Beisemann bei seiner BegriiBungsan-
sprache um eine Spende fiir den Bundesverband
gebeten. ,Der eine oder andere hat uns im Vor-
feld gefragt, was wir uns zum Geburtstag wiin-
schen. Wir wissen, was wir fiir ein Gliick haben,
dass wir so viele gesunde Jugendliche bei uns im
Verein haben. Leider geht es nicht allen Kindern
immer so gut. Fiir uns macht Musik das Leben
leichter.” Aus diesem Grund habe sich der Ver-
ein nichts Spezielles gewiinscht. ,Wir wiirden
gerne das Musikprojekt des Bundesverbandes
Kinderrheuma e.V. unterstiitzen. Wir mdchten
damit den Kindern im St.-Josef Stift mit der
Maglichkeit, sich musikalisch zu betdtigen, den
Aufenthalt im Krankenhaus erleichtern”, hat-
te Beisemann darum gebeten, das aufgestellte
Spendenschwein zu flttern.

Freuten sich gemeinsam iiber die Spende: Eva Behle,
Tanja Buchholz, Nicole PlaBmann, Petra Schiirmann
und Sascha Beisemann (v.li.). Foto und Text: Dirk
Vollenkemper (WN 06.12.2019)
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Mehrmals pro Jahr ermdglicht der Bundesver-
band den Kindern und Jugendlichen, die sich in
stationdrer Behandlung im Stift befinden, an ei-
nem Musikprojekt teilzunehmen. Tomi Basso, der
seit 1986 als Musikpadagoge, Dozent und Musi-
ker tatig ist, leitet das Angebot. Durch die Moti-
vation und den SpaB, den der Umgang mit Mu-
sik und Klang mit sich bringe, kénnten Angste,
Schmerzen und Hemmungen {iberwunden wer-
den. Sascha Beisemann, Tanja Buchholz und Ni-
cole PlaBmann (iberreichten am Dienstagabend
die Spende im Namen der Albersloher Spielleute.
Bei dem Besuch verschafften die Musiker sich
auch einen Einblick in die Arbeit des Vereins im
St.-Josef Stift.

FAGUS-Spielzeug fiir kranke
Kinder

Rheder Firmen spenden {ber 2.600 Euro fiir die
Kinderrheumatologie.

Die kleinen Patienten der Kinderrheumatologie
im St. Josef-Stift in Sendenhorst konnen zu-
kiinftig mit Holzlastwagen, Schiebeautos und
einer Murmelbahn aus Rhede spielen. Die beiden
Rheder Firmen Kraso und Bike-Store, beide unter
Geschaftsfiihrung von Jiirgen Krasemann und
seinen Sohnen Jirgen und Dennis, haben auf
Weihnachtsgeschenke verzichtet. Stattdessen
kauften sie fiir 2.683,50 Euro Fagus-Spielzeug
aus der Werkstatt von Biingern Technik, um sie
dem Bundesverband Kinderrheuma zur Verfii-
gung zu stellen.

.Man denkt bei Rheuma eher an alte Leute, we-
niger an Kinder oder gar Kleinkinder und S&ug-
linge", sagt Seniorchef Jiirgen Krasemann. Erst
durch den Mitarbeiter Matthias Werner, der be-
reits seit seinem neunten Lebensjahr an Rheuma
erkrankt ist, sei die Geschaftsfiihrung auf das
Thema aufmerksam geworden. Daher spendeten
die Rheder bereits im vergangenen Jahr an die
Jugendgruppe des Bundesverbandes Kinderrheu-
ma.



Kraso-Mitarbeiter Matthias Werner iibergibt das
Spielzeug in Sendenhorst an Kathrin Wersing vom
Bundesverband Kinderrheuma (rechts) und Moto-
pading Phyllis Piech Foto: Kraso GmbH, Text: Patrick
Moebs, Bocholter Borkener Volksblatt, Redaktion
Bocholt v. 23.12.19

Mit der Spende in diesem Jahr unterstlitze man
zugleich auch die Biingern Technik als Werkstatt
fiir Menschen mit Behinderung. Das robust ge-
staltete Spielzeug sei in Sendenhorst hochwill-
kommen. Etwa 15.000 Kinder und Jugendliche
sind in Deutschland von Rheuma betroffen. Vie-
le von ihnen landen auf der Rheumastation der
Sendenhorster Klinik. Auch Matthias Werner hat
dort als Kind etliche Wochen verbracht. ,Wir ha-
ben hier Kinder, die nur wenige Monate alt sind,
bis hin zum Kindergarten- und Vorschulalter”,
sagt Motopadin Phyllis Piech. Die seien trotz ih-
rer Erkrankung aktiv und wollten sich bewegen.
Dafiir sei das langlebige Spielzeug aus Rhede
genau richtig.

Spende der Schiitzenbruderschaft

Rechtzeitig zum bevorstehenden Weihnachts-
fest machten sich der Brudermeister Georg
Humpert, der Hauptmann Thomas Senger und
Vorstandsmitglied Harald Kiibler auf den Weg
nach Sendenhorst, um dem Bundesverband Kin-
derrheuma e.V. und dessen neuen Vorsitzenden
Alexander Penner die schon obligatorische

Spende von 500,- Euro aus dem Erlds der 1. Pa-
piersammlung des Jahres zu liberreichen.

Kinder und Jugendliche mit Rheuma und chro-
nischen Schmerzen erleben in der Schule oft
Unverstandnis und Ausgrenzung. Mit einem
.Schulpaten-Projekt” waren im vergangenen
Jahr wieder viele ehrenamtliche junge Men-
schen und Eltern an Schulen unterwegs und ha-
ben Lehrer und Mitschiiler liber die Erkrankung
aufgeklart.

Viele beeindruckende Erfahrungsberichte von
Paten und betroffenen Schiilern zeigen ein-
driicklich, wie hilfreich dieses Projekt ist. Auch
dank unserer Spende konnte dieses Projekt an-
geboten werden.

Foto: vl. Gaby Steinigeweg (Projektkoordinatorin)
Georg Humpert (Brudermeister), Sven Sperling
(Kassenwart), Alexander Penner (1. Vorsitzender),
Harald Kiibler (Schiitzen-Vorstandsmitglied), Tho-
mas Senger (Schiitzen-Hauptmann)

Auch in vielen anderen Projekten hat sich im
vergangenen Jahr viel bewegt. Gemeinsam kon-
nen wir dafiir sorgen, dass kranke Kinder und
Jugendliche bessere Startbedingungen im Le-
ben haben. Auch unser Engagement macht das
moglich! Ein herzlicher Dank fiir die wertvolle
Unterstlitzung wurde den Schiitzen mit auf den
Heimweg gegeben.



Flotte Spende der Turbo-Schnecken

Die Turbo-Schnecken veranstalteten eine erfolg-
reiche Weihnachtstombola fiir den guten Zweck.
Den ganzen Dezember wurden Schnecken-
Stern-Lose verkauft, mit denen man mit etwas
Gliick viele tolle hochwertige Preise gewinnen
konnte. Die Halfte der Spendensumme erhielt
der Treffpunkt Kinderrheuma Markischer Kreis
fuir die Aufklarungs- und Elternarbeit vor Ort.

Herzlichen Dank fiir die tolle Aktion!

Zahngold fiir den guten Zweck

Der Bundesverband Kinderrheuma freut sich
liber eine Zahngoldspende der Zahnarztpra-
xis Sachs aus Sendenhost und Helms aus Rie-
senbeck. Zur Spendeniibergabe war Dr. Martin
Sachs gemeinsam mit seinem Sohn im Familien-
biiro des Vereins zu Gast, wo er sich iiber die Ar-
beit des Bundesverbandes sowie {iber das Thema
.Kinder- und Jugendrheuma" informierte.

.Die Zahngoldspende hat bereits eine jahrelan-
ge Tradition, die die Familie Elberg 1993 in ihrer
Zahnarztpraxis in Sendenhorst begonnen hatte”,
heiBt es im Bericht des Bundesverbandes. Nach
dem Praxiswechsel 2017 fiihrt Martin Sachs die
Tradition nun fort. Das Zahnzentrum Minster-
land sammelt schon seit 2001 mit.

Wir sind in der Praxis immer wieder beeindruckt
davon, dass etwa 95 Prozent unserer Patienten
ihr Zahngold spenden und fast alle den Bundes-
verband Kinderrheuma kennen”, erklarte Martin
Sachs.

Zahngoldspende Dr. Sachs: Vereinsvorsitzender Ale-
xander Penner (li.) und seine Stellvertreterin Sandra
Diegardt freuten sich iiber die Spende, die Dr. Mar-
tin Sachs mit seinem Sohn iiberbrachte. (Foto: Bun-
desverband Kinderrheuma)
Im Jahr 2019 ist so in beiden Praxen die statt-
liche Summe von 10.056,00 Euro zusammen-
gekommen. Das gesammelte Gold wurde an
die Scheideanstalt ,DeguDent" nach Hanau-
Wolfgang geschickt, die den Verein ebenfalls
unterstlitzt hat, indem sie die Halfte der an-
fallenden Arbeitskosten spendete. ,Wir bedan-
ken uns sehr herzlich bei den Teams fiir die
jahrelange Verbundenheit”, freute sich Ver-
einsvorsitzender Alexander Penner. Der Erls
soll in zwei Vereins-projekte flieBen: Bei der
JJreffpunkt-Koordination" geht es um den Auf-
bau und die Begleitung von regionalen Eltern-
selbsthilfegruppen. Beim ,Schulpatenprojekt”
werden selbst betroffene Jugendliche und Eltern
geschult, an Heimatschulen erkrankter Kinder
tber das Krankheitsbild zu informieren und so
zu mehr Akzeptanz und Verstandnis beizutragen.
Kathrin Wersing

Fiir diese Spende bedankt sich die Projektkoordina-
torin des Bundesverbandes Kinderrheuma e V., Gaby
Steinigeweg (3.v.l.), bei Dr. Stephanie Helms (3.v.r.)
und deren Team, dem 50 Mitarbeiter angehéren,
darunter neun Zahnarzte. Das Zahnzentrum Miins-
terland beteiligt sich seit 19 Jahren an dieser Aktion.
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Unsere
Projekte
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Der Bundesverband Kinderrheuma e.V.
hat viele Projekte ins Leben gerufen, die
alle zum Ziel haben, an Rheuma und am
Schmerzverstarkungssyndrom erkrank-
ten Kindern und ihre Familien bei der
Bewaltigung des Alltags mit der Erkran-
kung zu unterstiitzen. Hier gibt es Infor-
matives, Aktuelles und Neues aus unserer
Projektschmiede...

Projekt SchmerzFrei

Von Juni 2018 bis Dezember 2019 lief das Pro-
jekt SchmerzFrei, in dem es darum ging, Infor-
mations- und Aufklarungsmaterialien fiir Kinder
und Jugendliche mit Schmerzverstarkungssyn-
dromen (SVS) zu erstellen. Die Materialien sol-
len vor allem in der Schule zum Einsatz kommen
und dafiir sorgen, dass Betroffene auf mehr Ver-
standnis, Akzeptanz und Unterstiitzung treffen.

Neben dem Film, dem Booklet und dem Schu-
lungsordner konnten im Herbst 2019 auch die
Flyer fir Betroffene und Lehrer fertig gestellt
werden.

Zum einen war Fachpersonal aus der Klinik fiir
Kinder- und Jugendrheumatologie in Senden-
horst aktiv an der Gestaltung der Texte beteiligt.
Zum anderen haben die Mitglieder der Jugend-
gruppe RAY auch kritisch tber den Text geschaut
und ihre Verbesserungsvorschldge und Sichtwei-

sen eingebracht.

Aus dem gesammelten Input erstellte die Pro-
jektkoordinatorin schlieBlich die fertigen Flyer,
suchte passende Fotos dazu aus und gestaltete
das Layout gemeinsam mit den Fachleuten vom
Mediendesign.

Seit November 2019 sind die Flyer verfligbar und
wir erhoffen uns, dass sie fiir viele an SVS er-
krankte Kinder und Jugendliche eine gute Hilfe
bei der eigenen Information, aber auch bei der
Aufkldrung in der Schule sind.

Uber Anmerkungen, Lob und Kritik zu den Fly-
ern freuen wir uns unter:
familienbuero@kinderrheuma.com

Wir danken der Selbsthilfeférderung des BKK
Dachverbandes fiir die freundliche Unterstiit-
zung.

