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Die chronische Erkrankung eines Kindes fihrt oftmals zu einer Veranderung des alltédglichen
Lebens in der gesamten Familie. Seit der Grindung im Mai 1990 steht der Bundesverband
Kinderrheuma e.V. betroffenen Familien zur Seite, um sie durch Aufklarungsarbeit und zahlreiche
Projekte bei der Bewéltigung des Alltags zu unterstitzen. Die derzeit ca. 400 Mitglieder des
Vereins sind vorwiegend betroffene Familien. Ein Netzwerk von Arzt:innen, Therapeut:innen und
Pddagog:innen sowie Férderern erganzt und unterstitzt unsere Arbeit.

In unserer Selbsthilfeorganisation treffen interessierte Familien mit Menschen zusammen, mit
denen sie sich austauschen kénnen, Informationen erhalten, aber auch gemeinsam Spal3 und
Erholung bei unseren Fortbildungs- und Familienangeboten erleben.

Aufgaben und Ziele des Vereins auf einen Blick:

® Aufklarung der Offentlichkeit Uber ® Projekte fur betroffene Kinder und Jugend-
Rheuma und chronische Schmerzen liche zur Integration in Schule und Beruf
am Bewegungsapparat bei Kindern @® Einrichtung und Koordination von orts-
und Jugendlichen nahen Treffpunkten
Sicherstellung und Verbesserung der Sozialpddagogische Unterstitzung
Versorgungssituation Begleitung und Unterstiitzung beim Uber-
Ansprechpartner:innen fur betroffene gang in die erwachsenenorientierte Ver-
Familien sorgung (Transition) fur junge Menschen

® Forderung der Krankheits- und Alltags- mit Rheuma und chronischen Schmerzen
bewaltigung am Bewegungsapparat

® Fortbildung fur Jugendliche und Familien

Der Verein finanziert sich aus Spenden, Fordergeldern und Mitgliedsbeitrégen. Die ehrenamtliche
Vorstandsarbeit wird durch zwei Sozialarbeiterinnen, eine Verwaltungsangestellte, eine Projekt-
koordinatorin und einen Social Media Manager unterstitzt.

Wir sind Mitglied in folgenden Organisationen:
« LAG Selbsthilfe NRW « Paritatischer Wohlfahrtsverband « Kindernetzwerk
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VORWORT

Herzlich begriBen mochte ich Sie/euch
zur neuen Ausgabe unserer Familie geLENKig!!

Letztens scrollte ich
in einem gechillten
Moment (das
kommt nicht so oft
vor) durch das Inter-
net und fand eine
Seite mit angeblich
nutzlosen Dingen,
bzw. nutzlosem
Wissen. Menschen
und Bananen teilen 50% ihrer DNA. Na toll,
das erklart einiges. Aber es bringt einen nicht
wirklich weiter im Leben. Dort gab es noch
viele weitere mehr oder weniger interessante
Fakten. Wussten Sie/wusstet ihr, dass es z.B.
in Maryland verboten ist, einen Léwen mit ins
Kino zu bringen?! Kinder stellen am Tag
durchschnittlich 400 Fragen und mit einem
handelstblichen Bleistift kann ich einen 56 km
langen Strich ziehen.
Wow, welch nutzloses Wissen! Aber sind
diese Fakten wirklich nutzlos? Sollte mein bes-
ter Kumpel und Begleiter ein Lowe sein, werde
ich den Bundesstaat Maryland meiden und
mir ein Kino in z.B. Kalifornien suchen. Fra-
gende Kinder sind auf jeden Fall sehr wichtig
und wir muassen froh sein, wenn dieser Wis-
sensdurst vorhanden ist. Und als néchstes
finde ich es sehr wohl hilfreich zu wissen,
wann ich den nachsten Bleistift ordern sollte,
um weiterschreiben zu kdnnen. Hoffentlich
aber im nachsten Schreibwarenladen und
nicht online!
Dies brachte mich zu der Frage: Ist eine chro-
nische Erkrankung, wie Rheuma oder chroni-
sche Schmerzen am Bewegungsapparat sinn-
voll? Hat es einen Nutzen? Nach naherer Be-
trachtung und nach dem Abwégen aller Vor-
und Nachteile bin ich zu einem Ergebnis ge-
kommen: Sowohl aus Sicht des Betroffenen,
noch aus Sicht aller Familienangehérigen kann

ich nicht viele Vorteile finden. Obwohl, ohne
diese Erkrankung/en hétte ich viele liebe Men-
schen von euch niemals kennen gelernt. Also
ziehe ich hiermit ein gemischtes Fazit: diese
Erkrankung/en sind nicht schon, lastig, ein-
schrankend und ich sage mal einfach: doof!
Aber ohne sie ware ich nicht auf so viele groB-
artige Menschen getroffen, die das Leben be-
reichern.

Da passt dann unser mittlerweile oft ausge-
sprochenes Familienmotto: , Wer weil3, wofirs
gut ist”. Also nun viel Vergnigen mit diesem
Heft und um noch einmal auf die Banane zu-
rlickzukommen: Ich schéle mich jetzt mal vom
Sofa und hole mir noch einen Kaffee ;-)

Liebe GriuBe

Beind %ﬁm%%
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Erfolgreiche Mitgliederversammlung
bei hochsommerlichen Temperaturen

Wechsel im Vorstand

Bei strahlendem Sonnen-
schein und hochsommerli-
chen Temperaturen fand am ver-
gangenen Sonntag die diesjahri-
ge Mitgliederversammlung in der
Landvolkshochschule  Frecken-
horst statt. Neben Berichten und
Rlckblicken stand vor allem die
Neuwahl des Vorstands im Mittel-
punkt der Versammlung.
Ein bedeutender Wechsel vollzog
sich im Hauptvorstand: Alice Pen-
ner wurde zur neuen 2. Vorsit-
zenden gewahlt und Gbernimmt
das Amt von Sandra Diergardt,
die nach engagierter Tatigkeit
nicht erneut kandidierte. Sie
bleibt dem Verein aber als Mit-
glied im Ausschuss erhalten. Eine
Verdnderung gab es ebenso im
Amt des Schriftfihrers: Auch Tom
Brosing wechselte vom Hauptvor-
stand in den Ausschuss. Als neue
SchriftfGhrerin - wurde  Stella
Stocksieker gewéhlt.
Im erweiterten Vorstand wurden
Claudia Jankord und Eva Behle in
ihren Funktionen bestatigt. Neu
in den Ausschuss gewahlt wur-
den Bjorn Brinkmann und Sonja
Horstkotter, die kiinftig das Team mit frischen
Impulsen unterstiitzen werden. Weitere Aus-
schussmitglieder wurden in ihren bisherigen
Positionen bestatigt, was flr eine Kontinuitat
in der Vorstandsarbeit sorgt.
Die Mitgliederversammlung verlief in kon-

F reckenhorst, 29. Juni 2025 —

struktiver und angenehmer Atmosphére. Der
Vorstand dankte allen ausgeschiedenen Mit-
gliedern fur ihr groBes Engagement und
wilnschte den Neugewahlten viel Erfolg und
Freude in ihren neuen Aufgaben.

Kathrin Wersing



Wir stellen uns vor

Hallo, mein Name ist
Alice Penner und ich
bin seit unserer
letzten Mitglieder-
versammlung  als
2. Vorsitzende in den
Vorstand unseres Ver-
eins gewahlt worden.
Vielen Dank! Ich freue mich
darauf, aktiver im Verein mitzuwirken, und
mochte mich an dieser Stelle auch kurz vor-
stellen.
Ich bin die Alice. Seit 24 Jahren bin ich gluck-
lich mit meinem Mann Alexander verheiratet.
Wir haben vier Kinder im Alter von 5 bis 26
Jahren. Unsere beiden Teenager leiden an ver-
schiedenen Formen von Kinderrheuma: Unser
19-Jahriger ist seit der 3. Klasse von Polyar-
throse betroffen und unsere 16-Jahrige hat
seit 2023 chronische Schmerzen am Bewe-
gungsapparat. Urspriinglich komme ich aus
den USA, wohne aber seit 18 Jahren im scho-
nen Munsterland.
Ich finde die Unterstlitzung, die Familien
durch unseren Verein erhalten, nicht nur wah-
rend eines Klinikaufenthalts, sondern auch
durch die Treffpunkttreffen, bei denen man
die Moglichkeit hat, mit anderen Eltern, deren
Kinder betroffen sind, auf sehr personlicher
Ebene zu sprechen, sehr wertvoll. Wir sind
groB3 genug, um diesen Support leisten zu
kénnen, aber klein genug, um familiar zu blei-
ben.
Ich freue mich darauf, gemeinsam mit Ihnen
die Zukunft des Bundesverbands Kinderrheu-
ma e. V. mitzugestalten.

lhre
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Hey! Mein Name ist

Stella, ich bin 21
Jahre alt und komme
aus Bielefeld.

Dort studiere ich

jetzt im 5. Semester

Jura und versuche in

meiner wenigen Freizeit

ganz vielen Hobbys nachzu-

gehen. Musik horen, Klavier spielen, Klettern,

Lesen, Backen, Puzzeln... Die Liste ist lang,

aber Kreativitat, Abwechslung und vor allem

immer wieder Neues ausprobieren ist schon

immer mein Ding.

Ich bin seit meinem 2. Lebensjahr an Rheuma

erkrankt und seitdem regelmaBig Gast in Sen-

denhorst und natirlich auch bei vielen Veran-

staltungen des Vereins dabei. Seit einigen Jah-

ren bin ich mit der Jugendgruppe RAY unter-

wegs und habe mich die letzten zwei Jahre im

Ausschuss engagiert. Jetzt Gbernehme ich das

Amt der SchriftfUhrerin im Bundesverband

Kinderrheuma e.V. und freue mich sehr darauf

mich mehr einzubringen, im Team kreativ zu
werden und neue Ideen zu entwickeln.

- lelle Stchsicher
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Mein Name ist Bjorn,

ich lebe mit meiner

Frau und unseren

beiden Kindern in

Krefeld. Unsere Toch-

ter Mira ist acht Jahre

alt, unser Sohn Marten

ist drei. In meiner Freizeit

verbringe ich am liebsten

Zeit mit meiner Familie — ich spiele gerne mit

den Kindern, fahre Fahrrad oder finde beim Bil-
lard einen Ausgleich und Ruhe.

Zum Bundesverband Kinderrheuma e. V. bin

ich gekommen, als Mira mit zwei Jahren die

Diagnose juvenile idiopathische Arthritis mit

Uveitis erhielt. Uber das St. Josef-Stift und die

Polarstation fanden wir den Weg zum Verein.

Seitdem ist er fur uns eine wichtige Stitze:

Wir haben konkrete Hilfen im Umgang mit der

Erkrankung erhalten, Kontakte zu anderen Be-

troffenen geknlpft und konnten uns in vielen

Fragen und Situationen auf den Verein verlas-

sen.

Ich heie Sonja Horst-
kotter, bin 49 Jahre
alt, und arbeite als
Erzieherin in einer
Kita. In meiner Frei-
zeit lese ich gerne
und unternehme viel

mit meiner Familie und

meinem Hund Maja.

Zum Bundesverband Kinderrheuma bin ich
Gber meinen Partner gekommen, dessen Toch-
ter in Sendenhorst Patientin ist.

Ich mochte den Verein im Ausschuss unter-
stutzen, weil ich Ehrenamt wichtig finde und
denke, dass ich mit meiner beruflichen Erfah-
rung mit Kindern und Familien einen guten
Beitrag leisten kann.

Jonjia Norsfletter
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Diese positiven Erfahrungen mochte ich gerne
weitergeben — deshalb engagiere ich mich
jetzt im Ausschuss. Besonders am Herzen liegt
mir das Familienwochenende, das fir viele
eine wertvolle Gelegenheit zum Austausch
und zur Erholung ist. Motivation schépfe ich
vor allem aus dem positiven Umgang unserer
Kinder mit der Erkrankung und all dem, was
sich daraus fur unser Familienleben ergibt.
Gleichzeitig mochte ich betonen, dass vieles
ohne meine Frau nicht so reibungslos laufen
wurde — sie tragt den gréBeren Teil der Care-
Arbeit, woflr ich sehr dankbar bin.

Ich bin ein Optimist. Fir mich ist das Glas
immer halb voll, und ich schaue gerne positiv
in die Zukunft. Familien, die neu mit der Diag-
nose konfrontiert werden, mochte ich vor
allem Zuversicht geben: Es gibt Lésungen, und
niemand muss diesen Weg allein gehen. Sucht
den Austausch, stellt Fragen — denn genau
darin liegt die Starke unseres Vereins.

Ich bin 42 Jahre alt und

lebe mit meiner Fami-

lie am Rande des

Ruhrgebiets. Durch

die CRMO-Diagnose

(chronisch rekurrie-

rende multifokale

Osteomyelitis) unserer

Tochter haben wir den Bun-

desverband Kinderrheuma kennen und schat-

zen gelernt. Insbesondere das Familienbiro

hat uns sehr im Umgang mit der Krankheit ge-

holfen. Das hat mich motiviert, mich auch eh-

renamtlich zu engagieren und so habe ich

mich als Kassenprufer ,,beworben” und bin
dann auch gewahlt worden.



Benjamin zur Linde, Social Media Manager

Mein Name ist Benjamin zur Linde, ich bin 21
Jahre alt und komme aus Kassel. Seit Juni
2025 unterstitze ich den Bundesverband Kin-
derrheuma im Bereich Digitale Dienste und
Social Media. Als Social Media Manager liegt
es mir am Herzen, die Themen und Anliegen
des Verbandes sichtbar zu machen und digi-
tale Kanéle so einzusetzen, dass sie Betroffe-
nen, Familien und Interessierten echte Mehr-
werte bieten.

Parallel zu meiner Tatigkeit beim Bundesver-
band studiere ich Social Media Management
im Fernstudium. Dieses Studium ermdoglicht
mir, neuestes Fachwissen aus den Bereichen
Kommunikation, Online-Marketing und digi-
tale Strategien direkt in meine Arbeit einzu-
bringen. Besonders spannend finde ich es,
theoretische Konzepte in der Praxis umzuset-
zen: Wie bereitet man komplexe Informatio-
nen so auf, dass sie verstandlich und anspre-
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chend sind? Welche digitalen Formate eignen
sich am besten, um Aufmerksamkeit zu schaf-
fen und nachhaltige Interaktionen zu férdern?
Genau diese Fragen treiben mich in meinem
Alltag an.