Schulpaten-Projekt
Aisha unterwegs in Dortmund

Aisha hat im Mai 2019 an der Patenschulung
teilgenommen und kurz darauf gab es im No-
vember fiir sie bereits den ersten Einsatz. Hier
berichtet sie von ihren Erfahrungen:



Mein erstes Schulpaten-Kind war Simon* und 9
Jahre alt. Im Vorfeld hatte ich die Familie be-
sucht, damit wir uns kennenlernen und alle Fra-
gen in Ruhe klaren konnten. Ich habe von Seiten
der Schule nur eine Stunde fiir den Schulbesuch
bekommen, aber fiir den Anfang war es, so glau-
be ich, am besten. Ich musste nicht so viel vor-
bereiten und mir nicht so viele Gedanken darii-
ber machen, was alles schiefgehen kann.

Die Lehrerin meinte, sie hat noch nie mit einem
Beamer gearbeitet, kann aber den Hausmeister
fragen und weil ich nur so wenig Zeit hatte,
habe ich beschlossen, alles ohne den Beamer zu
machen, bevor irgendwas schief geht und ich
mega viel Zeit verliere.

Ich habe die Prasentation bunt ausgedruckt und
mitgenommen. Daflir haben die Kinder einen
Stuhlkreis gebildet und das hat perfekt funktio-
niert. Simon sal3 neben mir und hat sich gemel-
det, um fiir ihn wichtige Sachen zu erganzen.
Er hat auBerdem seine Schiene mitgenommen,
die dann alle einmal anprobiert haben, und Bil-
der mitgebracht, die seine Mama in Sendenhorst
gemacht hat.

Die Kinder waren super offen und lieb und am
Ende auch sehr verstdndnisvoll. Sie haben viel
gefragt - von ,Ist das ansteckend?" bis zu lan-
gen, ausfiihrlichen Geschichten, weshalb sie
selbst mal im Krankhaus waren. Am Ende hat
auch die Lehrerin nochmal gefragt, was sie denn
so beachten missten.

Die Zeit hat super ausgereicht, die Klasse war
zufrieden und die Lehrerin meinte auch, dass sie
denkt, dass es alle verstanden haben und dass
die Stunde gut war! Es war echt cool und hat
mir Spal3 gemacht.

Aisha Y.

*Name des Kindes aus Griinden des
Datenschutzes verdandert
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Sarah und Pia unterwegs an der
Realschule Lichtenau

Am 28.09.2019 habe ich (Sarah) zusammen mit
Pia eine Realschule in Lichtenau besucht und
dort im Rahmen des Schulpatenprojekts einen
Vortrag liber Rheuma in einer 6ten Klasse ge-
halten. Fiir mich war es wie ein Sprung ins kalte
Wasser, da es mein erster Vortrag war, aber dank
Pia und dem Schulpatenordner konnte ich mich
sehr gut im Vorfeld darauf vorbereiten. Wir hat-
ten zwei Schulstunden zur Verfligung. Bevor es
aber losging, haben wir uns mit der Lehrerin ge-
troffen, die uns schon sehr mit Freude erwartete.
Als es dann klingelte und es fiir die Schiiler in die
Pause ging, ging es fiir uns in den Klassenraum,
um uns schon mal vorzubereiten. Als die Schiiler
kamen, schauten sie uns etwas verwundert an,
denn sie wussten scheinbar nichts von der Ak-
tion, aber umso neugieriger waren sie. Die erste
Schulstunde haben wir fiir unsere Power-Point-
Prasentation genutzt und konnten dabei auch
schon Fragen von Schiilern kldren. Es war schon
viel Input fiir die Schiiler, eine ganze Schulstun-
de einer Prasentation zuzuhodren, aber dafiir
muss man sagen, waren sie sehr aufmerksam
und interessiert. Liegt vielleicht auch daran, dass
wir ber nichts Alltagliches gesprochen haben,
sondern tiber Rheuma, das vielen Schiilern unbe-
kannt war und wovon ja auch eine Mitschiilerin
aus der Klasse betroffen ist.

Nach der Theoriestunde haben wir in der zweiten
Unterrichtsstunde, in der auch die Mutter der
betroffenen Schiilerin dazu stieB, den Schiilern
ein paar Hilfsmittel gezeigt und ausprobieren
lassen. Zum Beispiel einen Flaschendffner zum
Offnen von Drehverschlussflaschen oder auch,
wie die Sockenanziehhilfe funktioniert. Auch das
Besteck mit dickerem Griff war interessant fiir
die Schiiler oder die verschiedenen Schienen fir
die Gelenke. Im Anschluss haben wir noch eine
Gruppenarbeit gemacht. Dazu wurden die Schii-
ler in Kleingruppen eingeteilt, haben eine Auf-
gabe bekommen und mussten dazu eine Losung
finden. Daran konnten wir auch gut erkennen,
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wie viel die Schiiler aus der Prasentation mitge-
nommen haben. Das hat auch sehr gut geklappt.
Nach der Vorstellung der Ergebnisse war auch
schon die zweite Stunde um. Wie schnell die Zeit
verging.

Wir haben beim Verabschieden noch ein paar
Riickmeldungen von den Schiilern bekommen
und sie haben sich zum Teil bei uns bedankt und
fanden es gut, dass wir da waren. Auch die Leh-
rerin kam zu uns und bedankte sich ganz herz-
lich. Die Mutter des betroffenen Kindes bedank-
te sich ebenfalls bei uns und teilte uns mit, dass
ihre Tochter sich sehr gefreut hat, dass wir da
waren und wir es aus ihrer Sicht sehr gut erklart
hatten. Das war fiir uns der groBte Dank, denn
es gibt nichts Schoneres, als zu héren, dass sich
das erkrankte Kind iiber unseren Besuch gefreut
hat. Wir hoffen, dass die Mitschiiler jetzt besser
verstehen kdnnen, was Rheuma ist und warum
man mit Rheuma in gewissen Sachen Unterstiit-
zungen braucht oder auch, dass man deshalb ins
Krankenhaus muss und dadurch in der Schule
fehlt.

Sarah R.

Hintergrund:

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

Schmerzen, Fehlzeiten oder Unverstandnis ma-
chen vielen Kindern und Jugendlichen zu schaf-
fen. Meistens wissen weder Lehrer noch Mit-
schiiler, was Rheuma oder SVS eigentlich ist.

Da konnen wir helfen!

Wir - das sind bislang rund 40 Paten, die selbst
an Rheuma oder SVS erkrankt sind oder ein be-
troffenes Kind haben.

Wir kennen die Probleme im Alltag und in der
Schule aus eigener Erfahrung. Wir kommen in
die Schule und informieren Mitschiiler und Leh-
rer anschaulich liber Rheuma oder SVS. Wir alle
arbeiten ehrenamtlich.

Das heiBt, dieser Besuch ist
fiir die Familien
und fiir die Schule kostenlos.

Schulbesuch gewiinscht?

Dann einfach im Familienbiiro melden! Dort
schauen Jutta Weber und Kathrin Wersing ger-
ne, ob es einen passenden Schulpaten in deiner
N&he gibt. Vor dem Schulbesuch besprechen wir
ganz in Ruhe, wie alles ablauft und Kinder und
Eltern entscheiden mit, was erzahlt wird und
was nicht.

Wir freuen uns darauf, interessierte Kinder,
Eltern und Schulen kennenzulernen!

Das Schulpaten-Team



Projekt RAY Tandem

Mithilfe des Projektes soll die Jugendgruppe
RAY weiter ausgebaut werden und damit noch
mehr jungen Menschen mit Rheuma und/ oder
Schmerzverstarkungssyndrom einen niedrig-
schwelligen Zugang zur Selbsthilfe ermdgli-
chen. Die Jugendlichen und jungen Erwachse-
nen sollen Austausch und Unterstiitzung bei der
Krankheits- und Alltagsbewaltigung finden und
befdhigt werden, sich aktiv fiir ihre eigenen In-
teressen einzusetzen und andere (neu) Betroffe-
ne zu unterstiitzen.

Wir danken der Barmer, die dieses Projekt seit
2018 durch ihre Forderung ermdglicht.

Mit dem Jahr 2020 hat nun das dritte und somit
finale Projektjahr begonnen.

In 2019 konnte das ,RAY Tandem" weiter an
Fahrt aufnehmen und die Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen haben vieles planen, anstoBen
und umsetzen konnen. So wurden u.a. der RAY
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Flyer Uberarbeitet, ein neues Roll-Up fiir die
Offentlichkeitsarbeit designt, eine Vernetzung
mit anderen jungen Selbsthilfegruppen aktiv
gestartet und weitere RAY Mitgliederinnen zu
Schulpatinnen ausgebildet. Der Austausch der
Teilnehmer*innen verlduft mal durch die Unter-
stlitzung und Begleitung der RAY Tandem-Ko-
ordinatorin und mal komplett selbstorganisiert
durch die RAY-Aktiven.

Wer Interesse hat, bei RAY mitzumachen, ist
jederzeit herzlich willkommen. Erst mal ,Rein-
schnuppern” oder direkt mit in die Planung und
Durchfiihrung von Aktionen ,reinspringen” -
beides ist erlaubt.

Kontakt zu RAY kann sehr gerne iiber das Famili-
enbiiro oder ray@kinderrheuma.com aufgenom-
men werden.

Und wer denkt, er oder sie wére zu spat dran
fiir RAY Tandem - weit gefehlt, denn natiirlich
wollen wir in diesem Jahr auch gemeinsam iber-
legen und planen, wie es mit der jungen Selbst-
hilfegruppe ab 2021 weitergeht. Also sei dabei
- ein Sattel auf dem RAY Tandem ist auch fiir
Dich noch frei!
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RAY Treffen im November

Am 23./24.11.2019 fand unser letztes Treffen
im Jahr 2019 in Sendenhorst statt. Gemeinsam
haben wir gemiitlich zusammen gesessen und
gefriihstiickt. Zur Diskussion standen die Veran-
staltungen fiir das kommende Jahr und sonsti-
ge fiir RAY relevante Punkte. Bei einem netten
Beisammensein besprachen wir zum einen das
RAY Wochenende im September 2020 in Miins-
ter, zum anderen interne Informationen und
Planungen sowie unsere ,Friihstiickstermine”
Die genauen Termine entnehmt doch bitte der
Auflistung oder ,beantragt” den RAY Newsletter:

https://www.kinderrheuma.com/index.
php?page=newsletter,

hier werdet ihr iber alle bevorstehenden Ver-
anstaltungen rechtzeitig informiert. Alternativ
werft doch mal einen Blick auf unsere Home-
page: www.kinderrheuma.com/ray, um mehr
tiber RAY zu erfahren.

Wir wiirden uns freuen, Euch beim néachsten
Treffen zu sehen!

Im Namen von RAY
Kim

RAY Aktiv beim Adventsbasar

Wie jedes Jahr waren auch wir von RAY auf dem
Adventsbasar tatig und haben die Organisation
und Durchfiihrung vom Kinderbasteln und Kin-
derschminken tbernommen.

Wir hatten wieder eine Menge Spal3 zusammen
und haben uns lber die leuchtenden Kinderau-
gen gefreut. Wir freuen uns auf nachstes Jahr!

Bis dahin alles Gute
Kim



Wie wird man eigentlich:
Grundschullehrer/in und Sonder-
padagoge-/in?

Hey ihr Lieben,

falls ihr euch schon mal Gberlegt habt, Grund-
schullehramt oder Grundschullehramt mit in-
tegrierter Sonderpadagogik zu studieren, dann
lest doch mal genauer. Wie ihr wahrscheinlich
schon wisst, braucht ihr das Abitur. Dies sollte
relativ gut sein, wenn ihr ohne Wartesemester
starten wollt, wobei ihr durch eure chronische
Erkrankung ggf. die Mdglichkeit habt, einen
Hartefallantrag zu stellen. Somit werdet ihr
nicht tiber den NC gemustert. Hierfiir wendet
euch doch gerne einmal ans Familienbiiro, die
konnen Euch da weiterhelfen. Die Regelstudien-
zeit des Bachelor of Education betrdgt sowohl
bei Grundschullehramt als auch bei Grund-
schullehramt mit integrierter Sonderpddagogik
sechs Semester. Es folgt eine Bachelorarbeit
und dann der Masterstudiengang. Dieser dauert
bei Grundschullehramt vier Semester und bei
Grundschullehramt mit Sonderpddagogik folgen
zwei weitere Semester, die mit einer Masterar-
beit abgeschlossen werden. Nach der Masterar-
beit folgt das Referendariat, welches eineinhalb
Jahre dauert. Nach einem erfolgreichen Referen-
dariat kann man sich nun ,Grundschullehrer/in"
bzw. ,Sonderpiddagoge/-in" nennen.

Das Studium plus Referendariat dauert also min-
destens sechseinhalb bzw. siebeneinhalb Jahre
bis ihr eure Berufsausbildung abgeschlossen
habt.

Wenn ihr noch weitere detaillierte Fragen dies-
beziiglich habt, konnt ihr Euch gerne iibers Fa-

milienbiiro an mich wenden.

Eure Kim

RAY

Selbsthilfe:
Was ist das und was kann das
eigentlich?