Die Entscheidung, beim Bundesverband Kin-
derrheuma zu arbeiten, habe ich ganz be-
wusst getroffen. Kinder und Jugendliche mit
Rheuma sowie deren Familien stehen oft vor
besonderen Herausforderungen, die im 6f-
fentlichen Bewusstsein noch zu wenig Beach-
tung finden. Mit meiner Arbeit mochte ich
dazu beitragen, Sichtbarkeit fur diese wichti-
gen Themen zu schaffen, Wissen zu vermitteln
und Betroffene miteinander zu vernetzen. So-
cial Media ist fur mich dabei nicht nur ein
Kanal zur Informationsvermittlung, sondern
auch ein Raum fur Begegnung, Austausch
und Unterstltzung.

Mich motiviert vor allem der Gedanke, dass
meine Tatigkeit einen konkreten gesellschaft-
lichen Mehrwert hat. Es erfillt mich, wenn ich
sehe, dass Beitrdge nicht nur Reichweite erzie-
len, sondern Menschen bertihren, informieren
oder ihnen das Gefuhl geben, nicht allein zu
sein. Der Bundesverband bietet mir die Még-
lichkeit, meine Leidenschaft fur digitale Kom-
munikation mit einer sinnstiftenden Aufgabe
zu verbinden — und genau das macht meine
Arbeit so wertvoll.

Ich freue mich darauf, die digitale Préasenz des
Bundesverbands weiter auszubauen, spannen-
de Inhalte zu entwickeln und so dazu beizu-
tragen, dass die Anliegen von Kindern und Ju-
gendlichen mit Rheuma mehr Aufmerksam-
keit und Unterstltzung erhalten.

%&%ﬁ/m/m/ z Linde
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Ulrike Greweling, Botschafterin des
Bundesverbandes Kinderrheuma e. V.

Liebe Leserinnen und Leser —
ob grol3 oder klein

Vielen Dank fir diese Auszeichnung. Es ist mir
eine groBBe Ehre, dieses Amt zu erfillen.
Wie und warum bin ich dazu gekommen?

Wie?

Ich wurde vom Vorstand des Bundesverban-
des Kinderrheuma e.V. gefragt, ob ich mir vor-
stellen kann, Botschafterin fir Kinderrheuma
zu sein und ich habe JA gesagt!

Ich bin so dankbar, diese Wertschétzung und
Anerkennung zu bekommen und werde die-
ses Amt mit Freude und positiver Energie
meistern.

Seit Uber 32 Jahren bin ich selbst an einer
rheumatischen chr. Polyarthritis und einigen
zusétzlichen Autoimmunerkrankungen incl.
Rollstuhlpflicht erkrankt. Trotzdem habe ich
auch so viel Schénes erlebt.

Das Schénste war die Geburt meiner Tochter
und jetzt bin ich sogar Omi geworden.

Ich bin positiv — das heil3t nicht, dass man
auch mal traurig sein darf — wichtig ist nur,
dass man den Schalter immer wieder umlegen
kann und das Licht sieht! Ich habe eine Auf-
gabe im Leben zu erfillen. Das hat mich
immer aufgebaut. Zu leben und eine gesunde
Tochter zur Welt gebracht zu haben, das war
nicht selbstverstandlich!

Ich bin unendlich dankbar fir empfangene
Hilfe und Anerkennung fir ALLES, was ich er-
leben durfte/ darf und wie ich dadurch ge-
wachsen bin.

Unzéahlige Male bin ich in verschiedenen Kran-
kenhdusern gewesen und habe irgendwann
gemerkt, wie schén es ist, anderen zu helfen
und Mut zu machen!

Warum?

Ich habe so viele tapfere, rheumakranke Kin-
der gesehen, die Familien, die hier manchmal
wochenlang verweilen und ihren Kindern bei-
stehen, dass ich das Gefihl hatte, da méchte
ich helfen!

AuBerdem wollte ich eine groBe Tour mit dem
Rollstuhl machen, die Idee entstand am Tim-
mendorfer Strand. Spéter bin ich mal mit
einer lieben Freundin ein kleines Stlck mitge-
fahren und dann stand mein Plan! Das Sani-
tdtshaus Mitschke und Rollstuhlhersteller
Meira haben mich sehr unterstttzt. Dennis,
ein Mitarbeiter ist mit uns gefahren und ich
durfte auf der Tour mit einem einmaligen Roll-
stuhl fahren.

Es war eine unvergessliche Reise tber 400,2
km zum Timmendorfer Strand. Sie ldsst meine
Helfer:innen, Freund:innen, den Verein und
mich heute noch in freudiger Erinnerung
schwelgen. Unzahlige Anekdoten sind ent-
standen, doch unser Ziel haben wir nie aus
den Augen verloren.

Uberall wo wir eine Pause eingelegt haben,
wurde die Spendendose herausgeholt, Zettel
verteilt und auf Kinderrheuma aufmerksam
gemacht. Wie viele Menschen wussten gar
nicht, dass es das gibt!?

Auch Blrgermeister, Geschéftsleute, Hoteliers
u.v.m. in verschiedenen Stadten, in denen wir
Halt gemacht haben: Alle halfen nachher
durch ihre Spenden!



DIESE REISE HABE ICH — HABEN WIR — DEN
RHEUMAKINDERN GEWIDMET.

Auch der WDR berichtete dartiber. Zu der Zeit
hatten wir schon eine stolze Summe von (ber
9.000 Euro.

Dann wurden immer mehr Menschen auf uns
aufmerksam und es spendeten mehr und
mebhr.

Wir sprechen immer wieder Menschen auf
z. B. Stadtfesten an, sind dort présent. Ich
wurde eingeladen auf verschiedenen Events
und Weihnachtsfeiern zu singen, von dieser
groBen Reise zu erzahlen. Auch gebe ich Mut-
mach-Seminare. Von meiner ,,Gage” spende
ich auch immer wieder gerne etwas.

Bald hatten wir 15.876 Euro zusammen. Wir
haben uns mit dem Bundesverband fir Kin-
derrheuma getroffen und durften diese stolze
Summe dberreichen.

Es war so schén!

Ich /wir freuen uns so unendlich fur die Rheu-
makinder Gutes tun zu kbnnen, damit auch
diese trotz Erkrankung und trotz der vielen
Krankenhausaufenthalte positiv bleiben/wer-
den kénnen.

Ich winsche mir von Herzen, dass es so weiter
geht.

Ich war wieder unterwegs bei der Feier vom
Sozialverband, beim Damen Strickclub, Ge-
burtstagen, Seminare, Stadtfeste, Senioren
Mastholte, einzelnen Personen und zuletzt
auch der Verkauf von den einmaligen Robben,
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von denen der Erlés zu hundert Prozent den
Kindern zugutekommt.

Danke an mein Tour-Spendenteam, ohne euch
wadre das alles nicht machbar gewesen! Danke
an die vielen Helfer und Helferinnen vom Bun-
desverband und die Ehrenamtler.

Bis jetzt ist die wunderbare Summe von
18.202 Euro (Stand Mai 2025) zusammenge-
spendet worden und kommt den Kindern zu-
gute. Aber natdrlich geht es immer weiter.
Wer noch spenden mochte, kann dieses sehr
gerne unter dem Verwendungszweck ,, Ulrike
Greweling” machen.

Spendenkonto

Bundesverband Kinderrheuma e.V.
Sparkasse Minsterland Ost

DE55 4005 0150 0070 09 99 99

Herzlichst eure Botschafterin
fir Kinderrheuma

Ubike Giereling

Wir haben in diesem Jahr einen weiteren
neuen Botschafter flr unseren Verein
gewinnen koénnen:

Dr. Gerd Ganser

Wir danken ihm fur die zugesagte
Unterstltzung und freuen uns auf
eine gute Zusammenarbeit!
Freuen Sie sich schon jetzt auf die
ndchste Ausgabe der Familie geLENKig,
denn dann erfahren Sie mehr tber
unseren neuen Botschafter.
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Aktionsstand ,Wir hilft” im St. Josef-Stift
wahrend der Selbsthilfewoche

m 21. Mai 2025 war
Ader Bundesverband Kinder-

rheuma e. V. im Rahmen der
Selbsthilfewoche mit einem Infor-
mationsstand in der Magistrale des
St. Josef-Stift vertreten.
Ziel war es, Uber kindliches Rheu-
ma aufzuklaren, Betroffene zu un-
terstlitzen, Austausch mit Interes-
sierten und um das Verstandnis
und die Akzeptanz in der Gesell-
schaft zu fordern.
Der Stand war mit Rebecca Freitag,
Jutta Weber und Kathrin Wersing
(den Vertreterinnen aus dem Fami-
lienburo), Sandra Diergardt (2. Vor-
sitzende) und Jutta Becker (Mit-
glied im Ausschuss) besetzt.

von links nach rechts: Kathrin Wersing und

Jutta Becker am bunt gestalteten Logo
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von links nach rechts: Kathrin Wersing, Sandra Diergardt und
Rebecca Freitag am Info-Stand

Es wurden Informationsbroschiren und Flyer
ausgegeben, sowie selbstgemachte Marmela-
den, Kerzen, unsere beliebten Robben und
Armbénder verkauft.
Mit unseren zahlreichen Angeboten und Auf-
klarungsmaglichkeiten konnten wir die Auf-
merksamkeit vieler wecken. Viele Besucher:in-
nen interessierten sich fir die ersten Sympto-
me beim kindlichen Rheuma und die Mglich-
keiten die die Selbsthilfe anbietet, um betrof-
fenen Familien zur Seite stehen zu kdnnen.
Besonders gut kamen das Glicksrad mit Quiz
und die Kunstaktion ,,35 Jahre in Bewegung”,
anlasslich unseres 35-jahrigen Bestehens an.
Viele schéne bunte Fingerabdriicke konnten
die Zahl 35 fullen und machten es zu einem
schonen Kunstwerk.
Es war ein bunter erlebnisreicher Tag mit viel
Aufklarung, SpaB, interessanten Gesprachen
und mit vielen schonen Begegnungen.

Sandra Diergardt
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~Rheuma aktuell” — Veranstaltung des Kooperativen
Rheumazentrums Mdnsterland e.V.

m 5.Juli fand die jahrliche Fortbildung
Ades Kooperativen Rheumazentrums

Munsterland e.V. im St. Josef-Stift statt.
Bei ,Rheuma aktuell” handelt es sich um eine
Veranstaltung fur Patient:innen, um sich tber
verschiedene Themen zu informieren. In die-
sem Jahr ging es u.a. Uber neurozentriertes
Training, Gutes fur die Hande, klinische Studi-
en, Rheuma und Depression, Erwachsen wer-
den mit Rheuma oder auch Rheuma und Er-
nadhrung, um nur ein paar Themen zu neh-
men. In kurzen Vortragen, durch Arzte und
Therapeuten des St. Josef-Stifts, konnten alle
Teilnehmer:innen viel Wissenswertes erfahren
und sicherlich auch ein paar Dinge fur sich mit
nach Hause nehmen.
Auch wenn die Veranstaltung groBtenteils auf
Erwachsene fokussiert war, haben wir vom

Bundesverband, neben anderen Vereinen, die
Maoglichkeit genutzt uns vor Ort mit einem In-
fostand zu prasentieren.

In den Pausen kam es dadurch zu einigen Ge-
sprachen, in denen auch wir nochmal darle-
gen konnten, was wir tun, und dass auch Kin-
der und Jugendliche von der Erkrankung be-
troffen sind.

Sven Sperling, 1. Vorsitzender und
Claudia Jankord, erweiterter Vorstand

Dr. Korsten, Chefarzt der Rheumatologie, hat
sich wahrend seiner offiziellen BegriiBungs-
worte kurz bei uns flr die Teilnahme bedankt.
Wichtig ist einfach, bei solchen Veranstaltun-
gen, Prasenz zu zeigen und auf Kinderrheuma
aufmerksam zu machen. Von daher werden
wir auch im kommenden Jahr, wie wir es die-
ses und in den zurickliegenden Jahren getan
haben, wieder mit einem Infostand vertreten
sein.
Voraussichtlich findet diese im Juli 2026 statt,
dann wieder in der Akademie des UKM.

Sven Sperling
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Neuer therapiegerechter Spielplatz — Spende

Spendentiibergabe an der Baustelle

ie sicherlich die allermeisten, die in
letzter Zeit mal in Sendenhorst
waren, gemerkt haben, musste der

beliebte Spielplatz vor einigen Monaten dem
Neubau C, der 3. Erweiterung des Reha-Zen-
trums, weichen.

Natdrlich war allen, den Mitarbeiter:innen der
Kinderrheumatologie, den Mitarbeiter:innen
der CO, der Geschéaftsfihrung und auch uns,
von vornherein klar, dass dieser Zustand nicht
lange bestehen bleiben solle und dirfe.

Das St. Josef-Stift handelte recht schnell, bil-
dete eine Art Arbeitsgruppe, u.a. bestehend
aus dem Arzte-Team von Dr. Windschall, den
Mitarbeiterinnen des Spielzimmers sowie der
Co.
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Dieses Team entwickelte ein therapie-gerech-
tes Konzept, welche Art von Spielgerdten wirk-
lich bendtigt werden.

Die Finanzierung eines solchen Spielplatzes
steht allerdings auf einem anderen Blatt.
Dank der guten und gegenseitig wertschatzen-
den Zusammenarbeit zwischen der Geschafts-
fuhrung des St. Josef-Stifts und unserem Bun-
desverband wussten wir sehr friih Bescheid,
dass sich die Kosten am Ende des Tages im
sechsstelligen Bereich befinden werden.
Auch fir ein Krankenhaus wie das St. Josef-
Stift ist so eine Summe, in der Kiirze der Zeit,
nicht mal eben ganz leicht ausgebbar, so dass
es am Ende vieler einzelner Spender:innen,
auch aus dem privaten Bereich, bedurfte.



Der Vorstand des Bundesverbandes hat lange
Zeit Uberlegt, wie und auf welche Art vielleicht
eine kleine Unterstltzung von uns aussehen
konnte. Die erste Idee, vielleicht selbst ein
Spielgerat anzuschaffen, wurde zwar wohl-
wollend vom Stift aufgenommen, aber dann
auch recht schnell wieder verworfen, da der
Spielplatz ein ganz- und einheitliches Konzept
darstellen sollte.

Dank einer gréBeren und nicht zweckgebun-
denen Spende aus diesem Frihjahr, die wir auf
verschiedene Projekte und Zwecke aufgeteilt
haben, haben wir uns dann einstimmig dafur
entschieden dem St. Josef-Stift eine zweckge-
bundene Spende, fur den neuen Spielplatz, in
Hoéhe von 5.000 Euro zu Uberreichen.

Die symbolische Spendentbergabe, zwischen

Die offizielle Einweihung am 27. August 2025
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durch den Bundesverband und Er6ffnung

dem Bundesverband und der Geschaftsfuh-
rung des Stifts, fand am 17. Juli auf der Spiel-
platz-Baustelle statt.

Am 27. August war dann die offizielle Einwei-
hung des neuen therapie-gerechten Spielplat-
zes. Die Geschéaftsfihrung hatte zu einer klei-
nen Feier eingeladen, bei der mehrere Kinder
das obligatorische rote Band durchschneiden
durften. Nach ein paar Dankesworten, in
denen auch wir erwahnt wurden, gab es fur
alle Gaste etwas zu trinken und ein Eis.

Entstanden ist auf jeden Fall ein netter kleiner
Spielplatz, u.a. mit Schaukel, Rutsche und Klet-
tergerist, sowie vielleicht auch ein weiterer klei-
ner Begegnungsort, wo auch Eltern untereinan-
der ins Gesprach kommen kénnen. Er befindet
sich nur wenige Meter entfernt vom noch vor-
handenen Kleinkinder-Spielplatz, welcher sich
direkt am Spielzimmer befindet. Auf Sand
wurde komplett verzichtet, stattdessen gibt es
einen weichen kork-ahnlichen Untergrund.
Der Spielplatz wurde dann auch sofort durch
die Arzte der Kinderrheumatologie und durch
die Mitarbeiterinnen des Spielzimmers getes-
tet und fur gut befunden. Abnahme bestan-
den.

Wahrend der BegriiBungsworte fing es ganz
kurz und ganz leicht an zu regnen. Dr. Wind-
schall nahm diesen Moment schnell auf und
meinte, flr solche Gegebenheiten ware ja
auch ein Indoor-Spielplatz ganz sinnvoll. In-
wieweit diese Idee wirklich umgesetzt werden
kann und wird, steht noch in den Sternen.
Wir wiinschen allen Kindern und Jugendlichen
nun viel SpaB mit und auf dem neuen Spiel-
platz und bedanken uns bei allen, die mitge-
holfen haben den neuen Spielplatz zu ermdg-

lichen. Sven Sperling
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Infostand vom Bundesverband beim Grund

tologie im St. Josef-Stift

om 28. bis 30. August 2025 fand im St.
\/Josef-Stift der Grundkurs fur Gelenkso-

nografie in der Kinderrheumatologie,
unter der Leitung von Dr. Windschall, statt.
Zu dieser Fortbildung sind Arzt:innen und The-
rapeut:innen aus Deutschland eingeladen, die
aber nicht zwangslaufig viel mit Kinderrheuma
zu tun haben mussen.
Wie der Name schon vermuten l&sst, ging es
hier um das Thema Ultraschall und die He-
rausforderungen technischer Natur, beim
Schallen von Knie, Hand, Sprunggelenk und
Co.
Wir vom Bundesverband haben die Moglich-
keit genutzt und uns an allen Tagen mit einem
Infostand vorgestellt. Persénlich besetzt haben
wir diesen dann freitags und samstags.
Fir die ca. 30 — 40 Teilnehmer:innen fanden
die Vortrdge im Spithover-Forum statt, wo
auch wir unseren Infostand hatten. Der prak-
tische Teil, sprich die Umsetzung der Theorie
fand dann in der Ambulanz der Kinderrheu-
matologie sowie im Konferenzraum im Sockel-
geschoss statt.
In den Pausen, in denen fir das leibliche Wohl
der Teilnehmer:innen und auch fur uns ge-
sorgt war, entwickelten sich ein paar Gespra-
che Uber unseren Verein und naturlich Gber
Rheuma bei Kindern und Jugendlichen.
Netterweise bekamen wir Freitagnachmittag,
ganz spontan, die Méglichkeit uns direkt vor-
zustellen und auch ein paar kurze Worte an
die Géste zu richten.
Dr. Windschall hatte diesen Punkt ganz kurz-
fristig ins Programm mit eingebaut, vielen
Dank dafur.
Besonders schon war ein Moment am Sams-
tagvormittag als ein Referent (ein Arzt aus der
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Sonja Horstkotter und Michael Horsch (beide Ausschuss)

Jankord (erweiterter Vorstand)

Kinderklinik in Landshut) in der Pause plotzlich
zu uns kam und einfach nur mal Danke sagen
wollte. Sicherlich war damit die Selbsthilfe an
sich gemeint, so wie es auch aus dem Ge-
sprach heraus zu verstehen war, aber trotz-
dem zeigt es, dass wir wahrgenommen wer-
den und wichtige Arbeit leisten und Selbsthilfe
an sich immens wertvoll ist.
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kurs Gelenksonografie der Kinderrheuma-

sowie Sven Sperling (1. Vorsitzender) und Claudia

Nach der ,schweren Prifung” am Ende der
Veranstaltung (es haben Ubrigens alle bestan-
den), gab Dr. Windschall fur Interessierte
spontan noch eine kurze Fiihrung durch die
Kinderrheumatologie und kam dabei auch bei
uns am Familienbulro vorbei, so dass wir den
Interessierten noch kurz unser Blro zeigen
und nochmal zwei, drei Worte sagen konnten.

Auch dieses zeigt, dass die Selbsthilfe, also wir,
ein wichtiger Baustein im ganzheitlichen Be-
handlungskonzept sind und wie gut die Zu-
sammenarbeit zwischen dem St. Josef-Stift,
insbesondere der Kinderrheumatologie, und
dem Bundesverband funktioniert.
Dieses wurde spater auch nochmal in einem
direkten Gesprach mit Dr. Windschall und Dr.
Hardt deutlich, die sich nochmal bei uns fir
die Arbeit und auch fur die Anwesenheit bei
der Veranstaltung bedankt haben.
Auch hier gilt, Prdsenz zeigen und gesehen
werden. Naturlich wird man bei solchen Ver-
anstaltungen nicht immer mit Fragen und Ge-
sprachen Uberrannt, aber einfach zu zeigen,
dass es uns gibt, ist wichtig. Und wenn sich
daraus im Nachgang nur ein oder zwei Kon-
takte entwickeln oder irgendjemand uns im
Gedachtnis behalt, sind Sinn und Zweck er-
fullt.
Somit steht im Grunde auch schon fest, dass
wir auch in Zukunft die Moglichkeit nutzen
werden an dieser und dhnlichen Veranstaltun-
gen teilzunehmen.
In diesem Zusammenhang einen herzlichen
Dank an Kathrin Wersing und Rebecca Freitag
aus unserem Familienburo fur die Betreuung
des Infostandes am Donnerstagnachmittag
und Freitagvormittag, sowie an Claudia Jan-
kord und Familie Horsch, die ab Freitagmittag
Ubernommen haben und an unseren 1. Vor-
sitzenden, der dann Freitagnachmittag hinzu-
kam und zusammen mit Familie Horsch auch
den Samstag vor Ort war.
Ebenso einen herzlichen Dank an das St. Josef-
Stift and das Team von Dr. Windschall, dass
wir uns vor Ort prasentieren durften.

Claudia Jankord und Sven Sperling
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BUrgerfest auf gesperrter JAYSY bei Lidenscheid

S. Horstkotter am Stand des Bundesverbandes
auf dem Bruckenfest

m 4. Oktober 2025 fand das Birgerfest
A auf der gesperrten A45 bei Lidenscheid

fur die fast fertige erste neue Ramede-
Talbrlcke statt.
Die Organisatoren erwarteten 10.000 Besu-
cher — doch daraus wurde wegen des Schiet-
wedders leider nix. Bis etwa 14:00 Uhr gab es
Unwetterwarnung mit Sturm und Dauerregen.
Mehrere aufgestellte Pavillons tbten das Weg-
fliegen oder wurden von den Sturmbden zer-
stort. Dementsprechend durchnésst und
durchgefroren waren dann auch die Ausstel-
ler. Gllcklicherweise waren wir bereits am
Nachmittag zuvor schon mit dem Wohnmobil
angereist, sodass wir das Unwetter trocken
und warm Gberstanden.
Erst nach 14 Uhr beruhigte sich das Wetter —
zumindest was den Regen angeht.
Nun konnten wir zwar endlich den Stand auf-
bauen — mussten aber dennoch alles wegen
der immer noch herrschenden Windboen be-
schweren.
Der Aufbau des Gliicksrades war daher leider
nicht moglich. Auch konnten wir nicht den
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geplanten Kindertisch mit den Ausmalbildern
aufbauen.
Kaum kamen die ersten Sonnenstrahlen, da
waren auch die Pendelbusse gefllt.
Jetzt konnten wir auch einige informierende
Gesprache fuhren.
Eine altere Frau war selbst schon mal im St.
Josef-Stift zur Behandlung und hat dabei die
Station CO kennengelernt. Eine andere Dame
hat Infomaterial fir Ihre Tochter, welche Arztin
ist, mitgenommen.
Uns wurde immer wieder gesagt, wie wichtig
es doch sei, Uber diese recht unbekannte
Krankheit aufzukléren.
Auch jungere Erwachsene steckten immer
wieder einen Obolus in die Spendendose.
Am Ende der Veranstaltung kam dann sogar
die Organisatorin noch zu uns und bedankte
sich personlich bei uns fur unseren Einsatz.
Auch sie fand es sehr gut, dass wir Uber diese
noch nicht so bekannte Erkrankung aufklaren.
Sie wurde sich freuen, wenn wir auch auf dem
Stadtfest dabei waren. Sehr gerne wirden wir
das wieder machen.
Es hat uns (nach dem Unwetter) viel Freude
gemacht, den Verein zu reprasentieren!!!
Michael Horsch & Sonja Horstkétter
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Ein Herzenswunsch geht in Erfallung
Nic erlebt unvergessliches Wochenende im LEGOLAND

12-jahrige Nic Solzbacher aus Luden-

scheid erleben: Dank des Vereins
wulnschdirwas e.V. verbrachte er ein unver-
gessliches Wochenende im LEGOLAND.
Schon die Nachricht, dass er dorthin reisen
darf, l6ste bei Nic groBe Aufregung aus. Vor
Ort war die Begeisterung dann noch groBer:
Zum ersten Mal wagte er sich auf eine Achter-
bahn — zunéchst mit Nervositat, dann aber mit
umso mehr Freude. ,Ich konnte gar nicht
mehr aufhoren”, erzahlt der Zwolfjahrige
strahlend.

E in ganz besonderes Abenteuer durfte der

Besonders beeindruckte ihn das MINILAND
mit seinen detailreichen Nachbauten aus Mil-
lionen LEGO-Steinen. Auch die Fahrgeschafte
Maximus, Power Builder und die Drachenach-
terbahn gehorten zu seinen Highlights.

,Es war fur mich total besonders, einfach mal
abschalten und so viel SpaB8 haben zu kon-
nen”, sagt Nic. Gemeinsam mit seinen Eltern,
die viele Erinnerungsfotos machten, wird er
diesen Ausflug lange im Herzen behalten.
Der Verein winschdirwas e.V. und Wunschfee
Nicole erfillten Nic mit diesem Ausflug einen
echten Herzenswunsch. Ein Erlebnis, das fur
ihn zu den schonsten Tagen seines Lebens

zahlt. Familie Solzbacher

Familie Solzbacher mit Nic’s Cousin und bestem
Freund

Nic und sein Papa bei Nic's erster Achterbahn-
fahrt

Selbstgemaltes Bild von Nic
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Unsere Forderer in 2025

Im Rahmen der Pauschalférderung auf Bun-
desebene nach §20h SGB V wurde der Bun-
desverband Kinderrheuma e.V. von allen Mit-
gliedern der ,GKV-Gemeinschaftsférderung
Selbsthilfe auf Bundesebene” mit einem Be-
trag in Hohe von 70.000,00 Euro geférdert.

Folgende , Treffpunkte Kinderrheuma” erhiel-
ten im Jahr 2025 pauschale Férdermittel von
der GKV-Selbsthilfeférderung auf ortlicher
Ebene. Géttingen 750,00 Euro, Bottrop
600,00 Euro, Kreis Steinfurt 600,00 Euro,
Markischer Kreis 300,00 Euro, Recklinghausen
400,00 Euro und stdliches Mdunsterland
600,00 Euro.

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

Im Rahmen der Projektférderung auf Bundes-
ebene nach §20h SGB V kann der Bundesver-
band Kinderrheuma e.V. mit den bewilligten
Geldern folgende Projekte durchfiihren:

~Man(n) hilft sich selbst!?"
Unterstltzung und Begleitung auf dem Wege
zur Selbsthilfearbeit, die die besonderen Be-
ddrfnisse von Vatern von Kindern und Jugend-
lichen, die an Rheuma oder chronischen
Schmerzen am Bewegungsapparat erkrankt
sind, und deren Familien im Fokus hat. Die
Barmer, fordert dieses dreijahrige Projekt
(01.01.2025 bis 31.12.2027) mit einer Forder-
summe von insgesamt 136.289,25 Euro.

~Rheuma (d)ein Gesicht geben”

Projekt zur Aufklarung, Vernetzung und Of-
fentlichkeitsarbeit fir Familien mit rheuma-
kranken Kindern sowie deren sozialen Bezugs-
personen.

Der BKK Dachverband e.V. unterstitzt dieses
Projekt Uber zwei Jahre (01.03.2025 bis
28.02.2027) mit einer Fordersumme von
50.009,58 Euro

~Update Kinderrheuma (er)leben”
Erweiterung und Neuauflage des Buches , Kin-
derrheuma (er)leben” fiir Familien mit rheuma-
kranken Kindern und Jugendlichen. Der BKK
Dachverband e.V. unterstltzt dieses Projekt mit
einer Férdersumme von 16.634,70 Euro.

»Sicher und barrierearm im Netz”
Gesundheitsbezogene Selbsthilfe im Word
Wide Web, die ansprechend und sicher zu
gleich ist. Die DAK-Gesundheit fordert dieses
Projekt mit einer Férdersumme von 20.475,00
Euro.

Gewadbhrleistungs- oder Leistungsanspriiche
gegeniber der Krankenkasse kénnen daraus
nicht erwachsen. Fur die Inhalte und Gestal-
tung ist der Bundesverband Kinderrheuma e.V.
verantwortlich.

Weiterhin erhielten wir Unterstitzung durch
die jahrlichen Beitrage unserer Mitglieder und
folgender Forderorganisation:



Selbstbewusst mit einer chronischen Er-
krankung leben!”

Die Aktion Mensch unterstltzte unser Bil-
dungswochenende (27. - 29. 06. 2025 in Fre-
ckenhorst) im Rahmen ihrer Pauschalforde-
rung mit 31.900,00 Euro. Mdglich gemacht
wurde diese Forderung durch die rund vier
Millionen Menschen, die an der Soziallotterie
teilnehmen. Als groBte private Forderorgani-
sation im sozialen Bereich in Deutschland for-
dert die Aktion Mensch Projekte, die die Le-
bensbedingungen von Menschen mit Behin-
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derung, Kindern und Jugendlichen verbessern
und das selbstverstandliche Miteinander in der
Gesellschaft fordern.

Wir bedanken uns recht herzlich bei allen
Krankenkassen, den Férderern und unseren
Mitgliedern fir ihr ehrenamtliches Engage-
ment und die finanzielle Unterstitzung!