Wusstet |hr, dass Ameisen je nach Art das bis zu
40fache ihres eigenen Korpergewichtes tragen
konnen? Nein?! Ich bisher auch nicht. In einer
Gruppe kdonnen sie bei einem Kdrpergewicht von
nur etwa 10 Mikrogramm ein Gewicht von bis zu
50 Gramm tragen’. Einfach beeindruckend! Aber
was hat das jetzt mit der Familie geLENKig zu
tun? Nun gut, ich gebe zu, auf den ersten Blick
nicht viel - abgesehen davon, dass ich mein in
der Lernpause vor den Klausuren erworbenes
und flir mich wahrscheinlich nicht sehr niitzli-
ches Wissen gerne mit Euch teile (Prokrastina-
tion ldsst griBen). Auf den zweiten Blick leitet
es mich aber zu dem Thema, um das es hier ei-
gentlich gehen soll: Selbsthilfe. Was ist das und
was kann sie?

Wikipedia definiert Selbsthilfegruppen als Zu-
sammenschluss von Menschen mit dem gleichen
Problem oder Anliegen, gegen das sie etwas
unternehmen mochten2. Da insbesondere chro-
nische Erkrankungen mit zahlreichen neuen Pro-
blemen einhergehen, gibt es in diesem Bereich
sehr viele Selbsthilfegruppen. Um den Kriterien
einer Selbsthilfegruppe zu entsprechen, muss die
Gruppe von einem Betroffenen geleitet werden
und es sollte regelmaBige und freiwillige Treffen
geben, die zur Bewdltigung der Erkrankung im
Alltag beitragen.

Auch wir im Verein sehen Selbsthilfe als eine un-
serer Kernaufgaben. Aus diesem Grund gibt es
verschiedene klassische Selbsthilfeangebote, wie
z.B. das Eltern-Café, das Ray-Friihstiick oder die
Treffpunkte.

Aber wozu ist das gut? Diese Frage wurde mir
schon haufig gestellt - und besonders bei mei-
nen Kommilitonen (immerhin Arzte von mor-
gen) versuche ich immer wieder alte, aber sehr
bestdndige Selbsthilfe-Vorurteile aus der Welt
zu schaffen. Also um es auch hier noch einmal
deutlich zu sagen (auch wenn ich denke, dass das
in Kreisen der Familie-geLENKig-Leser durchaus
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bekannt ist): Ein Stuhlkreis ist keine zwingende
Sitzordnung fiir eine Selbsthilfegruppe.

Bei anderen Vorurteilen brauche ich dann doch
mehr als einen Satz. Ein klassisches Beispiel da-
fiir: ,Sitzen da nicht nur viele deprimierte Men-
schen, die sich gegenseitig bemitleiden?” Das ist
natiirlich sehr abhdngig von den Teilnehmern der
Gruppe. Wenn viele frisch betroffene oder Leute,
denen es gerade nicht gut geht, aufeinandertref-
fen, kann das schon mal passieren. Aber Hand
aufs Herz: Tut Jammern nicht auch manchmal
gut? Und wo, wenn nicht unter Gleichgesinnten,
bekommt man so viel ehrliches Verstandnis? Au-
Berdem gibt es dann doch immer den einen oder
anderen, der eine dhnliche Situation (z.B. Arger
mit Lehrern) schon einmal erlebt hat und Tipps
geben kann, wie man ein Problem I6sen kann -
Hilfe zur Selbsthilfe eben.

Aber Selbsthilfe kann noch viel mehr:
Selbsthilfe schafft Verbundenheit und vertreibt
das Gefiihl, mit einer Erkrankung allein zu sein.
Auch wenn ich in meinem Freundes-, Familien-
und Bekanntenkreis noch nie von einer rheuma-
tischen Erkrankung bei Kindern gehdort habe, bei
uns im Verein sind ganz viele von der Erkrankung
und den damit verbundenen Problemen auch be-
troffen.

Selbsthilfe vertreibt Angste und schopft Hoff-
nung. Gerade zu Beginn einer Erkrankung fragen
sich viele, wie das Leben so weitergeht und was
sich durch die Erkrankung vielleicht @ndern wird.
Bei uns im Verein gibt es meiner Meinung nach
sehr viele Positivbeispiele, die zeigen, dass sich
eine rheumatische Erkrankung gut ins Leben in-
tegrieren Idsst.

Selbsthilfe macht SpaB. Denn nicht immer geht
es hier nur um Probleme. Man trifft auch ein-
fach Gleichgesinnte, die einen schon lange im
Lebensweg begleiten und mit denen man ganz
abseits der Erkrankung lber dies und das redet
und vielleicht sogar Sachen zusammen unter-
nimmt. Ich personlich habe einige sehr gute
Freunde Uber die stationdren Aufenthalte und
die Selbsthilfe kennengelernt.

AbschlieBend sei auch gesagt, dass der hohe

20

Stellenwert der Selbsthilfe insbesondere im
Bereich Krankheitsbewdltigung in der Medizin
durchaus bekannt ist und Arzten empfohlen
wird, ihre chronisch erkrankten Patienten zu
Selbsthilfe zu motivieren.

Dem aufmerksamen Leser ist wahrscheinlich
aufgefallen, dass ich noch nicht aufgeldst habe,
was genau ich mit den Ameisen bezwecken
wollte.

Die Ameisen vermitteln fiir mich genau das, was
Selbsthilfe auch kann: Jeder einzelne von uns ist
in der Lage viel zu erreichen - aber als Gruppe
sind wir noch viel stirker. Auch wenn Offent-
lichkeitsarbeit und Interessenvertretung nicht
zu den Kernaufgaben der Selbsthilfe zahlen, als
Gruppe kdnnen wir im Verein hier sehr viel er-
reichen.

Ich mag den Ameisenvergleich noch aus einem
weiteren Grund: Jeder Betroffene, egal wie alt,
egal ob Kind oder Eltern und egal wie regelma-
Big er bisher bei Vereinstreffen war, weil, es gibt
hier eine fleiBige Gruppe Gleichgesinnter, in der
ich jederzeit willkommen bin. Diese Gruppe ist
groB und hat dementsprechend einen groBen
Erfahrungsschatz, auf den ich zuriickgreifen
kann (und den ich vielleicht bei entsprechen-
der Gelegenheit auch erweitern kann). Und die
Gruppe ist stark und kann ein bisschen meiner
Last symbolisch mittragen, wenn es mir schlecht
geht - so wie ich in guten Zeiten vielleicht die
Last anderer mittragen kann. Eine zusatzliche
Quelle sozialen Riickhaltes, wie Freunde, Familie
oder Nachbarn es sein kdnnen, nur speziell auf
die Erkrankung gemiinzt.

Und auf die Gefahr hin, dass es jetzt am Ende
doch sehr philosophisch wird: Aber ist nicht ge-
nau das etwas, was wir tagtdglich im Leben su-
chen? Gleichgesinnte, Menschen mit dhnlichen
Interessen, Menschen, mit denen man Spaf hat
und die einen auf dem personlichen Lebensweg
begleiten. Sind wir nicht alle auf der Suche nach
sozialem Riickhalt?

Ines H.
1 https://www.weltderphysik.de/gebiet/leben/news/2018/wie-ameisen-
grosse-lasten-tragen/
2 https://de.wikipedia.org/wiki/Selbsthilfegruppe



Die nachsten RAY Termine:

27. und 28.03.2020 -
Aktiv Workshop in Miinster

Fiirunsere RAY-Mitglieder, Treffpunktleiterinnen
und Interessierte bieten wir einen zweitdgigen
Workshop im Johanniter-Géstehaus in Miins-
ter an. Wir beschaftigen uns kurzweilig u.a.
mit Themen wie Datenschutz in der Arbeit der
jungen Selbsthilfe, Peerbetreuung und Ideen fiir
RAY-Aktionen. Wer noch ,last minute” teilneh-
men mochte, meldet sich gerne kurzfristig im
Familienbiiro!

03.05.2020 -
RAY Friihstiick in Siegen

Dina l&dt alle RAYler und Interessierten zu einem
gemiitlichen Friihstiick nach Siegen ein.

19.06.2020 - RAY Treffen
in Freckenhorst

Im Rahmen des Familienfortbildungswochenen-
des in der LVHS Freckenhorst treffen wir uns, um
an aktuellen RAY Projekten zu arbeiten, Ideen zu
schmieden und gemeinsam eine schone Zeit zu
haben (eine Teilnahme am RAY Treffen ist auch
unabhangig von der Familienfortbildung mog-
lich).

23.08.2020 -
RAY Aktiv beim Familienfest in
Sendenhorst

Zum 30-jdhrigen Jubildum vom Bundesverband
Kinderrheuma e.V. unterstiitzt RAY durch Aktio-
nen das Gelingen des Familienfestes.
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18. bis 20.09.2020 -
RAY Aktiv Wochenende in Miinster

Highlight des diesjahrigen RAY Aktiv Wochen-
endes wird unsere Wanderung mit Alpakas und
Lamas sein. Eine Anmeldung ist ab sofort im Fa-
milienbliro mdglich.

21.11.2020 -
RAY Treffen in Sendenhorst

Bei der RAY-Tandem-Abschluss-Veranstaltung
schauen wir gemeinsam auf drei gemeinsame
Projektjahre zuriick und finalisieren die Planung
fiir RAY Aktionen und Veranstaltungen in 2021
und dartiber hinaus.

Hast Du Interesse an einem der genannten Ter-
mine teilzunehmen oder Ideen fiir weitere Ver-
anstaltungen/Aktivitaten?

Dann melde Dich bei RAY unter
ray@kinderrheuma.com oder im Familienbiiro
unter 02526/ 300 1175.

Wir freuen uns auf Deine Teilnahme!

Weitere Termine flir 2020 sind schon in der Pla-
nung und werden so bald wie mdglich auch auf

der RAY Homepage zu finden sein:

www.kinderrheuma.com/ray




TREFFPUNKTE

Treffpunkt-Wechsel im Siidlichen
Miinsterland

Im Treffpunkt Sud-

liches Miinsterland

hat Ute Niermann

nach 10 Jahren ak-

tiver und engagierter

Arbeit vor Ort den

Treffpunkt libergeben

an Kristina Alex. Wir

danken Frau Nier-

mann sehr herzlich

fiir die tolle Arbeit

und wiinschen Frau Alex viel Erfolg fiir die Wei-
terflihrung des erfolgreichen Treffpunktes. Inte-
ressierte Familien aus dem Miinsterland kdnnen
sich sehr gerne bei der neuen Treffpunkt-Leiterin
melden unter:

Kristina Alex
Tel.: 02594 | 7830776
muensterland-sued@kinderrheuma.com

Treffpunkt-Auflosung

Ein Treffpunkt hat in den letzten Monaten seine
Treffpunkt Arbeit beendet. Unserer langjahrigen
Treffpunkt-Leiterin Sonja Niehaus (Treffpunkt
Herford/Bielefeld) danken wir sehr herzlich fiir
ihre jahrelange tolle und engagierte Arbeit vor
Ort!

Unser Treffpunkt ,Herford /[ Bielefeld” und
viele  weitere  Regionen  suchen neue
Gruppenleiterinnen. Haben Sie Interesse an
der Treffpunktarbeit? Oder vermissen Sie einen
Treffpunkt in [hrer Nahe? Wir freuen uns sehr
iber neue Treffpunktleiterinnen und Interes-
sierte. Viel Unterstlitzung und Begleitung dabei
gibt es im Familienbiiro. Einfach anrufen oder
eine Mail schicken an die Treffpunkt-Koordina-
torin: kathrin.wersing@kinderrheuma.com.
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Treffpunkt Recklinghausen /
Gelsenkirchen - Pralinenworkshop

Es gibt unendlich viele Spriiche zum Thema
Schokolade:

Schokolade hebt die Stimmung, stérkt die Ner-
ven und macht gliicklich.

Schokolade lést zwar keine Probleme, aber hast
du mal probiert mit vollem Mund zu weinen?
Schokolade fragt nicht. Schokolade versteht.

Daher haben wir uns gedacht, dass wir dem My-
thos ,Schokolade macht gliicklich” mal auf den
Grund gehen wollen. Im Januar war es dann end-
lich so weit. An einem Samstagvormittag sollte
es fiir einige Mitter und Teenager einen gan-
zen Tag lang nur um das Thema Schokolade und
Pralinen gehen. Wir hatten einen tollen Tag zu-
sammen und haben viel Hintergrundwissen zum
Thema Schokolade erhalten. Wir fertigten drei
unterschiedliche Pralinensorten an und erleb-
ten die Herstellung feinster Pralinen von Hand.
Jeder durfte im Laufe des Tages Pralinenformen
mit herrlich duftender fliissiger Schokolade aus-
gieBen, mit leckeren unterschiedlichen Fiillun-
gen versehen und seine eigene Schokoladentafel
kreativ gestalten. Zusatzlich gab es auch noch
Schokoladenlollis in Herzform. Wir haben den
Tag alle sehr genossen. Gliicklich und zufrieden
sind wir alle mit unseren kleinen Kunstwerken
wieder nach Hause gegangen.