Gaby Steinigeweg

Versand unseres Newsletters

Alle wichtigen Infos zu Vereinsaktivitaten werden inzwischen Uber
unseren Newsletter kommuniziert. Eine Anmeldung ist sehr emp-
fehlenswert, um stets auf dem aktuellen Stand bzgl. Termine und
Fristen zu sein. Ganz einfach per nebenstehendem QR-Code oder
https://www.kinderrheuma.com/service/newsletter

Herzlichen Dank aus dem FamilienbUiro!
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Hat sich die Adresse Telefonnummer E-Mail-Adresse oder
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Bankverbindung gedndert? Dann bitte die Hinweise beachten.

Hinweis fur Mitglieder zu Adress- und Kontodaten-Anderungen

Hat sich Adresse, E-Mail, Telefonnummer oder Bankverbindung geandert? Eine kurze
schriftliche Mitteilung Uber die gednderten Daten ans Familienburo reicht aus. Bitte
teilen Sie uns dies zeitnah mit unter: familienbuero@kinderrheuma.com. Gerne
kénnen Sie uns die Anderungen aber auch telefonisch mitteilen.

Wir mussten bereits in der Vergangenheit einige Adressen von unserer Versandliste
streichen, da die Empfanger:innen verzogen waren und sie auf unsere Nachfrage nicht
reagiert haben. So entgehen den Mitgliedern leider wichtige Informationen und Mit-
teilungen. Damit sind u. a. Einladungen zur Mitgliederversammlung, Versendung des
dazugehdorigen Protokolls, Informationen zu neuen Projekten und Veranstaltungen
gemeint.

Laut unserer Satzung §4 (5) sind Mitglieder verpflichtet, dem Verein Anschrif-
tendnderungen — auch der E-Mail-Adresse — mitzuteilen. Der Verein erfullt seine
Pflichten, wenn er Mitteilungen an die letzte von dem Mitglied bekanntgege-
bene Anschrift oder E-Mail-Adresse sendet.

Da auch wir mit der Zeit gehen mochten und alles immer ein bisschen digitaler wird,
werden wir unseren Postversand reduzieren um Kosten fur Papier, Toner und Porto
einzusparen. Dieses Geld stecken wir lieber in unsere Projekte und hoffen auf Ihr und
euer Verstandnis. Aber keine Angst: Alle Mitglieder, von denen uns eine E-Mail-
Anschrift vorliegt, werden Mitteilungen (z. B. Einladung zur Mitgliederversammlung)
zuklnftig per E-Mail erhalten. Sollte uns keine E-Mail-Adresse vorliegen, versenden
wir die Mitteilungen weiterhin per Post und bitten um Mitteilung einer E-Mail-
Anschrift bzw. das entsprechende Kontaktformular auf unserer Homepage zu nutzen.

Bitte denken Sie auch daran, uns die Anderung Ihrer Kontoverbindung mitzuteilen.
Ruckbuchungen und Nachforschungen kosten Geld und Zeit, die wir lieber in kreative
Vereinsarbeit stecken méchten. Die Kosten fir die Rickbuchung tragen die sdumigen
Mitglieder selbst. Rebecca Freitag
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E-Mail: familienbuero@kinderrheuma.com oder Telefon: 02526-3001175
Wir freuen uns und bedanken uns fr Ihre und eure Unterstitzung!
Uber eure Zusage einer geplanten Mithilfe freuen wir uns
bis zum 30. September 2026

Hinweis: Bei Bedarf statten wir euch z. B. gerne mit Platzchentlten oder

Sockenwolle aus. Weiterhin kénnen auch die Kosten fir Backzutaten
und/oder Bastelmaterial erstattet werden. Bitte sprecht uns hierzu an.
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SPENDEN

Liebe Leser:innen!

Wir freuen uns wieder sehr, Uber die Spenden zugunsten des Bundesverbandes Kinderrheuma e.V.
berichten zu kénnen. Mitglieder des Vorstandes, des Ausschusses und auch die Kolleg:innen waren
bei den Spendentibergaben dabei und haben schoéne Berichte verfasst, die Sie auf den nachfolgenden
Seiten lesen kénnen.
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~KLOPF, KLOPF. HORCH, WAS KOMMT
VON DRAUSSEN INS KRANKENHAUSZIMMER
HEREIN. DAS WERDEN WOHL
DIE CLOWNS MIMI UND MIMO SEIN..."”

Liebe Spenderinnen und Spender,

hiermit sagen wir heute von Herzen vielen
Dank fur Eure Spenden. Ohne diese wére un-
sere wunderschéne Arbeit nicht maéglich.
Wir Clowns sind Brlickenbauer der anderen
Art.

Der etwas extravagante Besuch auf Augenho-
he, der weder mit pflegerischem noch pada-
gogischem oder erzieherischem Auftrag die
Menschen auf der Station besucht.

Wir probieren zwischen den Zeilen zu lesen,
Stimmungen und BedUrfnisse wahrzunehmen
und mit unserem Handwerk der improvisier-
ten Kontaktclownerie als verlangerter Arm des
Krankenhauspersonals positiven Einfluss auf
die Genesung und auch Krankheitsbewalti-
gung zu nehmen.

Also nochmals: DANKESCHON.

Damit Ihr auch wisst, woftr Ihr spendet, nach-
folgend ein kleiner Einblick in unsere Arbeit:

LHallo, hallo Mimi und MIMQO”, ruft Marie
freudig, als wir die Polarstation betreten, ,ich
habe Euch schon kommen sehen.” Nach einer
herzlichen BegriBung folgen wir Marie ins
Spielzimmer. Dort sitzen Eltern, die heute mit
lhren Kindern angekommen sind, mit ihnen
spielen, sich unterhalten oder warten. Wir be-
griBen alle, Mimi meist mit Handschlag und
so ist sie kurzerhand in ein Gesprach vertieft.
MIMO sieht einen Jungen, der ihn anschaut



und sagt: ,Hallo ich bin
MIMO, und Du?”
Dabei steht er vor Per
wie dieser und bewegt
sich synchron mit ihm.
Schon entsteht ein
Spiel. Beide bewegen
die Arme hoch und
runter, immer schneller
wie ein Vogel und sie
rennen ,fliegend” im
Zimmer hin und her.

In einem Krankenzim-
mer liegt Lena. Da sie
heute punktiert wurde,
kann sie das Bett vor-
ldufig nicht verlassen.
Lena erzahlt, dass sie
zu Hause einen Hund
hat und diesen sehr
vermisst. Und schon
beginnt das  Spiel.
Mimi und MIMO sind
plotzlich Hunde. Wel-
chen Laut geben ei-
gentlich Hunde, fragen
sie. Mimi gackert los
wie ein Huhn, maht
wie ein Schaf. Das ist es
wohl nicht. Lena lacht
und bellt los. MIMO
sucht plotzlich schnuf-
felnd auf dem Boden, l&uft in eine Ecke und
will das Bein heben. ,Nein”, ruft Lena, ,das
musst du drauBBen machen.” Bellend verlassen
die Clowns das Zimmer.

Wieder auf dem Flur wird gerade Tom, im
Krankenbett liegend, vorbeigeschoben. Er
kommt gerade aus dem Aufwachraum. Sein
Vater begleitet ihn. Kurzerhand verteilen Mimi
und MIMO gute Clownsenergie. Sie pusten
Seifenblasen um Tom und seinen Vater. Diese
erwidern es mit einem Lacheln.

Mimi und MIMO stehen vor dem né&chsten
Zimmer. MIMO klopft. ,Das war aber laut”,

sagt Mimi. Nun klopft sie etwas sanfter. Sie
offnet die Tur, die Clowns fragen: ,, Durfen wir

"

reinkommen”. ,Ja“ hoéren sie antworten.
Kaum im Zimmer, stellen sie sich kurz vor und
MIMO fragt: ,War das Anklopfen zu laut?”
.Ja”, antwortet die Mutter von Frieda. ,,Beide
mal?” fragt Mimi. ,,Mmmh" macht Frieda und
nickt mit dem Kopf. Kurzerhand verlassen die
Clowns das Zimmer und Uben abwechselnd
das Anklopfen. Frohgelaunt und dankbar fur
die Hilfe, verlassen Mimi und MIMO winkend
und Luftkisse gebend das Zimmer.

Mimi und MIMO
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100 Jahre Schule im St. Josef-Stift — Ein be

unsere Schule ein ganz besonderes Jahr

dar, denn 100 Jahre zuvor wurde die
,staatlich anerkannte private Volksschule der
Heilstatte Sendenhorst”, das heif3t unsere heu-
tige Schule, gegriindet. Dieses besondere Ju-
bildum feierten wir am 3. Juni gebiihrend. Be-
sonders freuten wir uns, dass so viele ehema-
lige Kolleg:innen, Schiler:innen und Wegge-
fahrt:innen unserer Einladung ins Spithover-
Forum gefolgt sind — ebenso wie zahlreiche
Gaste aus der Stadt Sendenhorst, der Klinik
und der Bezirksregierung.
Als unsere Schule 1925 ins Leben gerufen
wurde, war vieles noch ganz anders — nicht
nur in der Welt, sondern auch im St. Josef-
Stift, das damals als , Knochenklinik” bekannt
war. Viele Kinder und Jugendliche wurden
dort Uber lange Zeitrdume stationar behan-
delt, insbesondere wegen Knochen- und Ge-
lenktuberkulose, die langwierige Heilungspro-
zesse erforderte.  Um  diesen jungen
Patient:innen wahrend ihrer oft monatelangen
Aufenthalte auch Bildung zu erméglichen,
entschloss sich das St. Josef-Stift zur Grin-
dung einer eigenen Schule. Der Unterricht
fand damals direkt am Krankenbett statt, ge-
trennt nach Jungen und Madchen, in groBen,
lichtdurchfluteten Liegehallen. So entstand
bald der pragende Begriff der , Bettenschule”.
Fast 30 Jahre lang finanzierte die Klinik die
Schule allein. Erst 1952 Gbernahm die Stadt
Sendenhorst die Tragerschaft — und damit
auch die finanzielle Verantwortung.
Ein weiterer Meilenstein in der Geschichte un-
serer Schule war das Jahr 1989: Unter der Lei-
tung von Dr. Ganser wurde die Kinder- und Ju-
gendrheumatologie am St. Josef-Stift gegriin-
det. Seither werden tUberwiegend Kinder und
Jugendliche mit rheumatischen Erkrankungen
in der Klinik behandelt — und naturlich weiter-

Z weitausensund finfundzwanzig stellt fir
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hin auch bei uns unterrichtet. Mit dieser
neuen medizinischen Ausrichtung anderte
sich auch die Organisation des Unterrichts
grundlegend: Die Schiler:innen kamen nun
erstmals selbststandig in die Klassenrdume —
ein groBer Schritt in Richtung Normalitat und
Selbstbestimmung.



sonderes Jubildum

Durch den medizinischen Fortschritt sind die
Aufenthalte in der Klinik heute deutlich kirzer
als friher. Gleichzeitig ist in den letzten Jahren
ein neuer Schwerpunkt hinzugekommen: Die
Betreuung von jungen Patient:innen mit chro-
nischen Schmerzen.

Daneben bildet seit 2019 die Klinikschule an
der LWL-Tagesklinik in Warendorf einen Teil-
standort unserer Schule. Die kinder- und ju-
gendpsychiatrische Tagesklinik umfasst zwolf
Behandlungsplatze, sodass die Schiler:innen
in einer Lerngruppen von zwei Lehrpersonen
unterrichtet werden.

Unsere Feierstunde stand nun unter dem
Motto , Wir kdnnen den Wind nicht andern,
aber die Segel anders setzen.” Dieses Zitat von
Aristoteles, das sich wie ein roter Faden durch
die Rede unseres Schulleiters Peter Heidenreich
z0g, spiegelt genau das wider, was unsere
tagliche  Arbeit  ausmacht:  Unseren
Schiler:innen dabei zu helfen, mit den He-
rausforderungen ihres Lebens, insbesondere
aufgrund ihrer Erkrankungen, umzugehen
und dabei ihren eigenen Kurs zu finden.
Auch in den Redebeitrdgen unserer Gaste
wurde der besondere Stellenwert unserer
Schule deutlich: Katrin Reuscher, Birgermeis-
terin der Stadt Sendenhorst, betonte, wie
wichtig es sei, jedem Kind — unabhangig von
der Gesundheit — Zugang zu Bildung zu er-
maoglichen. Unser Chefarzt Dr. Daniel Wind-
schall wiurdigte die Schule als wichtigen Be-
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standteil des ganz-
heitlichen Thera-
piekonzepts, was
auch Herr Dr. Kle-
mann, Geschafts-
flihrer des  St.
Josef-Stifts, unter-
strich. Und Martin
Wellnitz von der
Bezirksregierung
Mdnster hob her-
vor, dass unsere
Schule weit mehr
sei als nur ein Lernort — sie sei ein Lebensort.
Besonders bedeutsam war fur uns, mit wie viel
Herz unsere Schiler:innen die Feier im Vorfeld
mitgestaltet hatten: Sie bastelten kleine Segel-
boote mit persdnlichen GriBen und Glick-
wilinschen, die spater unsere Tische schmuick-
ten. Gemeinsam mit ihnen entwickelten wir
auBerdem einen Animationsfilm tber die Ge-
schichte unserer Schule, den wir zum Jubila-
um, leider ohne die Urheber:innen, prasentie-
ren durften. Musikalisch wurde die Feier von
der Pianistin Christiane Kern begleitet.
Bei Kaffee, Kuchen und vielen guten Gespra-
chen lieBen wir diesen besonderen Tag ge-
meinsam ausklingen. An dieser Stelle mochten
wir uns noch einmal ganz herzlich fur die lie-
ben Glickwiinsche und zahlreichen Spenden
zugunsten des Bundesverbands Kinderrheuma
bedanken: Knapp 600 Euro kamen so zusam-
men.
Mit groBer Dankbarkeit blicken wir auf unse-
ren 100. Geburtstag zurtick — und gleichzeitig
hoffnungsvoll nach vorn: Auf dass wir noch
viele Jahre unsere Schuler:innen auf ihren
Wegen begleiten und ihnen helfen durfen,
ihre Segel so zu setzen, dass sie die besten Vo-
raussetzungen fur ein erfilltes Leben erhalten.
Stefanie Pitz und Peter Heidenreich
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Gemeinsam stark:
Nics erfolgreiche Reha
in Bad Sulza

ein Sohn,
Nic (12
Jahre)

durfte im April
eine mehrwéchige
Reha in der So-
phienklinik  Bad
Sulza antreten —
mit groBem Er-
folg!

Durch intensive
Therapien konnte
er nicht nur Kraft
und Beweglichkeit
gewinnen,  son-
dern auch neue
Freundschaften schlieBen und wichtige Erfah-
rungen sammeln, die ihm den Alltag erleich-
tern.

Ein besonders schoner Aspekt dieser Reha: Ich
bekam die Méglichkeit, den Bundesverband
Kinderrheuma e.V. in der Klinik zu vertreten.
An einem eigenen kleinen Stand verkaufte ich
liebevoll gefertigte Armbéander zugunsten des
Vereins und nutzte die Gelegenheit, interes-
sierte Familien und Besucher Uber unsere Ar-
beit zu informieren.

Es bedeutet mir und unserer Familie sehr viel
nicht nur Unterstlitzung zu erhalten, sondern
auch selbst etwas zurlickgeben zu kénnen.
Der Zuspruch war groB — und so kam nicht
nur eine Spende zustande, sondern auch viele
gute Gesprache Uber den Bundesverband und
das Leben mit Kinderrheuma.

Solche Aktionen zeigen einmal mehr, wie
wichtig unser gemeinsamer Einsatz ist — fur
mehr Sichtbarkeit, Verstandnis und Unterstit-
zung fur rheumakranke Kinder und ihre Fami-
lien. Justine Solzbacher

Eckart Behr (Geschafts-
fiihrer) und Justine Solz-
bacher
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Gemeinsam feiern —
gemeinsam helfen

m Rahmen unseres 29,5-jdhrigen Firmenju-

bildums wollten wir als Architekturblro

nicht nur zurlckblicken, sondern auch
etwas bewegen. Deshalb haben wir unsere
Feier nicht nur genutzt, um mit langjéhrigen
Wegbegleiter:innen, Kolleg:innen und Part-
ner:innen anzustoBen — sondern auch, um ge-
meinsam Gutes zu tun.
Statt klassischer Geschenke baten wir unsere
Géste um eine Spende fir den Bundesverband
Kinderrheuma e.V., dessen Engagement uns
immer wieder neu beeindruckt. Die groBe
Spendenbereitschaft an diesem besonderen
Abend hat uns sehr gefreut — dank der Unter-
stUtzung unserer Gaste konnten wir einen Be-
trag in Hohe von 3.750 Euro sammeln und
Ubergeben.
Wir freuen uns, mit dieser Aktion ein kleines
Stlick zur wertvollen Arbeit beizutragen und
danken allen Beteiligten herzlichst.

Linda Moos und Jutta Becker

Nachtrag der Redaktion:

Im Rahmen dieser Jubildumsfeier gab es eine
weitere Spende in Hohe von 100,00 Euro, so
dass sich der Gesamtspendenbetrag auf
3.850,00 Euro belauft.

Ubergabe im Architekturbiiro Schoeps & Schlii-
ter Architekten GmbH - Linda Moos (Geschafts-
fahrerin), Jutta Becker (Bundesverband), Tobias
Haverbeck (Geschaftsfiihrer)
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Stark ist man gemeinsam!

nende Ideen bei der Sparkasse Minster-

land Ost, mit der Hoffnung auf Forde-
rung, eingereicht und vorgestellt worden.
In der Zeit vom 17. bis 24. September wur-
den mehr als 24.600 Stimmen abgegeben.
86 nachhaltige Projekte haben mehr als
100 Stimmen gesammelt. Auch unser Bun-
desverband Kinderrheuma e.V. nutzte die
Chance und beteiligte sich am Nachhaltig-
keits-Voting. Mit 661 Stimmen haben wir
den groBartigen 6. Platz gemacht und
daftr 500,00 Euro erhalten. Herzlichen
Dank an die Sparkasse Munsterland Ost und
ALLE die im September eine Woche lang jeden
Tag flr uns gevotet haben.
Mit der Forderung werden wir folgendes Pro-
jekt unterstutzen:

| n diesem Zusammenhang sind 92 span-

»Bin ich schuld, dass meine Schwester
Rheuma hat? Darf ich noch toben und
Trampolinspringen?”

Die gesunden Geschwisterkinder erleben die
chronische Erkrankung ihres Bruders bzw.
ihrer Schwester oft als groBes Ratsel mit vielen
Fragezeichen fir ihre Familienmitglieder und
sich selbst. Wir méchten den Geschwisterkin-
dern Zeit und Raum geben, andere Kinder in
einer dhnlichen Lebenssituation kennen zu ler-
nen, in der Gemeinschaft erlebnispddagogi-

Spendenaktion
Im hohen Norden

nach 2023 auf eine neue Spenden-Pilger-
wanderung. Von Fehmarn aus ging es
Uber sechs Etappen bis nach Libeck — gut

E nde Juli starteten Annett, Philipp und Nic

sche und kunsttherapeutische Angebote fir
starkende, positive Erfahrungen ausprobieren
sowie individuell passende Lésungsansétze fir
ihre , Rétsel” mit nach Hause nehmen zu kén-
nen. Ziel ist es, dass die Geschwisterkinder
durch die verschiedenen Methoden einer So-
Zzialpddagogin und einer Kunsttherapeutin die
starkende Wirkung von Selbsthilfe erfahren
und diese nachhaltig in ihrem Lebensalltag mit
einbringen kénnen.

Der zweitdgige Geschwister-Workshop findet
am 27. und 28. Februar 2026 im Johanniter-
Géstehaus in Minster statt. Die Anmeldefor-
mulare und weitere Informationen werden zu
gegebener Zeit im Newsletter und auf der

Homepage angekiindigt. Gaby Steinigeweg
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140 km immer auf dem Via Scandinavia. Sie trotzten
Wind, Regen und langen Umwegen mit einer schier
endlosen Energie. Unterwegs kamen sie mit vielen
Menschen ins Gesprach und informierten diese Gber
das Prader-Will-Syndrom und die rheumatische Er-
krankungsform Morbus Still. Wir freuen uns sehr
Uber diese wunderbare Spendenaktion und danken
den Pilger:innen von ganzem Herzen. Die gesammel-
ten 150 Euro nutzen wir sehr gerne fiir Aktionen des
Treffpunkts Gottingen. Jutta Weber

BulBgelder/Geldauflagen in Straf-, Ermittlungs-

oder Gnadenverfahren

er Bundesverband Kinderrheuma e.V. ist
D berechtigter Empfanger von Geldaufla-

gen (BuBgeldern) in Straf-, Ermittlungs-
und Gnadenverfahren der Justiz des Landes
Nordrhein-Westfalen, eingetragen unter der
Kennziffer E-07403. Das bedeutet, dass in
Strafverfahren die Richter:innen unter Aufla-
gen von einem Urteil absehen kénnen. Be-
schuldigte werden dann in den meisten Féllen
verpflichtet, einen festgelegten Betrag an eine
Spendenorganisation zu zahlen.

Sind Sie Richterin oder Richter?

Dann kénnen Sie unsere so wichtige Vereins-
arbeit dahingehend unterstiitzen, dass Sie
Geldauflagen zu unseren Gunsten ausspre-
chen. Im Gegenzug dazu verpflichten wir uns,
Sie fristgerecht Gber den erfolgten Geldein-
gang bzw. Uber einen eventuell noch ausste-
henden Zahlungseingang zu informieren. Die
Datenschutzbestimmungen werden selbstver-
standlich von uns eingehalten und auch erhal-
ten Beschuldigte von uns keine Spendenquit-
tung. Gerne lassen wir lhnen entsprechendes
Informationsmaterial und ggfls. auch Aufkle-
ber mit unserer Anschrift und den entspre-
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chenden Bankdaten zukommen. Melden Sie
sich gerne bei uns unter:

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

Sind Sie Beschuldigte:r in einem Strafver-
fahren?

In so eine Situation kommt man oft schneller
als man glaubt. Aber dann haben Sie die
Maoglichkeit, unsere so wichtige Vereinsarbeit
dahingehend unterstitzen, dass Sie dem Rich-
ter/ der Richterin das Angebot machen, eine
Geldauflage fur unseren Verein zu leisten.
Wichtig fur Sie als Beschuldigte:r ist, dass wir
fur die Zahlung einer Geldauflage keine Spen-
denquittung ausstellen durfen. Auch fur Sie
halten wir selbstverstandlich die Datenschutz-
bestimmungen ein. Melden Sie sich gerne bei
uns unter:

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

Vielen Dank im Voraus fur Ihre Unterstitzung.
Denn damit kénnen so viele wichtige Projekte
von uns weiterfinanziert werden, die dem
Wohl der kleinen Patient:innen dienen.
Rebecca Freitag
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Wir haben uns ebenfalls Giber die Geldspenden, die in unsere zahl-
reichen Projekte flieBen und deren Weiterfihrung ermdglichen,

sehr gefreut und bedanken uns ganz herzlich bei allen Spender:innen*,
die einer Veroffentlichung zugestimmt haben:

Frau U. Greweling. ... ....... 440,00 Euro
Herr J. Engelmeier. . .. ..... .. 300,00 Euro
Frau B. GroB-Kaimann. . ... ... 100,00 Euro
Frau S. Comertpay . ......... 150,00 Euro
Firma Franken Systems GmbH . . 200,00 Euro
Eheleute Klein. . ............ 400,00 Euro
Firma Nelskamp GmbH . . . . . .. 100,00 Euro
Eheleute Héhne . ........... 250,00 Euro

Lions Hilfswerk Rhede Euregio 2.300,00 Euro

HerrR. Polzin . ............. 300,00 Euro
Herr H. Middelhoff . . ... ... ... 50,00 Euro
Frau Dr. A. Maier. .. .......... 50,00 Euro

Aber auch allen Spender:innen, die hier nicht
genannt sind, mochten wir auf diesem Wege
noch einmal ganz herzlichen Dank fir lhre
Unterstitzung sagen! Rebecca Freitag

*Hier sind die Spender:innen aufgefuhrt, die in keinem gesonderten Artikel genannt sind
In dieser Ubersicht sind alle Spenden mit Freigabe zur Veréffentlichung bis zum 30.09.2025 aufgefihrt.

Tue Gutes und rede darUtber

enn Sie der Offentlichkeit mitteilen
V\/méchten, dass Sie den Bundesver-

band Kinderrheuma e.V. durch eine
Spende unterstitzen, helfen wir hnen gerne
dabei. Denn schlieBlich kann man/frau mit
dem eigenen Tun anderen ein gutes Beispiel
geben. Wir berichten daher — wenn dies ge-
wiulinscht wird — gerne dartber in unserer Ver-
einszeitschrift ,Familie geLENKig” sowie in den
sozialen Medien Facebook und Instagram.

Sie moéchten unsere Arbeit regelmaBig
und dauerhaft unterstitzen?

Werden Sie als Dauerspender Mitglied im Bun-
desverband Kinderrheuma e.V. Die gewinsch-
te Forder-Summe in Form Ihres Mitgliedsbei-
trages buchen wir jahrlich von Ihrem Konto ab
und Ubersenden Ihnen auf Wunsch eine Spen-
denbescheinigung. Die Férdersumme betragt
mindestens als Einzelmitglied 30,00 Euro und
als Familie 45,00 Euro. Den Mitgliedsantrag

finden Sie auf unserer Homepage. Gerne kon-
nen Sie auch eine Dauerspende Uber das
Spendenformular auf unserer Homepage ein-
richten. Hier entscheiden Sie selbst Uber die
Hohe des Spendenbetrages.
www.kinderrheuma.com

Sie haben einen Anlass

Sie feiern ein Jubildum, einen runden Geburtstag
oder haben einen anderen Grund, Gaste einzu-
laden, ein Fest zu feiern oder auf Ihre Veranstal-
tung aufmerksam zu machen? Sie mochten zu-
gleich die Gelegenheit wahrnehmen, fir einen
guten Zweck zu sammeln? Wie schon, dass Sie
sich entschieden haben, die Arbeit des Bundes-
verbandes Kinderrheuma e.V. zu unterstitzen.
Wir bieten Ihnen gerne unserer Unterstitzung
dabei an. Nehmen Sie dazu gerne Kontakt mit
unserem Familienbiro auf. Dann kénnen wir
Sie gerne mit entsprechendem Informations-
material und Spendendosen ausstatten.
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Die kleinen Patient:innen und ihre Familien brauchen nicht viel
um gliicklich zu sein — lhre Spende hilft!

Wir freuen uns Uber jede Spende, egal ob groB oder klein. Da der Bundesverband als gemeinnutziger
Verein anerkannt ist, kdnnen wir Ihnen gerne eine Spendenbescheinigung ausstellen.

Zur Info: Die Nachweispflicht flir Spenden bis zu einem Betrag von 300,00
Euro (in Worten: dreihundert Euro) wurde seitens des Gesetzgebers stark
vereinfacht. Das bedeutet, dass eine ,klassische” Spendenquittung nicht
mehr erforderlich ist. Sie benotigen dazu lediglich den Kontoauszug |hres
Kreditinstituts / lhrer Bank in Kombination mit dem Freistellungstext unseres
Vereins. Diesen finden Sie auf unserer Homepage unter dem Punkt Spenden
als Download-Link bzw. mittels des hier abgedruckten QR-Codes:

Selbstverstandlich kdnnen wir lhnen gerne auch die klassische Spendenquittung ausstellen. Daftir
benotigen wir zwingend bei jeder Spende immer lhre vollstdndige Anschrift. Ohne diese ist
eine Ausstellung und Zusendung der Spendenquittung nicht moglich.

Vielen Dank fur Ihre Unterstitzung!

Familienwochenende in Freckenhorst

Nachfolgend kénnen Sie hier verschiedene Eindriicke
von der Erlebnissen mehrerer Familien lesen.

om 27. bis 29. Juni 2025 war es endlich
\/ soweit, unser erstes Familienwochenen-

de in Freckenhorst vom Bundesverband
Kinderrheuma e.V. stand an.
Mein Mann, unsere beiden finf- und neun-
jahrigen Kinder und ich, waren schon ge-
spannt und voller Vorfreude, was uns dort er-
warten wird.
Nachdem wir die Zimmer bezogen hatten,
gab es erstmal ein leckeres Abendessen.
Danach trafen wir uns mit allen Familien und
den haupt- und ehrenamtlichen Mitarbei-
ter:innen vom Bundesverband Kinderrheuma
e.V. im Park der Landvolkshochschule zum ge-
mutlichen Beisammensein fir die Eltern und

30

zum Kinderprogramm. Der offene Austausch
und das unkomplizierte Kennenlernen taten
uns allen gut.

Am Samstag nach dem Frihstlck besuchte
uns der Chefarzt der Kinder- und Jugendrheu-
matologie des St. Josef-Stiftes Dr. Daniel
Windschall und informierte Gber die aktuellen
Behandlungsmethoden von Kinderrheuma,
sowie zu CRMO, einer seltenen rheumatischen
Erkrankung der Knochen. Es wurden verschie-
dene Therapieméglichkeiten und die Vernet-
zung des St. Josef-Stiftes Sendenhorst mit an-
deren Kliniken mit rheumatischen Abteilungen
in Deutschland vorgestellt.