Britta Bockmann



Treffpunkt Recklinghausen /
Gelsenkirchen

Unsere Erfahrungen mit dem
Humira-Nurse-Service

Vor einiger Zeit musste die Therapie bei unse-
rer Tochter umgestellt werden. Das Medikament
Humira sollte dazukommen. Fiir uns stand von
Anfang an fest, dass unsere Tochter das Spritzen
eigenstdndig libernehmen soll, damit sie auch
fiir Jugendfreizeiten und Klassenfahrten geriis-
tet ist. In Sendenhorst wurde eine kurze Ein-
fiihrung gegeben und die erste Spritze von der
Schwester verabreicht. Durch das Internet hat-
ten wir erfahren, dass es von der Firma AbbVie

die Mdglichkeit gibt, bei den ersten Spritzen zu
Hause von einer ,Nurse" (Schwester) angelernt
zu werden. Da das fiir uns hilfreich und notwen-
dig erschien, haben wir uns bei der Pharmafirma
direkt mit den Daten des Humirapens aus Sen-
denhorst (man bendtigt eine Chargennummer
zur Anmeldung) registriert und Kontakt aufge-
nommen. Es verlief alles super reibungslos und
zum ersten Spritztermin zu Hause stand schon
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eine ausgebildete Schwester bei uns vor der Tiir.
Sie hat unsere Tochter in ihrem gewiinschten
Tempo angelernt. Zuerst hat die Schwester noch
gespritzt und bei dem Termin zwei Wochen spé-
ter wurde zusammen gespritzt, bis unsere Toch-
ter sich alleine getraut hat. Sie hat alles immer
sehr ausfiihrlich mit ihr besprochen und viele
Tipps gegeben. Ich kann diesen Nurse-Service
von AbbVie bei der Gabe von Humira jeder Fami-
lie empfehlen. Uns hat es sehr geholfen.

Britta Bockmann

Treffpunkt Kassel - 10 Jahre

Im November 2019 feierte unser Treffpunkt sein
10-jahriges Bestehen. Seit den ersten Anfangen
ist viel passiert. Es gab Zeiten mit vielen Teil-
nehmenden und Zeiten mit kleinen Gruppen-
treffen. Wir hatten Referenten eingeladen, z.B.
Physiotherapeut, Osteopathin, Arzte und andere,
und trafen uns vor allem immer wieder zu einem
persdnlichen Austausch und um Erfahrungen
weiterzugeben.

Neben den Treffen gab es viele telefonische Be-
ratungen und Kontakte, vor allem mit neu be-
troffenen Familien.

Wir hatten das Gliick unter das Dach der KISS
(Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthil-
fegruppen, Kassel) schliipfen zu kdnnen, wo uns
seit Jahren ein Raum zur Verfiigung gestellt wird,
unsere Termine an die regionale Zeitung (HNA)
weitergegeben werden und uns auch sonst jegli-
che Unterstiitzung gewahrt wird.

Im November haben wir dann unser Bestehen in
einer kleinen Gruppe mit einem Restaurantbe-
such gebiihrend gefeiert, wir hatten einen sehr
schonen Abend, der uns viel Freude bereitet hat.
Nun hoffen wir, dass unsere Gruppe, trotz aller
Schwankungen beziiglich GruppengroBe und
Teilnehmenden, auch weiterhin viele Treffen
haben wird und vielen Eltern hilfreich zur Seite
stehen kann.

Sabina Klein



TREFFPUNKTE

Treffpunkte ,,Kinderrheuma*

Familien mit einem rheumakranken Kind finden sich bei unseren
Treffpunkten wohnortnah zusammen. Hier wird Hilfe beim Umgang mit der
Erkrankung im Alltag vermittelt und das Gefiihl, 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

Region Gruppenleiter Region Gruppenleiter
Treffpunkte in Nordrhein-Westfalen
Sabine Kuschel &
Kreis Gaby Steinigeweg Markischer | Sandra Diergardt
Steinfurt 48477 Horstel Kreis 58840 Plettenberg
Tel: 05454-7759 Tel: 02391-52084
steinfurt@kinderrheuma.com maerkischerkreis
@kinderrheuma.com
Rheinisch- Petra Nolting Kreis Britta Bockmann
Bergischer 51467 Bergisch Gladbach Reckling- 45701 Herten
Kreis Tel: 02202-2931669 hausen/ Tel: 0209-3593789
rheinisch-bergisch E_elshen- recklinghausen
@kinderrheuma.com jchen @kinderrheuma.com
Rhein-Erft- | Andrea Herrlein Kreis Diiren | Tina Bongartz
Kreis 50169 Kerpen Schmerz- 52379 Langerwehe
Tel: 02273-1260 verstarkung | Tel: 02423-6135
rhein-erft@kinderrheuma.com 2] dueren@kinderrheuma.com
Koln Iris & Frank Wagner Kreis Lippe | Rudiger Winter
50354 Hirth-Efferen 32825 Blomberg/Lippe
Tel: 02233-63103 Tel: 05235-6400
koeln@kinderrheuma.com lippe@kinderrheuma.com
Hochsauer- .
Siidliches | Kristina Alex landkreis | Beate & Dr. Jirgen Fuhse
.. . 57392 Schmallenberg
Miinsterland | 48249 Diilmen Tel- 02972-92 17 57
(Miinster, Tel: 02594/7830776 Gk :
Kreis
muensterland-sued hochsauerlandkreis
Coesfeld) @kinderrheuma.com @kinderrheuma.com
Kreis Soest . i s
Manuela Birkenhof Kreis I;gr;;esnsKlﬁlse&ner
; Gitersloh e
59556 Lippstadt Holte-Stukenbrock
Tel: 02945-201001 Tel: 05257-977736
soest@kinderrheuma.com guetersloh@kinderrheuma.com
Kreis Kleve/ | Regina Grund-Hennes
Krefeld 47839 Krefeld-Hiils
. .. )
Telefon: 02151-978765 Hier kdnnte |hr Treffpunkt stehen! ©
kleve-krefeld
@kinderrheuma.com
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Kein Treffpunkt in lhrer Nahe?
Dann griinden Sie doch einen!
Informationen und viel Unterstiitzung dabei gibt es im Familienbiiro.

Kontaki:

Telefon: 02526-3001175
E-Mail: familienbuero@kinderrheuma.com

TREFFPUNKTE

Region Gruppenleiter Region Gruppenleiter
Treffpunkte in Hessen
Kassel Sabina Klei Nordhessen | Beate Clement-Klitsch
abimaren (Frankenberg/ | 59964 Medebach
34233 Fuldatal Korbach/ Bad | Tel: 0160-92379087
Tel: 0561-819247 Wildungen) iy S
kassel@kinderrheuma.com | @kinderrheuma.com
Osthessen . .
(Vogelsberg- Romina Schmldt . i
kreis, Hersfeld- | 36110 Schiitz Hier kdnnte Ihr Treffpunkt stehen! ©
Rotenburg, Tel: 06653-919655
Fulda ) osthessen@kinderrheuma.com
Treffpunkte in Niedersachsen
Landkreis Heike & Martin Wermeier Gottingen Mirja Bohlender
Osnabriick 49504 Lotte 37075 Gottingen
Tel: 05404-3863 Tel: 0551-373218
osnabrueck goettingen@kinderrheuma.com
@kinderrheuma.com
Wolfsburg/ Christina Germer Oldenburg/ | Astrid & Karsten Schiider
Landkreis 38446 Wolfsburg Bremen 277.98 Hude
Helmstedt Tel: 05363-8102092 Tel: 04408-7825
oldenburg- bremen
wolfsburg@kinderrheuma.com @kinderrheuma.com
Treffpunkt in Sachsen
Vogtland- Sylvie Roch Bautzen/ Manja Gruenther
kreis 08261 Schéneck/Vogtland Gorlitz 02694 Malschwitz
Tel: 0176-22296344 Tel: 035932-39400
landkrei bautzen-
vogtiandkreis goerlitz@kinderrheuma.com
@kinderrheuma.com

Treffpunkt in Baden-Wiirttemberg

Nordbaden

Sandra & Norbert Hinckers
69469 Weinheim
Tel: 0177-6999413

nordbaden@kinderrheuma.com

Hier konnte lhr Treffpunkt stehen! ©
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Treffpunkt Gottingen
auf Familienfortbildung

Nach dem groBen Erfolg der letzten Jahre wird
beim Treffpunkt-Gottingen wieder ein Familien-
fortbildungswochenende vom 12.6. - 14.6.2020
in der Jugend- und Sportherberge JANGSTEL Inn
in St. Andreasberg stattfinden.

Ziel ist es, rheumakranken Kindern, Jugendlichen
und deren Familien im Raum Gottingen ein ge-
meinsames Fortbildungswochenende zu ermdg-
lichen. Wahrend fiir die Eltern medizinische und
psychosoziale Vortrdge stattfinden, erfahren die
Kinder durch verschiedene freizeitpddagogische
Workshops Unterstiitzung bei der Krankheits-
bewaltigung. In diesem Jahr gibt es wieder ein
tolles Programm, unter anderem:

Fiir Eltern:

® Rheuma und Medikamente -
mit einem Kinderrheumatologen aus Hanno-
ver

@ Entspannt durch den Familienalltag - mit
einer Heilpraktikerin und Entspannungspada-

gogin

@ Austausch und Selbsthilfe — mit der Treff-
punkt-Leiterin Mirja Bohlender

Fiir Kinder und Jugendliche gibt es ein buntes
Angebot mit Schwimmen, Hochseilgarten und
kreativen Tatigkeiten.

Wer Interesse an dem Wochenende hat und aus
der Region Gottingen kommt, kann sich gerne
bei der Treffpunkt-Leiterin Mirja Bohlender mel-
den: Tel: 0551 [ 373218

goettingen@kinderrheuma.com

Das Familienfortbildungswo-
chenende wird unterstiitzt
durch die Selbsthilfeforde-
rung der AOK Niedersachsen.
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Treffpunkt Siidliches Miinsterland
feiert sein 10jahriges Bestehen

Als im letzten Jahr in gemeinsamer Runde das
Jubildum des Treffpunktes angesprochen wur-
de, war man sich schnell einig: Ein gemeinsa-
mes Kochevent sollte in groBer familidrer Runde
stattfinden.

Schnell war auch der passende Ort gefunden:
Die Kochschule Depel in Diilmen-Buldern bot ei-
gens fiir dieses Jubildum einen Kochnachmittag
an. Vor Ort zeigte Tanja Depel mit ihren Rezep-
ten, dass ein Leben mit Rheuma nicht heiB3t, dass
man auf alles verzichten muss. Sie motivierte die
Anwesenden neues auszuprobieren und sich in-
spirieren zu lassen.

GroBe und Kleine gingen so mit den bereitge-
stellten Rezepten bestens gewappnet und hoch-
motiviert an die Topfe, Pfannen und Schilchen
und kreierten in einem munteren Neben- und
Miteinander leckere familien- und rheumakom-
patible Speisen.

Alle hatten reichlich SpaB und genossen diese
schénen gemeinsamen Stunden.

Vielen Dank an Tanja Depel, die sich an diesem
Tag so lieb um uns gekiimmert hat!

Kristina Alex



PD Dr. Daniel Windschall
Der neue Chefarzt der Klinik fiir
Kinder- und Jugendrheumatologie

Der Weltraum, unendliche Weiten. Wir schrei-
ben das Jahr 2019. Moment, das war eine an-
dere Geschichte. Captain James T. Kirk und die
Besatzung des Raumschiffs Enterprise waren 5
Jahre unterwegs, um fremde Galaxien zu erfor-
schen, neues Leben und neue Zivilisationen. 5
Jahre? Lacherlich! Captain Gerd Ganser brachte
es auf ganze 30 Jahre und seine Galaxie heiBt
Klinik fiir Kinder- und Jugendrheumatologie im
St. Josef-Stift Sendenhorst. Dass der wohlver-
diente Ruhestand in diesem Jahr anstand, war
fiir sein Team natiirlich keine Uberraschung und
so wurde schon recht friih spekuliert, wer sei-
ne Nachfolge antreten wiirde. Es wurden erste
Namen gehandelt, denn die Gruppe der in Frage
kommenden Personen in der deutschen Kinder-
rheumaszene war lberschaubar. Die Frau- und
Mannschaft um Herrn Dr. Ganser war natiirlich
besorgt, wiinschte man sich doch einen neuen
Chef oder eine neue Chefin, der oder die mit der
gewohnten Menschlichkeit, dem wohlwollenden
Teamgeist und Blick fiir die Bediirfnisse junger
Patienten und ihrer Familie die Leitung fortsetz-
te. Auch im Bundesverband war die bange Frage
gegenwartig, wer und wie der Nachfolger sein
wiirde.