Nach der Mittagspause konnten sich die Kin-
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Informationsveranstaltung mit Dr. Daniel Windschall, Chefarzt der Kinder- und Jugendrheumatologie

des St. Josef-Stifts in Sendenhorst

der fur verschiedene Workshops entscheiden.
Hierbei gab es fir von Rheuma betroffene Kin-
der und Geschwisterkinder bewusst getrennte
Angebote, die noch mal in Altersgruppen un-
terteilt waren. So konnten sich die Kinder un-
tereinander besser kennenlernen und austau-
schen. Unsere Tochter hat uns begeistert von
ihrem Theaterworkshop erzéhlt, wie sie sich
verkleidet hat und in verschiedene Rollen
schlipfen konnte. Auch unser Sohn hatte bei
den Spielangeboten drauBen und der Fotobox
groBen Spal.

Fir die Mutter wurden zwei verschiedene
Workshops angeboten. Ein Achtsamkeits-und
Entspannungs-Workshop im Wald oder ein
Workshop im BogenschieBen. Wir waren eine
tolle und lustige Gruppe denen es groBen Spal3
machte mit Pfeil und Bogen die Luftballons auf
der Zielscheibe zum Platzen zu bringen.

Die Vater konnten sich bei ihrem Workshop
~Man(n) hilft sich selbst!” untereinander aus-
tauschen und von ihren Erfahrungen mit einem
von Rheuma betroffenen Kind berichten.
Abends haben wir dann alle gemeinsam
Stockbrot und Marshmallows gegrillt und
sal3en noch in einer gemditlichen Runde lange
zusammen.

Am Sonntag gab es wieder ein abwechslungs-
reiches Programm mit verschiedenen Kreativ-

workshops wie Traumfanger basteln, Deko aus
Beton und Mosaiken gestalten und sportli-
chen Aktivitaten.
Zum Abschluss gab es noch ein leckeres Mit-
tagessen, bevor es fur alle Familien wieder
nach Hause ging.
Wir blicken auf ein wundervolles Wochenende
mit der ganzen Familie mit viel Spal3, tollen Ge-
sprachen und strahlenden Kinderaugen zurtick.
Das Familienwochenende in Freckenhorst ist
so besonders, weil man hier die Méglichkeit
hat, in einer entspannten Umgebung andere
Familien kennenzulernen und sich auszutau-
schen, die dhnliche Erfahrungen und Sorgen
im Alltag mit einem rheumakranken Kind
haben wie wir auch. Die Gesprache haben uns
gezeigt, dass man schon mit vielen Dingen auf
dem richtigen Weg ist, aber auch haufig Ge-
duld haben muss und nicht aufgeben soll.
Wir werden auf jeden Fall wiederkommen und
freuen uns schon auf das nachste Jahr.

Familie Remy

Wir danken der Aktion Mensch e.V.
herzlich fir die finanzielle
Forderung unserer Famili-
enfortbildung in 2025!
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Freckenhorster Familienfreizeit 2025

n diesem Jahr hatte ich am Ende des Wo-
chenendes die Idee mein Erleben bei der Fa-
milienfreizeit doch mal aufzuschreiben.
Ganz kurz zu meinem/unserem Hintergrund:
Unsere 15-jahrige Tochter hat die Diagnose ju-
venile Oligoarthritis extended in Sendenhorst
mit 5 Jahren bekommen. Im selben Jahr, also
2015, sind wir das erste Mal beim Familien-
wochenende in Freckenhorst dabei gewesen.
Danach die Jahre, bis auf 1-2x war es immer
.ein gesetzter Termin” im Kalender.

In diesem Jahr sind wir mit dem Satz losge-
fahren: 2025 feiern wir unser personliches 10-
jahriges Jubildum. Das fuhrt vielleicht bei eini-
gen zu Stirnrunzeln: ,,Wie? Jubildum, was gibt
es an der Diagnose zu feiern”. Zur Erklarung
spater mehr.

Jedes Mal, wenn wir auf den Parkplatz zur
Landesvolkshochschule fahren, steigt die freu-
dige Aufregung: Wer ist alles da? Wie wird es
dieses Jahr werden?

Vor zehn Jahren haben wir uns mit der Familie
Bohlender aus Gottingen angefreundet, die
ebenfalls den Termin friihzeitig im Kalender
eintrdgt. Das Wiedersehen ist wie immer
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warmbherzig und schon.

Nach vielen BegriBungen und Umarmungen
ging es wie gewohnt fir alle zum Abendessen
um 18 Uhr. Nebenbei bemerkt, ist das Essen
in Freckenhorst groBartig und die Aussicht auf
zwei Tage Vollpension lasst ein Gefuhl von Ur-
laub aufkommen.

Danach ging es in der luftigen groBen Halle —
dieses Jahr war es wieder mal sehr sommer-
lich —zum Treffen der Familien/Eltern. Die Kin-
der wurden von dem groBen Betreuungsteam,
bestehend aus den Erzieherinnen der Klinik
und Freiwilligen, Gbernommen. Sie durften
drauBen spielen und sich austoben.

Er6ffnung des Familienwochenendes



Zurtck zur Halle: Nach einigem Stihlerticken
stand der groBe Kreis und Sven eréffnete das
Wochenende. Mir war aufgefallen, dass dieses
Jahr viele ,,Neue” dabei waren, die sich vor-
sichtig zurlickhaltend in die zweite Reihe set-
zen wollten. Die ,alten Hasen” unterstltzten
dabei, doch nach vorne zu kommen.

Die Vorstellungsrunde war fur mich in den ers-
ten Jahren doch gewdhnungsbedurftig, laut
auszusprechen: ,Ich bin Astrid, Mutter von...
wir haben die Diagnose seit..., gerade mal kei-
nen Schub usw.”, das treibt mir auch heute
immer noch die Tranen in die Augen. Auch in
diesem Jahr. Durch das Erzéhlen der anderen
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Eltern wird mir immer wieder klar: Wir sind
nicht allein und die Diagnose ist doch erschre-
ckend real, fur uns, fur alle. Es schafft aber ir-
gendwie Verbindung, das glaube ich ganz fest.
Warum erwahne ich das so ausfihrlich, das
Sprichwort ,,Freud und Leid...” passt hier
wunderbar: Wenn wir uns schon alle mit dem
Rheuma rumschlagen mussen, dann doch auf
diese Art und Weise. Denn neben dem Leid
steht auch immer die Freude an diesem Wo-
chenende.

Nach dieser Runde in der Halle saBen wir alle
bei kiihlen Getranken und Snacks in rauen Men-
gen drauB3en zusammen. Die ,,neuen Familien”
schauten anfangs noch etwas ungldubig nach
ihren Kindern um die Ecke im Park, stellten aber
schnell fest, die Kinder spielen ausgelassen und
die Eltern sind gerade mal ,,abgeschrieben”.

Es entstanden entspannte Gesprachsrunden.
Es wurden Informationen, Erfahrungen und
der Umgang in Sachen Rheuma ausgetauscht.
Oder es wurde sich einfach nur gefreut, sich
wieder zu sehen.

Am Samstag war Herr Dr. Windschall eingela-
den, uns einen Vortrag Gber die verschiedenen
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Rheumaarten und den neusten Stand der me-
dizinischen Behandlung zu halten. Im zweiten
Teil ging es um die mir bislang unbekannte
CRMO-Erkrankung. Eine rheumatische Erkran-
kung, die die Knochen direkt entztndlich an-
greift.

Wie sich herausstellte, waren auch einige
davon betroffene Familien an diesem Wo-
chenende da. Diese beschlossen Ubrigens im
Laufe der zwei Tage, einen Treffpunkt fur be-
troffene Familien zu griinden.

Der letzte Teil des Vormittags war dann fur
Fragen von unserer Seite offen. Diese Gelegen-
heit wurde auch rege genutzt und von Dr.
Windschall ausfuhrlich beantwortet.

Bei den Vortragen, die eigentlich immer sams-
tags Vormittag stattfinden, zeigt sich mir die-
ses Jahr wieder einmal die Wichtigkeit der El-
ternschulung und ich finde es auch sehr beru-
higend, arztliche Kompetenz in Sendenhorst
in Anspruch nehmen zu kénnen.

Die Kinder und Jugendlichen spielten, arbeite-
ten und bastelten in verschiedenen Alters-
gruppen projektbezogen, zeitlich parallel zu
den Elternveranstaltungen.

Ein Kreativ Workshop hieB z. B. ,,Mut sieht ge-
nauso aus”.

Erwéhnt sei auch die RAY-Gruppe, die offen
fur Jugendliche ab 16 Jahren ist. Ihre Aktivita-
ten und Beitrdge habe ich personlich dieses
Jahr etwas mehr beachtet, weil Enna nachstes
Jahr 16 wird.

Eigentlich sahen sich die Eltern und Kinder
immer nur zu den Essenszeiten, was von allen,
denke ich, genossen wurde.

Zur Mittagspause ,verzogen” sich einige in
den Schatten oder auf die Zimmer, denn nach-
mittags ging es weiter.

Dieses Jahr fand unter Leitung und Moderati-
on von Jutta Weber und Karsten Schuder,
selbst betroffener Vater, der Workshop
,Man(n) hilft sich selbst” statt.

Bei diesem, von Jutta geleiteten Projekt geht
es um den offenen Gesprachsaustausch der
Véter zur Frage: Wie geht es mir in meiner
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+~Amazonen” beim BogenschieBen

Rolle als betroffener Vater im Umgang mit der
Rheumadiagnose meines Kindes? Dieses An-
gebot wurde zahlreich angenommen.

Die Mutter trafen sich entweder zum Work-
shop ,, Treffsicher — BogenschieBen”, ein paar
Minuten weg vom Gelédnde der Volkshoch-
schule oder im Wald mit dem Workshop in
+Achtsamkeit und Forderung der Selbstwahr-
nehmung und Entspannung”.

Ich hatte mich mit Mirja zum BogenschieBen
eingetragen. Zum Gllck konnten wir ein Pa-
villon aufbauen, die Temperatur stiegen doch
erheblich. Aber es ist Sommer und Regen
ware richtig unpassend gewesen. Darauf eini-
gen wir uns.

Der Leiter des Workshops erklarte, auf eine mir
angenehm unaufgeregte Art, die praktischen
Grundlagen des BogenschieBens. Auch wenn
es korperliche Arbeit ist und viel Koordination
bedeutet, beruhigte meine Gedanken. ,,Das Ziel
vor Augen haben, fokussiert sein...”. Nach ei-
niger Zeit hatten alle Frauen ,,den Bogen raus”,
wahlten immer wieder ihren Lieblingsbogen
und entwickelten den Ehrgeiz zu treffen.



Anfangs war es ein aufgeblasener Luftballon
und spater auch eine Wildschweinfigur, was
uns alle etwas schlucken lie3, aber schnell kam
so etwas wie Jagdinstinkt auf. Frohlich ge-
schafft ging’s zurtck.

Vor dem Abendbrot wurde noch das obligato-
rische Gruppenfoto mit allen im Park gemacht.
Alle ihre blauen T-Shirts an und los ging’s, alle
Uber 100 Teilnehmer und Teilnehmerinnen auf
ein Bild. Bisschen Gedrange, Gezerre, auf Banke
steigen, Gelache und das Ding war im Kasten.
Mit groBem Appetit ging es nach dem Foto
zum Abendbrot. AnschlieBend wurden in der
Halle die einzelnen kinstlerischen Werke und
Arbeiten der Kinder gezeigt und vorgefihrt.
Ein fir mich besonderes Angebot Uber das
ganze Wochenende war das Fotoshooting mit
Profifotografin Katja Schmidt, selbst betroffe-
ne Mutter. Die Ausweitung des Projektes ,,Gib
Rheuma (D)ein Gesicht”.

Dem Wort Profi hat sie alle Ehre gemacht. Mit
sehr viel Humor, Ironie, Durchhalte - und Einfihl-
vermdgen gab sie uns Familien die Méglichkeit,
Fotos von uns als Familie oder mit Freunden
schieBen zu lassen. Es wurde sehr viel gelacht
und geschwitzt. Ich bin auf die Fotos gespannt.
Der Abend klang ahnlich aus wie der Freitag-
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abend. Dazu durften die Kinder sich allerdings
Stockbrot und Marshmallows Gber dem Lager-
feuer rosten. Das Wetter spielte weiterhin mit
und der Abend wurde fur viele noch lang.
Am nachsten Morgen hieB es dann leider
schon wieder packen, frihstlicken und erwar-
tungsvoll in die Halle, zumindest die Eltern.
Fir mich herrscht dann immer eine feierlich
ernste Atmosphare bei der alljghrlich anste-
henden Schlussrunde, auch wenn einigen
doch eine gewisse Mudigkeit im Gesicht
stand, wobei ich mich da nicht ausnehme.
Und dann war das wunderbare Wochenende
nach dem Mittagessen auch schon wieder zu
Ende. Wir freuen uns schon auf das nachste
Familienfortbildungswochenende.
Zum Schluss angemerkt: Stichpunkt unser 10-
jahriges Jubildum — wenn das Rheuma nicht
ware und es diese Familienzusammenkunft
nicht gabe, dann héatte ich, hatten wir nicht all
die tollen Leute kennengelernt, es waren
Freundschaften vielleicht nicht geschlossen wor-
den, die auch Uber das Rheuma hinaus gehen.
Das gilt es auch zu feiern!
Der Bundesverband Kinderrheuma feiert Gbri-
gens dieses Jahr sein 35-jdhriges Bestehen.
Astrid Schider

Vom Fotoshooting, kreativen Angeboten bis zum Stockbrotrésten war fir alle etwas dabei.
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Freckenhorst
wir kommen!!!

vor uns und ganz viel Vorfreude und Auf-

regung im Gepack.
Plnktlich zum Abendessen haben wir unser
Ziel erreicht. Wir wurden direkt mit einem
herzlichen ,Hallo” begrtBt. Nach einer Stér-
kung ging es auch schon zur Willkommens-
Runde, wo wir ein paar allgemeine Infos be-
kommen haben. Danach durften die Kids in
den Garten zum Spielen und die Eltern starte-
ten mit einer kleinen Vorstellungsrunde, bevor
man den Abend entspannt im Garten ausklin-
gen lassen hat.
Samstag ging es dann nach dem Friihsttick fr
die Kids in ihre Gruppen, wo sie mit dem wun-
derbaren Betreuungsteam ganz
groBartige Sachen machen
durften. Wahrenddessen hat-
ten wir Eltern den Kopf frei,
um den interessanten Vortrag
von Dr. Windschall lauschen zu
kénnen.
Nachdem wir uns alle bei
einem gemeinsamen Mittages-
sen gestarkt haben, ging es fur
die Kinder zurtick in die Betreu-

F reitagmittag ging es fur uns los. 450 km

Ein starkes Team

immer grof3 — denn abgesehen von den

tollen Kindern und Familien freuen WIR
uns immer ganz besonders auf unsere ehema-
ligen Kolleginnen, die uns mit tatkraftiger Un-
terstitzung und super motiviert durch das
Wochenende begleiten. Egal ob beim Vorbe-
reiten, Organisieren oder der Betreuung in den

D ie Vorfreude auf Freckenhorst war wie
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ung und wahrend die Mutter sich zwischen
BogenschieBen und Kraft tanken im Wald ent-
scheiden konnten, haben sich die Vater zu
einer Gesprachsrunde getroffen.
Den Abend haben wir dann alle zusammen
gemutlich im Garten, bei netten Gesprachen,
Lagerfeuer mit Marshmallows und Stockbrot,
verbracht.
Es war ein mehr als gelungenes Wochenende
und wir als Familie nehmen so viel davon mit
nach Hause. Der Austausch mit anderen be-
troffenen — sei es erkranktes Kind, Geschwis-
terkind oder wir Eltern — tut einfach gut. Man
weif3, man ist nicht allein. Und neben all das,
wurden wir das ganze Wochenende noch ver-
wohnt, mit leckeren Knabbereien (Danke Clau-
dia), tollen Getranken und ganz wundervollen
Bildern von Katja.
Ein ganz groBer Dank an ALLE, die fur dieses
tolle Wochenende gesorgt haben!
Die Planungen im Vorfeld, die Orga-
nisation, dass alles klappt, die Kinder-
betreuung, die verschiedenen High-
lights... einfach nur Danke,
Danke, Danke!
Als unsere Jungs auf dem Heim-
weg dann meinten, , fahren wir
da bitte nachstes Jahr wieder
hin”, wussten wir, dass sich der
weite Weg wirklich gelohnt
hatte! Familie Zétzl

verschiedenen Altersgruppen vor Ort — auf die
Madels ist immer Verlass und das schon zum
Teil seit Uber einem Jahrzehnt. Dafiir ein ganz
herzliches Dankeschon von uns — dem Spiel-
zimmerkernteam. Ohne euch ware Frecken-
horst nicht das Gleiche.