Und dann wurde eines Tages die Besatzung zu-
sammengetrommelt und Dr. Ganser verkiindete
den Namen des neuen Captain: PD Dr. Daniel
Windschall. Wahrend der friihere Chefarzt an
der Asklepios-Kinderklinik in WeiBenfels bei
Leipzig fiir unser Arzteteam kein Unbekannter
war und bei Fortbildungsveranstaltungen im
St. Josef-Stift haufiger als international re-
nommierter Sonographie-Spezialist angefragt
wurde, musste der Rest der Belegschaft erst ein-
mal die Suchmaschinen heil3 laufen lassen. Die
Neugierde war fast so ausgeprdgt wie bei der
Wahl des neuen Bundeskanzlers. Als Dr. Wind-
schall am 1.11.2019 die Nachfolge von Dr. Gan-
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ser offiziell tibernahm und sich nach und nach
bei den zahlreichen Mitarbeitern vorstellte, war
recht fix klar: Die Geschéaftsfiihrung hatte ein
wabhrlich gutes Handchen bei der Auswahl. Der
49-jahrige neue Chefarzt war allen auf Anhieb
hochsympathisch und auch die Patienten nebst
Eltern schwidrmten von dem neuen Arzt in wei-
Ben Turnschuhen. ,Der ist echt cool”, meinten
die Jugendlichen; eine hohere Auszeichnung gibt
es in dem Alter wohl kaum.

v.l. Dr. Ganser, Sandra Diergardt, Gaby Steinigeweg,
Kathrin Wersing, Dr. Windschall. Foto: Bettina Goczol

Bei der Adventsfeier der Klinik fiir Kinder- und
Jugendrheumatologie libergab Dr. Ganser dem
neuen Captain zwar nicht das Steuerrad fiir sei-
ne Enterprise, dafiir aber duBerst symboltrachtig
Trillerpfeife, Trikot und Ball mit zahlreichen Un-
terschriften mit den Worten: ,Du bist jetzt der
neue Teamchef!" Applaus, Applaus!

v.l. Alexander Penner, Sandra Diergardt, Dr. Wind-
schall. Foto: Bettina Goczol
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Bei vielen Kolleginnen und Kollegen war an die-
sem Abend herauszuhdren, dass man Lust auf
den Neuanfang, aber auch auf das Weiterma-
chen versplirte.

In der ndchsten Ausgabe der Familie geLENKig
werde ich im Rahmen der Sprechstunde Spezial
Dr. Windschall ausfiihrlich vorstellen. Gerne be-
ziehe ich Eure bzw. Ihre Fragen an den neuen
Chefarzt dabei mit ein.

Arnold lllhardt

Nikolausfeier auf der Polarstation

Piinktlich am 6.12. bekamen wir im Spielzim-
mer Besuch vom Nikolaus und seinem Helfer,
dem Knecht Ruprecht, die mit ihren Rentieren
anreisten. Empfangen wurden sie lautstark mit
dem Gassenhauer

WSei gegriBt lie-

ber Nikolaus”. Zu

jedem groBen oder

kleinen Patienten

hatte der Nikolaus

eine Anekdote zu

erzdhlen, die ihm

vorher von den

Engelchen der Sta-

tion  zugeflistert

wurde.

Da gab es doch

Einiges zu lachen

und im Anschluss stlirmten wir gemeinsam das
Buffet (Dankschdn an die Kiiche fiir die tolle Be-
wirtung).
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Polarstation Ahoi und Helau

Nachdem das Spielzimmer in ein Piratenschiff
verwandelt wurde und die Crew in voller Mon-
tur an Bord ging, setzten wir die Segel und die
Piratensause konnte starten. ,Sendenhorst Ab-

schlau-Helau" hie3 es dann, als die ,KG Schon
wir’s", das erste Mal ohne Karnevalsprinzen
(daftir aber mit der Kinderprinzessin Julina), un-
ser Spielzimmer enterte. Ein absolutes Highlight
war die Mini-Tanzgruppe ,KG Fanatics”, die als
ziemlich putzige Bienchen das Tanzparkett rock-
ten.

Bei diversen Spielen wurde auch unser neuer
Chefarzt und Oberpirat Dr. Windschall ordentlich
auf die Probe gestellt. Es sei gesagt: Er hat sich
gut geschlagen. Natirlich brauchen kréftig fei-
ernde Piraten auch eine Starkung - diese wurde
von der hauseigenen Kombiise bereitgestellt und
restlos verputzt.

Wir sehen uns im néchsten Jahr wieder - klar
soweit?

Phyllis Piech und Judith Seebroker



SVS bedeutet
Schmerzverstarkungssyndrom

Nachdem meine Krankheit, das Schmerzver-
stdrkungssyndrom, im St. Josef-Stift festgestellt
worden ist, habe ich diesen Brief an meine Klasse
geschrieben, um sie ebenfalls liber meine Krank-
heit und wie sie mich (vor allem in der Schule)
beeinflusst, zu informieren.

lhr wundert euch bestimmt, dass ich etwas liber
meine Krankheit erzihlen mochte. Andere den-
ken auch, dass es sie nicht interessiert oder wie
sie mir per WhatsApp geschrieben haben, dass
sie in den Pausen nichts mit mir zu tun haben
wollen, weil ich anders bin und dass das nicht
passt, wenn ich mit ihnen zusammen bin.

Auch wenn sie dabei geschrieben haben, dass
das nicht bdse gemeint ist, aber es hat mich
trotzdem verletzt! Und was soll das jetzt? In
einer Hinsicht habt ihr Recht: Ich bin anders,
ich bin stiller als die meisten hier von euch. Das
hat auch einen Grund! Seit mehr als drei Jahren
habe ich starke Schmerzen, die im rechten Knie
anfingen. Kein Arzt konnte mir wirklich helfen.
Die Schmerzen wurden immer schlimmer und
betreffen mittlerweile fast alle meine Gelenke.
Ihr habt ja mitbekommen, dass ich schon lange
nicht mehr am Sportunterricht teilgenommen
habe. Vor den Osterferien bin ich dann ins Kran-
kenhaus nach Sendenhorst gekommen.

Nur flir 2-3 Tage hieB es. Nur um festzustellen,
ob ich vielleicht Rheuma habe oder nicht. Zum
Gliick habe ich kein Rheuma! Und ich dachte:
Zum Glick! Dann kann ich ja wieder nach Hau-
sel Aber nein. Die Arzte haben mir gesagt, dass
ich SVS habe und dass ich fiir mindestens zwei
Wochen bleiben muss. Jetzt fragt ihr euch be-
stimmt: SVS? Was ist das?

SVS bedeutet Schmerzverstarkungssyndrom!
Das ist eine chronische Krankheit. Es gibt den
akuten und den chronischen Schmerz. Der Unter-
schied ist, dass der akute Schmerz jemanden vor
etwas warnen soll, z.B. wenn man hingefallen ist
und sich verletzt hat. Wenn dieser Schmerz al-
lerdings bleibt und jemanden nicht mehr warnen
soll, wird er ab sechs Monaten als chronischer
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Schmerz bezeichnet. Das heiBt man hat Schmer-
zen, Konzentrationsschwierigkeiten, leidet unter
Stimmungsschwankungen, Schlafstérungen und
Appetitlosigkeit. Es handelt sich hierbei aber
nicht um eine klar abgegrenzte Erkrankung, son-
dern um einen Uberbegriff, der mehrere unter-
schiedliche Schmerzphdnomene einschlieBt. An
schlechten Tagen fiihle ich mich schlapp wegen
der Schmerzen. An anderen Tagen fiihle ich mich
sehr gut und kann alles machen. Leider ist der
Verlauf der Erkrankung nicht vorhersehbar und
ich kann langere Phasen haben, in denen es mir
gut geht, und plotzlich wieder Phasen haben, in
denen ich starke Schmerzen habe. Diese werden
auch durch die Frage: ,Hast du Schmerzen?"
wieder hervorgerufen, da man sich somit wieder
auf die Schmerzen konzentriert. Meistens ziehe
ich mich in den Phasen, in denen ich Schmerzen
habe, zuriick und werde still! Deshalb kann es
vorkommen, dass ich teilweise nicht am Sport-
unterricht teilnehmen kann oder eventuell lan-
ger Zeit zum Schreiben von Arbeiten bengtige.
Trotzdem versuche ich dadurch nicht bevorzugt
zu werden und diese Sachen auszunutzen. Au-
Berdem muss ich dreimal am Tag ein TENS-Gerat
anlegen.

TENS bedeutet: Transkutane Elektrische Nervensti-
mulation. Hierbei werden mit diesem Gerat iiber der
Haut mittels Elektroden gezielt Nerven-/Akupunk-
turpunkte gereizt.

Im Krankenhaus habe ich auch noch andere
Hilfsmittel bekommen. Und ich muss jetzt regel-
maBig ins Krankenhaus. Das ndchste Mal schon
im Juli und wieder fiir 2-3 Wochen. Ich mdchte
aber, dass ihr mich ganz normal behandelt und
vielleicht auch wieder in die Gruppengemein-
schaft aufnehmt. Das wadre mir sehr wichtig.
Aber es soll keine Fokussierung auf meine Krank-
heit erfolgen, also ich soll und mdchte auch nicht
stdndig darauf angesprochen werden. Trotzdem
ist es mir wichtig, meinen Schmerz ernst zu neh-
men, wenn ich mich duBBere und bei Bedarf meine
Hilfsmittel benutze. Auch wenn diese Krankheit
nicht weggeht, bin ich froh, dass sie trotzdem
festgestellt worden ist, da es sonst schlimmere
Folgen hatte haben kdnnen. Eva, 15 Jahre
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Sprechstunde
Spezial

Ein Interview mit dem
friiheren Chefarzt Dr. Gerd
Ganser, der im Januar in
seinen wohlverdienten
Ruhestand gegangen ist.

Arnold lllhardt (Al) Lieber Gerd! Als ich dich das
letzte Mal in deinem ehemaligen Biiro besucht
habe, sah es noch aus wie auf einer Poststelle
nach der Paketanlieferung. Hast du inzwischen
alle Kisten gepackt und alles ausgerdumt?

Dr. Gerd Ganser (GG) Ja, aber es hat doch etwas
langer gedauert. Zwischendurch haben mich
viele nette Menschen besucht, um sich nach
meinem Befinden und nach meinen Planen zu
erkundigen, sogar Kollegen, die nicht zu meiner
Abschiedsfeier kommen konnten. Die Situation,
gute Gesprache zu flihren und schone Erinne-
rungen auszutauschen und dabei zwischen den
Kisten zu sitzen, hatte etwas ganz Besonderes.

(Al) Beim Aufrdumen tauchen gerne Dinge auf,
die man entweder lange vermisst oder die man
schlicht und ergreifend vergessen hat. Wie er-
ging es dir damit? Gab es etwas, was du wieder-
gefunden hast?

(GG) Es tauchten zahlreiche tolle Erinnerungen
auf. So denke ich gerne an die Zeit, wo wir uns
mit unserem Konzept erfolgreich fiir das Projekt
.Gesundes Land Nordrhein- Westfalen" bewor-
ben haben und wir uns damals sehr innovativ
mit beruflicher Orientierung im Stift (BORIS-
Projekt), Integration chronisch Kranker (,mit-
tendrin statt auBen vor") sowie Konzepten zur
Transition und Selbsthilfe beschaftigt haben.
Auch haben wir mit dem gesamten Team sehr
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friihzeitig ein Programm fiir die Patientenschu-
lung und Edukation mit kindgerechtem Schu-
lungsmaterial entwickelt (geLENKig-Wochen)
und diese Idee deutschlandweit vorangebracht;
hierdurch sind auch gute Freundschaften und
Kooperationen mit anderen Zentren entstanden.

(Al) 30 Jahre lang warst du Chefarzt der Klinik
fiir Kinder- und Jugendrheumatologie im Nord-
westdeutschen Rheumazentrum. Wie kam dir
die Zeit vor? Eher sehr lang oder verging sie eher
im Fluge?

(GG) Die Zeit war sehr spannend und abwechs-
lungsreich und verging eher im Fluge.

Bei der Griindung der Abteilung gab es eini-
ge Hiirden zu lberwinden, aber ich bin oft zur
rechten Zeit auf die richtigen Menschen ge-
troffen und konnte sie von der Idee begeistern,
dass rheumakranke Kinder und ihre Familien die
Betreuung durch ein groBes interdisziplindres
Team mit vielen verschiedenen Berufsgruppen
bendtigen und dass fir Eltern und Kinder auch
die Hilfe und Unterstlitzung in einer Selbsthil-
feorganisation ganz wesentlich ist. Ich hatte
das groBe Gliick, damals auf tolle, engagierte
Familien zu treffen, die mit mir den Elternverein
aufgebaut haben.