Wir freuen uns schon auf Nottuln im néachsten
Jahr — egal ob aktiv, kreativ oder einfach nur
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auf das Stockbrot-Lagerfeuer mit gemutli-
chem Beisammensein und interessanten Ge-
sprachen.

Einen kleinen Einblick kdnnen wir gern
auch noch in einen der Workshops geben,
denn bei uns wurde in diesem Jahr richtig
toll und kreativ mit Beton gearbeitet. Egal
ob ein Mosaik, eine bunte Trittstufe, Muster
aus Spiegelsteinen oder ganz eigene For-
men wie Fische, Herzen oder Kerzenhalter:
der Phantasie waren keine Grenzen gesetzt.
Und so wurde in zwei Gruppen ordentlich
Beton angeriihrt und verarbeitet — gut, dass
die Sonne so fleiBig schien und alles pas-
send trocknen konnte. Phyllis und Judith

Aktuelles aus dem Projekt ,,Man(n) hilft sich selbst!?”

ie in der letzten Ausgabe berichtet,
V\/sind wir mit unserem neuen Selbst-

hilfeprojekt bereits im vollen Gange.
RegelmaBig finden virtuelle abendliche Treffen
fur interessierte Vater statt. Der virtuelle Raum
bietet Teilnehmenden aus dem ganzen Bun-
desgebiet die Méglichkeit, mehr Gber das Pro-
jekt und die verschiedenen Maglichkeiten der
Mitgestaltung zu erfahren, mit anderen Va-
tern ins Gesprach zu kommen und Hilfe zur
Selbsthilfe zu erleben.
Im ersten Projektjahr sind wir gleich mit drei
Highlights gestartet: Als erstes war da der
Workshop fiir Vater in Freckenhorst, der in Zu-
sammenarbeit mit Karsten Schider (betroffe-
ner Vater und Sozialarbeiter) geplant und um-
gesetzt werden konnte. 16 Vater nahmen
ganz aktiv daran teil und nutzten die begrenz-
te Zeit im Rahmen der Familienfortbildung,
um sich Uber gemeinsame Aktivitaten und Ge-
sprache auf ihre ganz personliche Reise mit
dem Thema Selbsthilfe zu begeben.
Ein weiteres Highlight war sicherlich das virtu-
elle Austauschtreffen zwischen Vatern und

Vertreter:innen unserer jungen Selbsthilfe-
gruppe RAY Anfang Juli.

Die Mitglieder von RAY beantworten hierbei
ganz offen die vielen verschiedenen Fragen der
Vater rund um die chronische Erkrankung. Dies
waren Fragen zu Themen wie Medikamente
und Alkoholkonsum, Mobbing in der Schule,
Freund:innen finden, Berufswahl, Umgang mit
der Erkrankung etc. Es entstand eine lebhafte
Diskussion und die Zeit verging wie im Fluge.
Eine Wiederholung ist auf jeden Fall geplant.
Im Weiteren gab es dann noch den Workshop
fur Vater und Kinder als Highlight. Dieser
konnte in der Zusammenarbeit mit Bernd
Himmelberg durchgefihrt werden und nach-
folgend berichtet er dartber.

Interessierte Vater und Familien finden weitere
Informationen zu diesem Projekt auf unserer
Homepage. Veranstaltungen werden in unserem
Newsletter und Uber Social Media beworben.
Wir freuen uns auf viele weitere Veranstaltun-
gen in den nachsten zwei Projektjahren und
laden herzlich ein, eigene Ideen mit einzubrin-
gen. Jutta Weber
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i w mer Tagesabschluss mit dem Chaosspiel, Ge-

ElndrUCke . sprachen am Lagerfeuer mit Stockbrot und

aus dem \/a'tel’-Klnd— Marshmallows und einer anschlieBenden
k h Nachtwanderung.

Wor S Op Am zweiten Tag stand ein Workshop rund um

,Ebbe und Flut” in Harlesiel am Strand auf
dem Plan. Die Kinder erkundeten das Watt
und am Sandstrand brachten Aktivitdten zum
Thema An- und Entspannung viel Spa3. Zum
Abschluss erhielt jedes Vater-Kind-Parchen die
Maoglichkeit, die Erfahrungen des Wochenen-
des kreativ in einer Flaschenpost fur die restli-
chen Familienmitglieder und als Erinnerung an
ein schones Wochenende zu verpacken.
Bernd Himmelberg

Ein herzlicher Dank gilt der BARMER, die
durch ihre Selbsthilfeprojektférderung dieses
Wochenende ermdglichte.

m 27. und 28. September 2025 fand in
AAseI bei Wittmund (Ostfriesland) im

Rahmen unseres Selbsthilfeprojekts
~Man(n) hilft sich selbst!?” das erste Vater-
Kind-Workshop-Wochenende statt. Vereins-
mitglied Insa Heise und ihre Familie haben uns
in der Bildungsstatte JUUBA herzlich empfan-
gen und begleiteten die Tage vor Ort.

Die Vater und Kinder erlebten unter der An-
leitung und Organisation von Jutta Weber ein
abwechslungsreiches Programm. Nach Anrei-
se und BegriBung aller teilnehmenden gab
es bei Kennenlernspielen (u.a. dem ostfriesi-
schen Hurdenlauf) Action und SpaB3. Im an-
schlieBenden Kinder-Workshop zum Thema
.Meine Starken” ging es um die Starken und
Talente, die die Kinder bei sich und lhren Va-
tern sehen und wahrnehmen. Im Workshop
der Vater stand beim gemeinsamen Aus-
tausch die Frage im Mittelpunkt, wie das ,Fa-
milienschiff” auf Kurs gehalten werden kann.
Nach dem Abendessen folgte ein gemeinsa-
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Auszeit-Seminar-Wochenende

ende” des Bundesverband Kinderrheuma

e.V. fand vom 12.-14. September im Best
Western Hotel in Bad Lippspringe statt. Mein
Mann hatte mir davon erzahlt und ich meldete
mich an, ohne irgendwelche Erwartungen.
Das Programm klang nicht schlecht: Ein paar
kleine Achtsamkeits-Ubungen, ein Kreativ-
Workshop, Spaziergange, gemeinsames Essen
und Zeit fur individuelle Gesprache waren be-
schrieben. Ich fuhr also — nach einer anstren-
genden Woche und dem Kopf noch voller Men-
tal Load — nach Bad Lippspringe. Durch die
lange Fahrt und viele Staus kam ich natdrlich
sehr spat an, wurde aber direkt von einer freu-
destrahlenden Meute gut gelaunter Frauen in
Empfang genommen und direkt zum Gruppen-
foto mitgenommen. Dafur, dass ich niemanden
kannte, waren alle unglaublich freundlich, herz-
lich und man stellte sich schnell einander vor.
Nahtlos ging es weiter zum Abendessen. Ob-
wohl das untertrieben ist. Ein wunderbares

D as diesjahrige ,, Schwimmwesten-Wochen-

Buffett erwartete uns und an der grof3en Tafel
fand man leicht miteinander ins Gesprach.
Der anschlieBende Gesprachskreis wurde nach
der kleinen Vorstellungsrunde durch ein Spiel
eingeleitet, bei dem die Mutter mit Kindern
gleichen Alters miteinander ins Gesprach
kamen und vorgegebene Fragen und Aussa-
gen zur Erkrankung ihres Kindes diskutieren
konnten. Meine anfanglichen Bedenken, dass
es mir vielleicht zuviel wird, von all den kran-
ken Kindern zu horen, dass mir das Thema
.Rheuma” zuviel wird, waren vollig unbegriin-
det. Jede Geschichte hatte ihren Platz, jeder
Stimme wurde Gehor geschenkt und jede
Trane hatte ihre Berechtigung. Gefuhle, die ich
selber nicht benennen konnte, wurden von
anderen Mduttern in Worte gefasst und ich
hatte nicht nur das Gefihl, nicht alleine zu
sein, sondern wirklich verstanden zu werden
und hoérte mit groBem Interesse anderen Er-
zahlungen zu.

Der Ausklang des Tages fand in der Hotelbar
mit Live-Musik — wobei ungeahnte Talente
bei einigen Teilnehmerinnen zum Vorschein
kamen — statt.

Am néchsten Tag standen gleich mehrere
Workshops auf dem Programm: Zum einen
wurden wir von einer fantastischen Entspan-
nungspadagogin angeleitet, wie man mit kur-
zen Ubungen und Ritualen mitten im Alltag
mal innehalten und den Cortisolspiegel be-
wusst runterfahren kann. Mich hat die Frage
.Wann hast DU denn das letzte mal richtig tief
und bewusst geatmet?” innehalten lassen.
Wir sind so mit dem Leben unserer Familie,
der Erkrankung des Kindes, unserem Job, dem
Haushalt, dem Mental Load und weiteren Kin-
dern, die NICHT krank sind und die ebenfalls
Aufmerksamkeit brauchen, so beschéaftigt,
dass wir vergessen, zu atmen.

Mit diesem Bewusstsein ging es nachmittags
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1]

1 Mutter diskutieren verschiedene Fragen
und kommen dabei ins Gesprach

2 Birte Brinkmann, unsere Referentin

3 Achtsamkeit und Naturerlebnis beim
Waldspaziergang

4 Kreatives Angebot mit Petra Schiirmann
und Justine Solzbacher

5 Wir halten zusammen und geben uns
gegenseitig Kraft!

zu einem kleinen Spaziergang in den Wald. Ich
lernte die 5-4-3-2-1-Methode kennen: Welche
5 Dinge siehst du? Berlhre bewusst vier Dinge.
Welche drei verschiedene Gerdusche nimmst
du wahr? Erkennst du zwei verschiedene Ge-
riche? Und was kannst du schmecken? Ich
war ganz erstaunt, wie schnell ich mich ent-
spannen und diesen kurzen Ausflug genieBen
konnte. Danach gab es wieder Zeit fir Gespra-
che, lustige Anekdoten und regen Austausch.
Den kronenden Abschluss — nach einem weite-
ren feudalen Abendessen — des Tages bildete
der Kreativworkshop; eine Teilnehmerin ver-
kauft zu Gunsten des Vereins selbstgemachte
Armbénder und wir durften uns nach Herzens-
lust austoben und wunderschone Perlenbander
gestalten. Eine andere Teilnehmerin stellte Far-
ben, Schablonen und Keramikgeschirr zur Ver-
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fugung, sodass nach Herzenslust gemalt, ge-
tupft und gepinselt wurde. Es entstanden tolle
Kreationen. Und wieder gab es Raum fur Ge-
sprache, dass ein oder andere Glas Wein, lautes
Gelachter und viele tolle Momente.
Als sich die Gruppe am nachsten Morgen
nach und nach aufléste, um nach dem Frih-
stuck die Heimreise anzutreten, war ich vollig
Uberwaltigt. Ich hatte im Vorfeld keine Erwar-
tungen an dieses Wochenende.
Und doch hat es mir so viel gegeben. Nicht
nur die vielen neuen Kontakte. Ich wurde sehr
herzlich aufgenommen, bin so vielen unglaub-
lich starken und mutigen Frauen begegnet,
habe so viele schone Momente bewusst ge-
nieBen und tolle Gesprache fuhren kénnen.
All das hat mir erneut gezeigt, dass wir Frauen
so viel starker sind, wenn wir einander unter-
sttzen. Und in einer Zeit, in der wir uns selber
gerne immer wieder mal vergessen, sind sol-
che Momente so ein wunderbarer Rettungs-
anker und fur uns im Sturm des Alltags eine
rettende Schwimmuweste.
Ich danke von Herzen den Organisatorinnen
und all den wunderbaren Frauen, deren Ge-
schichten mich zutiefst bewegt haben.

Patricia Schroeren
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Schulpat:innen-Besuch in Soest

ach einer langen Corona Pause war es
N far mich mal wieder Zeit flr einen

Schulbesuch. Ich hatte erst ein bisschen
Bammel, ob ich aufgrund dieser langen Pause
viel verlernt habe. Aber nachdem ich mir noch
mal den Ordner angeschaut und durchgear-
beitet hatte, habe ich gemerkt, dass alles ei-
gentlich immer noch so gut sitzt.
Ich hatte ein Telefonat mit dem Schulkind und
war Uberrascht, wie selbststandig sie trotz
ihres Alters ist.
Sie hat sich komplett allein darum gekimmert,
mich anzurufen und auch einen Termin mit der
Klassenlehrerin zu vereinbaren. Das fand ich
schon sehr bewundernswert. In ihrem Alter
hatte ich mich das nicht getraut. Wir bespra-
chen dann, was die eigentlichen Probleme sind.