(Al) Was war das fiir ein Gefiihl, das letzte Mal
am Schreibtisch zu sitzen oder das letzte Mal
das Biiro zu betreten? Eher Trauer oder doch ein
bisschen Erleichterung?



(GG) Sicher auch ein bisschen Trauer, aber vor
allem das Gefiihl von Dankbarkeit und Demut,
dass sich alles so gut entwickelt hat und man
sehr viele ganz besondere Menschen kennen-
gelernt hat und dass das Therapieziel inaktive
Erkrankung (,das Rheuma schléft") sowie eine
normale Lebensqualitdt fiir sehr viele Patien-
ten erreichbar ist. Ferner habe ich Freude und
Erleichterung verspiirt, dass Daniel Windschall
jetzt die Abteilung leitet und von unserem tol-
len Team sehr gut unterstiitzt wird. Von den
Familien und Patienten hort man auch ein sehr
positives Feedback und ich bin mir sicher, dass
die Kinderrheumatologie sowie die Zusammen-
arbeit mit dem Bundesverband sich auch in der
Zukunft hervorragend entwickeln wird.

(Al) Es ist bei deiner Verabschiedung viel Gber
deinen Lebenslauf gesprochen worden, doch
was wenig zur Sprache kam, ist die Frage: Was
hat dich eigentlich motiviert, Arzt zu werden?
Und wann oder wodurch wurde dir klar, dass du
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dich um kleine bzw. junge Menschen kiimmern
méchtest?

(GG) Schon in der Schulzeit habe ich gerne kirch-
liche Jugendgruppen geleitet. Mein Vater hat als
Zahnarzt die kieferorthopédische Behandlung
von vielen Kindern und Jugendlichen durchge-
fiihrt und von daher waren die Medizin und auch
die Besonderheiten von Erkrankungen und der
Behandlung von Kindern und Jugendlichen bei
uns ein Thema. Durch eigene Erfahrungen und
Tatigkeiten im Krankenhaus nach dem Abitur
habe ich mich fiir das Medizinstudium entschie-
den und die Wartezeit auf einen Studienplatz in
Kauf genommen. Wahrend des Studiums habe
ich auch auf der Kinderintensivstation mitgear-
beitet. Es hat mich sehr angesprochen und fas-
ziniert, mit welcher Intensitdt und Verantwor-
tung die Arzte und Schwestern sich dort um ihre
kleinen Patienten geklimmert haben und welche
Freude es ist, diesen kleinen Menschen helfen zu
kénnen. Im Studium hatte ich auch schon immer
den Spitznamen ,der Padiater" wegen meines
besonderen Interesses an der Kinderheilkunde
und Jugendmedizin.

(Al) Als Chefarzt hattest du ja die unterschied-
lichsten und auch ,unmedizinische" Aufgaben.
So im Nachhinein gesehen: Konntest du dir aus
der heutigen Sicht auch einen anderen Beruf fiir
dich vorstellen? Oder auch anders gefragt: Hat-
te dir eine weitere Ausbildung oder ein anderes
Studium das manche Mal helfen kénnen?

(GG) Nein, ich hatte mir keinen anderen Beruf
vorstellen konnen und bin sehr dankbar, dass ich
auch im Stift Kinder- und Jugendarzt sein konn-
te, dass auch in meiner Position das Kind und
seine Familie mit allen medizinischen, psycho-
logischen und sozialen Anforderungen immer im
Mittelpunkt standen und alle diese Sicht mitge-
tragen und unterstiitzt haben.

(Al) Ich selbst habe in meiner jahrzehntelangen
Tatigkeit in diversen Krankenhdusern zwei Typen
von Arzten kennengelernt: den Berufsarzt, der
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keine Gelegenheit auslasst, sein Arztsein und
damit seine Wichtigkeit in den Vordergrund zu
stellen, und den Beziehungsarzt, dem es wich-
tig ist, mit den zu behandelnden Patienten in
Kontakt zu kommen und ihnen sozusagen auf
Augenhdhe, aber eben als Experte zu begegnen.
Ich wiirde dich klar in die zweite Kategorie ein-
ordnen. Aber wie ist dein medizinisches Men-
schenbild entstanden? Wer oder was hat dich
vielleicht auch gepragt?

(GG) Die erste Prigung geschieht durch den ei-
genen Kinderarzt und den Hausarzt der Familie.
Das war ein alter Professor, den man jederzeit
anrufen konnte und der die Kinder ernst genom-
men, in die Anamnese und Behandlung mitein-
bezogen hat. Dann hatte ich hervorragende me-
dizinische Lehrer sowohl in der Inneren Medizin
als auch in der Kinder- und Jugendmedizin, die
den Menschen mit seinen Sorgen und Noten im
Vordergrund gesehen haben, die natiirlich auch
die kleinen Patienten sehr gewissenhaft befragt
und klinisch untersucht haben, die drangeblie-
ben sind, sich ausgetauscht und nachgelesen
haben, bis sie wussten, wie sie am besten helfen
konnen. Ihre medizinische Tatigkeit war gepragt
von groBBem Respekt vor dem Menschen und der
eigenen Verantwortung, einer groBen Sorgfalt,
Menschlichkeit, Aufmerksamkeit und &arztlicher
Zuwendung.

(Al) Es ist ja kein Geheimnis, dass du drei wohl-
geratene Séhne und inzwischen ja auch Enkel-
kinder hast. Gab es eigentlich gelegentlich mal
Momente, wo du in der Behandlung von Kindern
auch an deine eigenen gedacht hast? Dir viel-
leicht auch die Frage gestellt hast: Wie wiirde
ich drztlich entscheiden, wenn es meine eigenen
Kinder waren?

(GG) Ich habe eigentlich immer so gehandelt,
wie ich es von den Arzten erwarten wiirde, die
meine eigene Familie behandeln. Ob ich meine
eigenen Kinder genauso behandeln wiirde, bin
ich haufiger gefragt worden. Diese Frage ist
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leider nicht objektiv zu beantworten, weil aus
meiner Sicht ein Arzt nicht seine eigene Familie
behandeln sollte, da er in seinen Entscheidungen
immer subjektiv beteiligt ist. Ich habe aber auch
oft mit meinen Kindern darliber gesprochen,
dass ich jederzeit genauso intensiv fiir sie da bin
wie fiir Patienten, wenn sie meine Hilfe bendti-
gen. Meine Familie hat meine Aufgabe fiir die
mir anvertrauten Menschen und die Institution
immer mitgetragen und mich unterstiitzt. Meine
Jungs waren sogar auf allen Rheuma-Freizeiten
auf dem Hof Fischedick mit dabei und haben
sich mit meiner Arbeit identifiziert, auch wenn
sie manchmal auf gemeinsame Zeit verzichten
mussten.

Al) Wie genau kam es dazu, dass du in der Sen-
denhorster Klinik eine eigene Abteilung fiir Kin-
der- und Jugendrheumatologie aufgebaut hast?

(GG) Ich hatte wihrend meiner Tatigkeit in der
Uni-Kinderklinik Miinster eine Sprechstunde fiir
Kinderrheuma aufgebaut und gemeinsam mit
Michael Frosch zahlreiche Patienten ambulant
betreut. Professor Fricke hat mich angesprochen,
ob ich mir vorstellen kdnnte, eine eigene Abtei-
lung fiir Kinder- und Jugendrheumatologie in
Sendenhorst aufzubauen, um das Versorgungs-
angebot des nordwestdeutschen Rheumazent-
rums zu komplettieren. Herr Strotmeier hat mich
in vielen Gesprachen iberzeugt, dass dies eine
besondere Chance wére, mein Konzept einer
multidisziplindren Betreuung von Rheumakin-
dern und ihren Familien aufzubauen. Die Voraus-
setzungen waren gut. Es gab schon vorher eine
orthopadisch gefiihrte Kinderstation mit einem
hoch engagierten Pflege- und Betreuungsteam
und eine Schule fiir Kranke der Stadt Senden-
horst, ferner waren bereits alle Fachdisziplinen
einschlieBlich der orthopédischen Werkstatt un-
ter einem Dach.

(Al) Hast du zwischendurch mal daran gezwei-
felt, ob du der groBen Aufgabe gewachsen bist?



(GG) Dazu hatte ich eigentlich gar keine Zeit.
AuBerdem ist die Abteilung ja kontinuierlich und
harmonisch gewachsen. Ich habe eine groBar-
tige Unterstiitzung von der Geschaftsfiihrung
tiber alle Mitarbeiter bis zur Schule und dem El-
ternverein erfahren und meine Freunde aus be-
nachbarten Abteilungen haben in Sendenhorst
anfangs meine Urlaubsvertretung gemacht. Die
Arbeitsgemeinschaft fiir Kinder- und Jugend-
rheumatologie wurde 1990 erst gegriindet und
es bestand damals eine Aufbruchsstimmung.
Auch dort habe ich friihzeitig Verantwortung
tibernommen und seit 1993 im Vorstand mitge-
arbeitet. Das positive Feedback von allen Seiten
hat mich sehr motiviert.

(Al) In jedem Beruf gibt es Tatigkeiten, die man
bevorzugt und andere, auf die man auch gerne
verzichten  kdnnte.

Wie sah das bei dir

aus? Gab es Lieb-

lingstatigkeiten und

+Auch-das-noch-Be-

schéftigungen?

(GG) Die &rztliche

Tatigkeit hat mir im-

mer sehr viel Freu-

de gemacht, sowohl

bei dem medizini-

schen Fortschritt

mitzuarbeiten, in-

novative  Therapie-

verfahren wie Ge-

lenkinjektionen  und

Cortison-Pulstherapie

zu etablieren, mit

neuen Medikamenten

als auch gemeinsam mit einem interdisziplind-
ren Team zu helfen, wobei mir die Teamarbeit
immer groBe Freude bereitet hat und ich eine
hohe Wertschatzung fiir die kooperierenden Be-
rufsgruppen habe.

Da die Kinder- und Jugendrheumatologie eine
kleine und junge Disziplin ist, musste man
manchmal darum kdmpfen, ernst genommen zu
werden, insbesondere durch gestandene Berufs-
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verbande und Institutionen. Unsere Leistungen
in der Kinder- und Jugendrheumatologie, insbe-
sondere auch unsere ,sprechende Medizin" sind
im Abrechnungssystem noch immer nicht richtig
abgebildet. Vielen seltenen Erkrankungen fehlt
leider die Lobby bei Gesundheitsinstitutionen
wie auch den Krankenkassen und Behérden. Der
Leidtragende ist dann eigentlich das Kind, und
dafiir lohnt es sich zu kdmpfen.

(Al) Das Ausiiben einer verantwortlichen Tatig-
keit wie die eines Chefarztes erfordert jede Men-
ge Motivation und Energie. Und sicherlich wird
da manchmal die Luft etwas knapp. Was waren
deine Motivatoren? Deine Energiequellen?

(GG) Die groBten Motivatoren waren, dass man
den Kindern und Jugendlichen sowie ihren Fami-
lien durch unser mul-
tidisziplindres  Team
meist gut helfen
konnte, ein weitge-
hend normales Leben
zu fihren. Ich habe
auch das Gliick ge-
habt, eine Zeitspanne
mit groBen medizi-

nischen  Fortschrit-
ten mitgestalten zu
konnen. Sehr viel

Riickhalt und Energie
habe ich aus unse-
rem tollen Team und
der  Unterstiitzung
im Stift bezogen. Vor
allem auch meine Fa-
milie hat mir sehr viel
Kraft gegeben, durch ihr Verstandnis, ihre groBe
Toleranz und die Wertschatzung meiner Arbeit.
Auch meine Kinder haben das sehr gut mitge-
tragen und viel Interesse an meinen Tatigkeiten
gehabt.

(Al) Ich vergleiche das Leben immer mit einer
alten Waage: Auf der einen Seite liegen die An-
strengungen, Aufgaben, Verpflichtungen und
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auch der Stress. Auf der anderen Seite sollte
etwas liegen, was die Waage in den Ausgleich
bringt: Entspannung, Freizeit usw. Wie hast du
dich nach einem anstrengenden Klinikalltag ent-
spannt?

(GG) Wir haben ja tiber 25 Jahre Hunde besessen
und der morgendliche Hundespaziergang sowie
eine Abendrunde durch den schon schlafenden
Ort gehdrten zu meinem festen Tagesprogramm
und es war sehr entspannend, bei Wind und
Wetter raus zu missen. So konnte man die Ge-
danken laufen lassen und den Tag einlduten bzw.
abschlieBen. Wir haben darauf geachtet, dass
wir als Familie moglichst viel zusammen ma-
chen und auch regelméBig Freunde treffen. Un-
sere Interessen wie Reisen und Kunstgeschichte
haben wir oft auch mit Kongressen verbunden,
aber auch die vielen kleinen Momente mit Fami-
lie oder Freunden haben den Klinikalltag in mei-
nem Privatleben fast vergessen lassen und ich
habe mdglichst keine Arbeiten aus der Klinik mit
nach Hause genommen.

(Al) Kollegen oder Mitarbeiter, die in einem gro-
Ben Betrieb arbeiten, haben meistens die Mdg-
lichkeit sich auszutauschen und auch mal Luft
abzulassen. Chefs, so sagte mir mal ein Bekann-
ter, der eine groBBe Firma leitet, miissen viel mit
sich allein ausmachen. Wie hast du das all die
Jahre bewerkstelligt?

(GG) In der Klinik gibt es einige Menschen, mit
denen ich immer in sehr engem Kontakt stand
und mich gut austauschen konnte, nicht nur
die Chefarzt-Kollegen, sondern auch Menschen
in allen Berufsgruppen waren und sind mir sehr
wichtig. Mit vielen Kinderrheuma-Kollegen bin
ich seit 30 Jahren befreundet und sowohl bei
medizinischen Problemen als auch den Aufga-
ben der Leitung konnte ich mich immer sehr gut
mit ihnen austauschen. Eine Zeit lang habe ich
auch professionelles Coaching gemacht.

Echte Probleme haben wir auch in der Familie
besprochen, wobei nicht nur meine Frau, son-
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dern auch die Kinder gute Zuhdrer und Ratgeber
waren. Eigentlich habe ich mich nie richtig allein
gefiihlt, aber die Kinder - und Jugendrheumato-
logie ist auch ein tolles Fach und die Behandlung
der Kinder sowie die Gesprache mit der Familie
haben mir immer sehr viel SpaB gemacht. Da-
her habe ich meine arztliche Tatigkeit nie als
besonders anstrengend empfunden. Zudem habe
ich immer viel Unterstiitzung durch unser groB-
artiges multidisziplindres Team und durch dich
gehabt.

(Al) Der Psychoanalytiker und Philosoph Erich
Fromm unterteilte die Autoritit in rational und
irrational: Wahrend eine rationale Autoritat, die
auf Kompetenz beruht, das Wachstum des Men-
schen, der sich ihr anvertraut, fordert, stiitzt sich
die irrationale Kompetenz lediglich auf Macht
und Gehorsam. Ich habe dich stets als Chef er-
lebt, dessen Wirken auf rationaler Autoritat auf-
baut. Du hast dir immer Zeit fiir die Mitarbeiter
genommen und deinen Kittel, wenn es nur ging,
an den Nagel gehdngt und warst dann Kollege.
Was wiirdest du aus deiner jetzigen Erfahrung
heraus in ein Handbuch fiir Cheférzte schreiben?

(GG) Die Wertschitzung und das Interesse an
den Menschen sind sowohl bei der drztlichen
Tatigkeit als auch bei der Fiihrung der Mitarbei-
ter sehr wichtig. Ich habe sehr gerne ,mit" den
Menschen anstatt ,lber" die Menschen gespro-
chen. Eine sorgféltige Anamnese unter Einbe-
ziehung des Kindes, die Beachtung seines Ver-
haltens, seiner Emotionen und der Interaktion
innerhalb der Familie, eine griindliche korperli-
che Untersuchung, also ein eigenes Bild von den
Symptomen und der Situation sind entscheidend
fiir die Behandlung. Ohne Respekt und Empathie
kann kein gutes Vertrauensverhaltnis aufgebaut
werden und auch kleine Kinder haben das Recht,
dass sie ernst genommen werden und man auf
sie eingeht. Dies sind die notwendigen Voraus-
setzungen fiir eine gewissenhafte arztliche Ent-
scheidung. Man sollte eigentlich die Patienten
so behandeln, wie man es gerne erwarten wiirde,



wenn man selbst in der Patientenrolle ware. Und
da man nicht alles selbst erfassen kann, braucht
man ein gutes erfahrenes Team, in dem jeder das
Recht und die Pflicht hat, seine Beobachtungen
einzubringen und dessen Profession und Mei-
nung wertgeschatzt wird. Wenn man nicht of-
fen auf die Menschen zugeht und ihnen Zeit fiir
ihre Bediirfnisse und Fragen schenkt, kann man
kein Vertrauen gewinnen und dies ist sowohl bei
Patienten als auch Mitarbeitern eine entschei-
dende Voraussetzung, um sich verstanden, wert-
geschatzt und gut aufgehoben zu fiihlen.

(Al) Du hast unglaublich viele Projekte geschaf-
fen, die als Visionen begannen und spater Rea-
litdt wurden. Und irgendwann spricht niemand
mehr darlber, weil sie zum normalen Alltag
gehoren. Manche deiner Ideen sprengten auf
sehr kreative und besonnene Weise durchaus
den Rahmen deiner medizinischen Profession.
Man konnte sagen: Du hast immer weiter uber
den Tellerrand geschaut. Sicherlich sind all diese
Projekte wichtig, doch gibt es darunter welche,
die dir ganz besonders am Herzen lagen?

(GG) Ein groBer Antrieb war immer eine unzu-
reichende Versorgungssituation
und die Méglichkeit, etwas daran
andern zu konnen, wenn alle zu-
sammenstehen.

Besonders wichtig fand ich immer,
dass Rheuma die ganze Familie
betrifft. Daraus ergibt sich, dass
die Griindung eines Elternvereins,
die Elternunterbringung im Stift
und die Begleitung der Patienten
bis ins Erwachsenenalter gemein-
sam mit einem engagierten mul-
tidisziplinaren Team mir immer
besonders wichtig waren. Daraus
ergibt sich auch, dass in den un-
terschiedlichen Krankheits- und
Lebensphasen  unterschiedliche
Erfordernisse im  Vordergrund
stehen, von der Schule (iber die
Berufswahl bis zur Transition ins
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Erwachsenenalter. Hier war es mir wichtig, dass
besondere Strukturen entstehen und vor allem
empathische Behandler existieren, die den Pa-
tienten in dieser Ubergangsphase begleiten.
Durch eine gute Kooperation der verschiedenen
Fachdisziplinen und ein gut strukturiertes Kon-
zept der Transition ist dies realisierbar, wenn der
Patient individuell einbezogen und gefiihrt wird.
Hierzu bedarf es auch Vertrauenspersonen aus
dem multidisziplindren Team, die den Patienten
begleiten. In der Fachsprache nennt man das
.Keyworker", dies sind ,Bezugstherapeuten” in
jeder einzelnen Berufsgruppe.

(Al) Ich selbst hatte das groBe Vergniigen, viele
der oben genannten Visionen mitspinnen, aber
auch umsetzen zu diirfen. Gibt es da das ein
oder andere ,Visionchen", dem du gerne noch
wahrend deiner Amtszeit Geburtshilfe erteilt
hattest?

(GG) Ein gemeinsames Konzept zur Transition
unserer Patienten mit chronischen Schmerzen
des Bewegungsapparates mit den dazu gehdri-
gen Strukturen und Behandlern konnte ich noch
mit anstoBen, und hierfiir bin ich sehr dankbar.
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In anderen Ldndern gibt es sogar so genannte
JIransitionskliniken”, wo die multidisziplindren
Teams aus verschiedenen Fachrichtungen den
Patienten gemeinsam betreuen. Der (geflihrte
und professionell begleitete) Austausch der jun-
gen Patienten untereinander spielt dabei eine
groBe Rolle. Es wdre eine groBartige Entwick-
lung, wenn man diese Bediirfnisse auch noch
besser rdumlich abbilden konnte und auch die
Maglichkeit einer tagesklinischen Behandlung
besteht.

(Al) Gibt es aus deiner langen Zeit eine ganz be-
sondere Episode, an die du dich gerne erinnerst?
Vielleicht gibt's ja auch zweil

(GG) Es gibt ganz viele Episoden, die ich gar nicht
alle erwdhnen kann. Ich erinnere mich noch ger-
ne an die ,Aufbruchszeit”, mit Stationsausfliigen
gemeinsam mit allen Patienten und Mitarbei-
tern, Rheumacamps auf dem Hof Fischedick mit
groBer menschlicher Ndhe und Begegnung. Ich
fand es damals groBartig, dass wir uns gemein-
sam mit allen

Berufsgruppen

aufgemacht

haben, um die

Patientenschu-

lung zu entwi-

ckeln. Das Ma-

terial benutzen

wir heute noch

gerne in Eduka-

tionsseminaren

fur Patienten

und Eltern. Sehr

gerne denke ich

auch noch an die

Benefiz-Gala zu-

riick, wo wir ge-

meinsam mit vielen Prominenten die Kinder-
und Jugendrheumatologie und die Arbeit des
Bundesverbandes einer groBeren Offentlichkeit
nahebringen konnten.
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(Al) Dass meine Stelle als Psychologe (und die
der Vorgédngerinnen) existiert, basiert ja eben-
falls auf deinem Engagement. Du hast immer
betont, wie wichtig dir die psychotherapeuti-
sche Unterstiitzung der rheumakranken Kinder
und Jugendlichen ist. Von vielen Kolleginnen
in anderen Kliniken weiB3 ich, dass dies keine
Selbstverstandlichkeit ist und noch heute Span-
nungen zwischen den beiden Professionen be-
stehen. Wodurch wurde dein ganzheitliches Bild
von Medizin gepragt?

(GG) In meiner Zeit in der Uni-Kinderklinik
Miinster habe ich immer sehr gerne mit der psy-
chosomatischen Abteilung zusammengearbeitet
und auf der Kinderneurologie gab es sogar neben
einer psychologischen Betreuung einen Eltern-
verein flir neurologisch kranke Kinder, der uns
bei der Griindung unseres Elternvereins unter-
stiitzt hat. In meiner Kinderrheuma-Sprechstun-
de in Miinster hat unsere erste Psychologin Frau
Dr. Wiedebusch bereits mitgearbeitet, z.B. liber
den kognitiven Entwicklungsstand von Kindern
mit einer rheuma-
tischen Erkrankung
und geeignetes
Aufklarungsmate-
rial. Aus diesen Er-
gebnissen ist auch
unser ,geLENKig"-
Heft entstanden.
Zu einer guten
multidisziplindren
Betreuung  sowie
zur Unterstiitzung
der Kinder und Ju-
gendlichen  sowie
deren Familien bei
der Krankheits-
akzeptanz und
Krankheitsbewaltigung gehdren Psychologen
zwingend zum Team.
Auch wenn ich denke, lieber Arnold, welche
tollen Projekte wir gemeinsam realisiert haben,
ohne deine Ideen und Kreativitat, dein Fachwis-



sen und das tiefe Vertrauen, das Patienten und
Eltern zu Dir haben, wire das nicht mdglich ge-
wesen.

(Al) Apropos Bild von Medizin: In Zeiten von
Fallpauschalen und anderen gesundheitséko-
nomischen Vorgaben kommt man schon mal ins
Zweifeln - jedenfalls geht es mir hadufig so, ob
nicht damit auch die Menschlichkeit abhanden-
kommt. Du hast eigentlich immer eine gute Ba-
lance zwischen den beiden Polen Betriebsdkono-
mie einerseits und Menschlichkeit andererseits
hinbekommen. Wie schafft man einen solchen
Kraftakt?

(GG) Ich bin froh, dass ich im Stift drztlich tatig
sein konnte und immer eine hohe Wertschat-
zung und Identifikation mit meiner Arbeit erfah-
ren durfte. Medizin in einem Krankenhaus mit
einem christlichen Menschenbild auszutiben,
das im Leitbild ,Menschen sind uns wichtig"
formuliert, ist das Eine, zu erleben, mit welcher
Freude die Mitarbeiter die Patienten und ihre
Familien wahrgenommen und versucht haben,
ihnen bestens zu helfen, das Andere. Natiirlich
gelten auch bei uns die Regeln des DRG- Sys-
tems, aber durch unsere hohe Spezialisierung
und die groBartigen Therapiemdglichkeiten
haben wir dazu beitragen kdnnen, dass Kinder-
rheuma heutzutage eine viel bessere Prognose
hat. Auch fiir die Menschen, bei denen fortwah-
render Behandlungsbedarf besteht, kann durch
unsere gute Kooperation innerhalb des Rheuma-
zentrums und mit den anderen Kliniken jede Si-
tuation friihzeitig erkannt und addquat behan-
delt werden, damit Folgeschdden des Rheumas
vermieden werden. Und die Zusammenarbeit ist
immer freundschaftlich und kollegial. Dies wird
von den Patienten dankbar registriert und viele
Patienten werden (iber sehr viele Jahre im Stift
betreut. Unsere hohe Spezialisierung und auch
die Empathie im Miteinander sind entscheidend
fuir die Behandlungsqualitdt und die Umsetzung
des medizinischen Fortschrittes mit kiirzeren
Liegezeiten. Die Leitlinie eines christlichen Men-
schenbildes wird bei uns auch im DRG-System
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wirklich gelebt und dies ist im Umgang mitein-
ander und mit den Patienten taglich zu spiiren.

(Al) Es war damals deine Initiative, den heuti-
gen Bundesverband, der friiher noch Elternver-
ein hieB, aufzubauen. So manche Mutter und so
mancher Vater erzahlt heute noch schmunzelnd,
wie du sie oder ihn sanft, aber bestimmt und vor
allem erfolgreich liberzeugt hast, beim Verein
mitzuwirken. Es ist wohl eine Raritit, dass es
einen Selbsthilfeverein gibt, der unmittelbar an
die Klinik ,angedockt” und dort auch mit einem
Biiro und professionellen Mitarbeitern vertreten
ist. Welche Philosophie verbindest du mit der
Idee der Selbsthilfe?

(GG) Genauso, wie es keine Pille ohne die dazu
gehodrige Physio- und Ergotherapie, Kéltebe-
handlung und Hilfsmittelversorgung geben soll-
te, flihrt eine chronische Krankheit bei Kindern
in der Familie zunédchst mal zu einem Schock
mit Hilflosigkeit und Zukunftssorgen. Um hier
zu helfen, bendtigt eine Familie auch Ansprech-
partner aus der Selbsthilfe, um sich unter Eltern
und Patienten auszutauschen und den Alltag mit
Rheuma gut zu bewiéltigen. Die Familien brau-
chen eine Lobby, die sie unterstiitzt, um das Le-
ben mit Rheuma gut zu bewdltigen und da es
sich um eine seltene Erkrankung handelt, auch
die Mdoglichkeit institutionell mitzureden, wenn
es Nachteile fiir rheumakranke Kinder gibt.

(Al) Der Vorstand des Bundesverbands hat dir
zum Abschied ein dickes Buch mit persdnlichen
Erinnerungen und Danksagungen binden lassen.
Wie erging es dir beim Stdbern in den vielen
bunten Seiten, die z.T. von Patienten geschrieben
wurden, die inzwischen selbst Eltern sind?

(GG) Ich war sprachlos, was selten passiert, und
unglaublich dankbar fiir dieses tolle Geschenk.
Sehr viele ganz besondere Erinnerungen und
Emotionen habe ich beim Lesen der sehr persén-
lichen Briefe und Bilder verspiirt. An Patienten,
die ich schon lange nicht mehr betreue, konn-
te ich mich in vielen Einzelheiten erinnern und
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habe eine unglaubliche Wertschatzung meiner
Person und meiner Arbeit gespiirt. Ich mochte
mich sehr gerne noch mehr als bisher im Eltern-
verein einbringen und freue mich, auch in die-
sem Rahmen viele Menschen wiederzusehen, die
ich sehr gerne behandelt und betreut habe.

(Al) Du hast es sicherlich schon an der einen
oder anderen Stelle verraten, wie du dir deinen
LUnruhestand” vorstellst. Aber eben noch nicht
hier in der Familie geLENKig! Wie wird dein Le-
ben auBerhalb des ,Jupp-Stifts" aussehen?

(GG) Vor allem freue ich mich, mehr gemeinsa-
me Zeit mit meiner Familie und insbesondere
auch meinen Enkeln verbringen zu kénnen. Wir
werden es bestimmt genieBen, mehr miteinan-
der unternehmen zu konnen. Selbstversténdlich
werde ich mich auch starker ehrenamtlich ein-
bringen, sowohl beim Bundesverband als auch in
meinem Wohnort.

Meine zahlreichen Interessen auBerhalb der Me-
dizin wie Fotografieren, Kunst und Kultur, aber
auch Reisen und Sport kdnnen besser in meinen
Tag eingebaut werden. Hier sondiere ich noch,
aber ein Fotokurs ist schon gebucht und im
Sommersemester gibt es an der Uni in Miinster
ein hervorragendes Angebot fiir das Studium im
Alter. Ich finde es aber auch sehr schon, Zeit mit
Freunden zu verbringen, mal nur zu lesen und
mich spontan fiir etwas entscheiden zu kdnnen.

(Al) Mit Herrn Dr. Windschall, den ich in der
nachsten Familie geLENKig ausflihrlich vorstel-
len werde, hat die Klinik in Sendenhorst einen
sehr wiirdigen und kompetenten Nachfolger
bekommen. Sowohl die Eltern als auch die Pa-
tienten sagen: ,Windi ist cool,” was die hochste
Auszeichnung ist. Was mdochtest du Herrn Dr.
Windschall noch mit auf den Weg geben?

(GG) Ich bin auch sehr froh und gliicklich, dass
Daniel Windschall mein Nachfolger ist. Wir bei-
den kennen uns seit vielen Jahren, verstehen uns
sehr gut, haben ahnliche Interessen und arztli-

38

che Vorstellungen, wie wir in den zwei Monaten
gemeinsamer Tatigkeit im Stift gesehen haben.
Ferner haben wir bereits viele Veranstaltungen
wie Sonografiekurse in Sendenhorst zusammen
durchgefiihrt.

Vor allem aber denke ich, dass der Mensch Da-
niel Windschall bestens zu uns passt und ich
vertraue ihm die Patienten und Eltern sowie die
Mitarbeiter gerne an. Ich bin sicher, dass sich die
Kinder- und Jugendrheumatologie unter seiner
Leitung fachlich und menschlich hervorragend
entwickeln wird.

(Al) Vielen Dank fiir die Antworten, lieber Gerd!
Noch einen abschlieBenden Satz?

(GG) Meine Arbeit in Sendenhorst hat mir jeden
Tag sehr viel SpaBB gemacht, war Beruf und Be-
rufung zugleich. Ich habe sehr viel Wohlwollen
und Wertschdtzung erhalten und bin sehr froh
und gliicklich, mich damals so entschieden zu
haben. Wahrend meiner Tatigkeit habe ich viele
groBartige Menschen kennen gelernt, um die ich
mich kiimmern durfte und meine Arbeit wurde
immer sehr unterstiitzt. Es war mir eine groB3e
Freude und Ehre und ich bin dankbar, mit die-
ser wunderschonen Aufgabe betraut worden zu
sein.

Es war eine tolle Zeit und ich wiinsche Euch und
Ihnen allen alles Gute.

v.l. Jutta Becker, Petra Schilrmann, Gaby Steinige-
weg, Dr. Ganser, Sandra Diergardt, Kathrin Wersing



27.und 28.03.2020
»Aktiv-Workshop fiir Treffpunkt-
Leiter*innen und Interessierte*

In einem zweitdgigen Workshop sollen die Leite-
rinnen und Leiter unserer derzeit 25 regionalen
Selbsthilfegruppen Gelegenheit zur Fortbildung,
zur Reflexion ihrer eigenen Rolle bei der Grup-
penleitung und zum Austausch mit anderen
Treffpunkt-Leiter‘innen haben. Ebenfalls wollen
wir in dieser Fortbildungsveranstaltung Infor-
mationen zur Netzwerkarbeit sowie zum Daten-
schutz weitergeben, Strategien zur Gruppenlei-
tung und fiir den Umgang mit herausfordernden
Situationen vermitteln. Die Veranstaltung findet
im Johanniter Gastehaus in Miinster statt.

19.-21.06.2020
Familienwochenende in
Freckenhorst

Wieder haben wir ein tolles Programm fiir die
jahrliche Familienfortbildung in der LVHS in
Freckenhorst zusammengestellt! Wahrend die
Eltern medizinische und fachliche Vortrdge rund
um Rheuma und SVS hdren, erhalten die Kin-
der ein buntes Freizeit- und Erlebnisprogramm.
Austausch und Spal kommen dabei wie immer
nicht zu kurz. Notieren Sie sich den Termin, denn
die Veranstaltung ist immer schnell ausgebucht.
Néhere Informationen und die Anmeldeformu-
lare liegen im Familienbiiro fiir alle Interessierte
bereit.
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21.06.2020
Mitgliederversammlung in
Freckenhorst

Im Rahmen der Famili-

enfortbildung findet die

Mitgliederversammlung

in der LVHS in Fre-

ckenhorst statt. Wir freuen uns iiber zahlreiches
Erscheinen.

23.08.2020

Jubildums- und Familienfest im

St. Josef-Stift, Sendenhorst

Lassen Sie uns gemeinsam feiern —
wir laden herzlich ein!

Der Bundesverband Kinderrheuma e.V. feiert tat-
sachlich schon sein 30-jdhriges Bestehen. Unter
dem Motto ,aktiv dabei" wollen wir gemeinsam
die vielen Jahre des gemeinsamen Engagements
fir Familien mit rheumakranken und chronisch
schmerzkranken Kindern feiern.

Wir freuen uns Ulber zahlreiche Besucher, Helfer
und Unterstiitzer, denn so ein Fest konnen wir
nur mit einem groBen engagierten Team auf die
Beine stellen.

Konnen auch Sie uns bei den Vorberei-
tungen bzw. am Jubildumstag unterstiit-
zen?

Dann melden Sie sich gerne im Familienbiiro:

Bundesverband Kinderrheuma e.V.
Westtor 7 - 48324 Sendenhorst

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

Fax: 02526-300-1179
www.kinderrheuma.com

Herzlichen Dank!



TERMINE

26.08.2020
Benefizkonzert der Big Band der
Bundeswehr in Sendenhorst

An diesem Abend wird ab 20 Uhr die Big Band
der Bundeswehr auf dem Lambertiplatz in Sen-
denhorst auftreten. Anstelle von Eintritt fiir das
Konzert werden die Besucher*innen um Spenden
gebeten. Der Erlos dieser Veranstaltung geht zu
gleichen Teilen an den Forderverein Musikaus-
bildung der Stadt- und Feuerwehrkapelle Sen-
denhorst und den Bundesverband Kinderrheuma
e.V.. Der Bundesverband Kinderrheuma e.V. wird
mit einem Info-Stand vertreten sein, um inter-
essierte Besucher*innen die vielfaltige Arbeit des
Vereins naher bringen zu kdnnen.

02. - 04.10.2020
,Schwimmwesten-Wochenende“
in Bad Lippspringe

Information, Austausch und Auftanken fiir Miit-
ter von rheumakranken und chronisch schmerz-
kranken Kindern und Jugendlichen vom 02.-
04.10.2020 in Bad Lippspringe. Das Hauptziel
des Projektes ist, Miitter, die durch die Pflege
ihrer chronisch kranken Kinder belastet sind, in
die Lage zu versetzen, weiterhin gut fiir sich und
ihre Familien sorgen zu kdnnen.
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22.11.2020

Adventsbasar des Bundesverban-
des Kinderrheuma im St. Josef-
Stift in Sendenhorst

Bitte jetzt schon den Termin fiir unseren tradi-
tionellen Adventsbasar vormerken. Eine schone
Maglichkeit, als ,ehemaliger” sich mit derzeit
aktiven Mitgliedern zusammen zu treffen und
zu ,klonen”. Wir freuen uns lber jede Unterstiit-
zung, die zum Gelingen des Basars beitragt. Wer
uns durch kreative Ideen, Bastelsachen, Selbst-
gemachtes usw. unterstiitzen mochte, kann sich
jetzt schon gerne im Familienbiiro melden.

Online-Shoppen iiber die Charity-
Kauf-Plattform WeCanHelp.de

Bei WeCanHelp zahlen die Shopbetreiber eine
Provision fiir die Weiterleitung in Hohe von ca. 3
- 8% des Einkaufswertes. So entsteht eine Spen-
de, die dem Bundesverband Kinderrheuma e.V.
zugute kommen kann. Zur Auswahl stehen (iber
1.700 Shops, z.B. ebay, Jako-o, HRS, Ikea, Luft-
hansa, Deutsche Bahn, Ernsting's Family usw.

Wichtig ist es, den Einkauf immer liber die Web-
site. www.wecanhelp.de zu starten, und den

Bundesverband Kinderrheuma e.V. als spenden-
empfangende Einrichtung auszuwahlen.

Nadhere Infos unter:

www.wecanhelp.de



KONTAKT

So erreichen Sie das Familienbiiro und
die Redaktion der Familie geLENKig:

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

Telefax: 02526-300-1179

E-mail: familienbuero@kinderrheuma.com

Bankverbindungen:

Sparkasse Miinsterland Ost Vereinigte Volksbank Miinster eG

BIC:  WELADED1MST BIC:  GENODEM1MSC

IBAN: DE55 4005 0150 0070 0999 99 IBAN: DE75 4016 0050 8608 2333 00

Der Vorstand des Bundesverbandes Kinderrheuma e.V.
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