Szene aus unserem Projektfilm zum Thema
«Schulpat:innen”

Gott sei Dank, war es doch nicht so schlimm,
dass sie jetzt gemobbt wird, aber es kam
immer mehr heraus, dass ein allgemeines Un-
verstandnis fur die Erkrankung da ist, z.B.
warum sie so lange zum Treppenlaufen

Anschauungsmaterialien fur den Schulpat:innen-Besuch
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Bemerkungen zum Thema Kinderrheuma als Anregung fiir Gesprache in der

Schulklasse

braucht oder aber auch warum sie erst noch
normal laufen kann und dann aber plétzlich
nicht mehr. Ich hatte dann wenig spater noch
ein Telefonat mit der Klassenlehrerin und war
auch hier Uberrascht und habe mich sehr da-
riber gefreut, dass auch sie dem Schulbesuch
positiv gegenuberstand und sich da einiges
von erhoffe. Sie sagte mir bereits, dass die El-
tern und auch das Kind selbst, offen mit der
Erkrankung umgehen und dass sie auch im re-
gelméBigen Kontakt mit den Eltern steht. Sie
freue sich auf meinen Besuch, da es sowohl
fur sie als auch fur die Klassenkamerad:innen
gut sei, mehr Uber Rheuma zu erfahren. Ich
machte mich dann am Montagmorgen, den
26. Mai 2025 auf den Weg zur Schule. Wir
hatten zuerst Gberlegt, die ersten zwei Schul-
stunden zu nehmen, haben uns dann aber
umentschieden und doch lieber die dritte und
vierte Stunde genommen. Denn gerade nach
so einem Wochenende ist an einem Montag-
morgen immer noch sehr viel Trubel, gerade
auch in den ersten beiden Stunden. Nachdem
ich dann erfolgreich meinen Laptop anschlie-
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Ben konnte und
wir die Technik
Gberpruft hatten,
ging’s erst noch
mal zu einer kur-
zen Pause ins Leh-
rerzimmer, wo ich
mich noch mal
mit der Lehrerin
etwas intensiver
unterhalten konn-
te. Nach der Pause
ging es dann di-
rekt los.
Ich stellte mich
kurz vor und star-
tete dann die
PowerPoint  Pra-
sentation. Nach
der Prasentation
war geplant, mit
dem Anschauungsmaterial zu arbeiten und
auch eine Gruppenarbeit. Tatsachlich haben
wir in der Doppelstunde aber nur die Power-
Point Prasentation geschafft, weil so viel Inte-
resse von den Schuler:innen da war und sehr
viele Fragen kamen. Das hat mich naturlich
sehr gefreut. Auch die Fragen wurden sehr zu-
vorkommend gestellt und auch immer mit
dem Nachtrag: ,Wenn ich Sie das fragen
darf”. Das fand ich wirklich sehr hoflich und
positiv. Das Kind selbst hat, auch von sich aus,
sehr viel erzahlt und ist auch noch mal tiefer
in die Thematik gegangen, wie es ihr tatsach-
lich bei einem Schub geht. Wahrend der
PowerPoint Prasentation hat sie mich fleiBig
erganzt und noch mal erzahlt, welche Thera-
pien sie hatte und wie diese fur sie abgelaufen
sind. Alles in allem war es also ein flr mich ge-
lungener Schulbesuch. Ich hatte auch das Ge-
fhl, dass die Schuler:innen und auch die Leh-
rerin sehr begeistert davon waren und ich
hoffe naturlich, dass es was gebracht hat und
dass es in Zukunft etwas leichter fur sie wird.
Pia
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Chancengleichheit auch mit chronischer Erkrankung

troffene rund um die Uhr — morgens, stunde, Arzttermine wahrend der Unterrichts-

E ine chronische Erkrankung begleitet Be-  stehen, Blutabnahme vor der ersten Schul-
abends, am Wochenende, in den Ferien zeit, nachmittags Ergotherapie oder Physio-

und naturlich auch in der Schule. Beim Kinder- therapie, Schmerzen, Erschépfung, Kranken-
rheuma kennen wir aus eigener Erfahrung: hausaufenthalte.

Morgensteifigkeit, Gelenke kihlen, Medika- ~ Zu Hause kénnen Tagesabléufe oft flexibel an-
mente nehmen, Mudigkeit schon beim Auf-  gepasst werden. In der Schule hingegen be-
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ginnt fur viele der eigentliche Kampf — um Ver-
stdndnis, Nachteilsausgleiche und individuell
passende Losungen. Das klingt auf dem Papier
selbstverstandlich, ist in der Praxis aber oft
schwierig. Viel hangt davon ab, wie empathisch
Lehrkrafte und Schulleitung reagieren und wie
weit sie ihren Ermessensspielraum nutzen.

Warum das wichtig ist

Chronische Erkrankungen kénnen den gesam-
ten Schulalltag beeinflussen: schulische Leis-
tungen, soziale Kontakte, Teilnahme am Un-
terricht und die allgemeine Lebensqualitat.
Das deutsche Schulsystem ist fur viele chro-
nisch kranke Schiler:innen kraftezehrend, be-
sonders wenn das Krankheitsbild wenig be-
kannt ist oder es keine klaren Therapien und
Prognosen gibt. Wer haufiger fehlt oder die
Prasenzpflicht nicht erfillen kann, steht
schnell vor zusatzlichen Hirden. Selbst Schu-
len, die helfen mochten, stoBen oft an Gren-
zen — nicht aus mangelndem Willen, sondern
wegen fehlender Ressourcen.
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Unterstiitzung am Beispiel Kinderrheuma
FUr Familien mit Kinderrheuma gibt es wert-
volle Anlaufstellen wie das Familienblro und
die Schule im St. Josef-Stift, die mit Informa-
tionsmaterial, Broschiiren und Hilfsangeboten
unterstltzen. Leider steht dieser Umfang an
Unterstitzung nicht allen Erkrankungen zur
Verfligung.

Bildung mit Diagnose — unsere Mission
Mit #BildungmitDiagnose machen wir auf
Instagram sichtbar, was Schule fir chronisch
kranke Kinder bedeutet. Gemeinsam mit dem
Bundesverband Kinderrheuma e.V. haben wir
vier Beitrdge zur Juvenilen Idiopathischen Ar-
thritis (JIA) veroffentlicht:

e Wir haben das Krankheitsbild erklart

* Uber Nachteilsausgleiche informiert

* Probleme aus dem Schulalltag benannt
 Auf das Schulpat:innen-Projekt hingewiesen

Das Schulpat:innen-Projekt kann ein Vorbild
fur viele andere Krankheitsbilder sein. Vernet-
zung zwischen chronischen Erkrankungen ist
wichtig — denn viele Herausforderungen ah-
neln sich.

Unser Anliegen

Wir sind Eltern und Lehrkrafte, die fir Losun-
gen im Bildungssystem kampfen — fur Chan-
cengleichheit, Teilhabe und den Erhalt von Bil-
dungsabschlissen, individuell, inklusive und
gerecht! Wir wollen Lehrkraften Sicherheit
geben, Wege fir Schulen und Familien aufzei-
gen und Einblicke in Diagnosen und Problem-
felder geben.

Mach mit! Teile deine Geschichte, vernetze
dich mit uns, hilf mit, Bildung neu zu denken.
Bildung ist ein Menschenrecht — auch fur
Kranke! Andrea Elferich



UNSERE PROJEKTE

Aufruf zum Malwettbewerb
in der letzten Familie geLENKIig

Nina

n der letzten Familie geLENKig hatten wir zu

einem kleinen Malwettbewerb aufgerufen.

Alle Kinder und Jugendlichen bis 18 Jahre
hatten die Moglichkeit ihrer Kreativitat freien
Lauf zu lassen. Woflr? Wir wollten gerne das
Wort DANKE einmal besonders hervorheben,
um uns bei allen Mitgliedern, Spendern,
Freunden und Génnern des Vereins zu bedan-
ken. Danke zu sagen fir Ihre Unterstitzung,
sowohl im zeitlichen Aspekt als auch im finan-
ziellen. Danke zu sagen fur die ehrenamtliche
Tatigkeit im Verein.
Insgesamt haben wir drei Einsendungen erhal-
ten. Alle drei sind sehr ,wertvolle” Bilder ge-
worden, denn jedes zeigt DANKE in einer an-
deren Art.
Tja, uns jetzt sagen wir DANKE fur die Einsen-
dungen. Wir haben uns dazu entschieden,
dass Leano, Helena und Nina unser
Sieger:innen sind, denn jedes Bild ist ein Ge-
winn flr unseren Verein. Rebecca Freitag

Leano

Helena
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UNSERE PUBLIKATIONEN

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

Broschire ,,Rheuma und
Schmerzverstarkungs-
syndrome”

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

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

Erkrankungen und chronischen

Schmerzen am Bewegungs-
apparat

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

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

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

gruppen

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

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



UNSERE PUBLIKATIONEN

Broschure ,,jubiLENKig” Vereinszeitschrift ,,Familie Flyer ,,RAY"
Informationen zur Geschichte geLENKig”, zweimal pro die Jugend-
des Vereins, Uber aktuelle Jahr erscheinende Zeit- gruppe RAY
Projekte und Zukunftsvisionen schrift mit Neuigkeiten stellt sich vor

aus der Vereinsarbeit

DVD ,,#RAY-Rheumatoid Kinderbuch ,,geLENKig” Flyer ,,Von
Arthritis’s Yours” kindgerechte Information Geschwister-
Winsche und Trdume Gber Rheuma in deutscher kindern far
junger Menschen mit und englischer Sprache Geschwister-
Rheuma kinder”

Fragen, Tipps
und Infos fur
Geschwister
und Eltern

DVD ,,Bewegtes Spiel” Booklet zum Film ,,Bewegtes

ein Film Uber das Leben Spiel” mit weiterfihrenden Infos

mit chronischen Schmer- Uber Krankheit und Behandlung

zen (Laufzeit ca. 25 Min.) sowie Tipps zum Einsatz des Films
in der Schule
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RAY: Rheumatoid Arthritis’s Yours /
Rheuma ist ein Teil von dir

Von Seite 48 bis Seite 53 findest du Informationen, Berichte, Termine etc. von uns, RAY, der jungen
Selbsthilfegruppe im Bundesverband Kinderrheuma e.V.

Wer sind wir?

Wir sind Jugendliche und junge Erwachsene,
die an entziindlichem Rheuma und / oder an
chronischen Schmerzen am Bewegungsap-
parat (auch Schmerzverstarkungssyndrom
genannt) erkrankt sind.

Was machen wir?

Unsere Aktivitaten und Projekte, wie du auf
den nachfolgenden Seiten lesen kannst, sind
sehr vielfaltig. Wir treffen uns regelméaBig,
sei es virtuell oder in verschiedenen Stadten,
z.B. zum gemeinsamen Fruhstick. Einmal
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im Jahr findet ein RAY-Wochenende statt. Es
gibt Workshops zu interessanten Themen,
verschiedene Freitzeitaktivitaten und Zeit fur
Fragen und den Austausch untereinander.
Dabei haben wir immer jede Menge Spaf3!
Zudem stehen wir als Ansprechpartner:innen
anderen Jugendlichen zur Verfigung und
betreuen Infostande bei Veranstaltungen,
um das Verstandnis und die Akzeptanz in
der Gesellschaft zu verbessern.

Wie kannst du mitmachen?

Vielleicht hast du Fragen zu den Krankheits-
bildern entzlindliches Rheuma oder chroni-
sche Schmerzen am Bewegungsapparat?
Du mochtest uns kennenlernen, tGber unsere
aktuellen Veranstaltungen informiert werden
oder diese sogar aktiv mitgestalten?

Nimm gerne Kontakt zu uns auf!

ray@kinderrheuma.com

www.kinderrheuma.com/ray-
junge-selbsthilfe/

ray_rheumagehoertzuuns

A

| 4

Rheumatoid Arthritis’s Yours
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RAY-Wochenende in Winterberg

uns dieses Mal vom 5. bis 7. September

2025 nach Winterberg. Wie ublich
kamen am spaten Freitagnachmittag/-abend
erst einmal alle an. Manche haben sich lange
nicht personlich gesehen, so dass die Wieder-
sehensfreude umso gréBer war.
Nach einem gemeinsamen Abendessen ver-
sammelten wir uns im Gruppenraum, welcher
uns das ganze Wochenende zur Verfiigung
stand. Der erste Programmpunkt unter dem
Namen ,Mein Herz schlagt fur...(das Sauer-
land)”, in dem wir uns als Einstieg in den Aus-
tausch gegenseitig , W-Fragen” in einem krea-
tiven und interaktiven Steckbrief-Format be-
antworteten, wurde direkt in die Tat umge-
setzt. Allerdings kann man sagen, dass der ge-
plante kurzweilige Einstieg in den Austausch
eher zu einem langen wurde. Im Endeffekt
wurde der Einstieg Ubersprungen — es gab
eben einfach viel zu erzéhlen.
Viele werden vermutlich wissen, was an einem
solchen Abend naturlich nicht fehlen darf und
immer noch gerne gespielt wird. Prinzipiell
muss es gar nicht mehr erwahnt werden, aber
fur die Unwissenden unter euch: eine schéne
Runde Werwolf gehort zu jedem Wochenende
einfach dazu. Der Abend war dann doch Uber-
raschenderweise schnell vorbei, denn sowohl
die Dorfbewohner als auch die Werwolfe hat-
ten am nachsten Tag so einiges geplant.
Nach einem ausgiebigen Frihstlick am nachs-
ten Morgen waren alle bereit fir den heutigen
Programmpunkt. Der Tag stand unter dem
Motto ,Der Berg ruft”. Schnell wurden Fahr-
gemeinschaften gebildet und es ging zum Er-
lebnisberg Kappe. Hier wollten wir auf , Tuch-
fihlung” mit dem Sauerland gehen. Ange-
kommen am Parkplatz standen wir vor einer
ersten Wahl: zum ersten Etappenziel mit der
Bimmelbahn oder doch zu FuB. Wir waren ja

l | nser jahrliches RAY-Wochenende fuhrte

da, um aktiv das Sauerland zu erkunden.
Somit lieBen wir die Bimmelbahn hinter uns
und machten uns auf den Weg zum ersten
Ziel: die Panorama Briicke. Sollte jetzt einer
von euch denken, wie langweilig es wohl sein
muss, einfach Gber eine Briicke zu laufen, der
irrt sich. RAY widrde sich doch nicht fir so
etwas entscheiden ... wir brauchen Action.
Und die hatten wir. Wir sind nicht nur gelau-
fen, sondern sind hoch hinausgeklettert,
haben den Abgrund Uber eine schmale Han-
gebriicke Gberwunden, sind durch Tunnel in
luftiger Hohe gekrochen und wurden am Ende
mit einer vielleicht besten Mdéglichkeit be-
lohnt, schnell von einer Briicke runterzukom-
men: einer ziemlich coolen Rutsche. Die war
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es sogar wert gleich mehrmals hinunter ge-
rutscht zu werden. Daflir musste man aller-
dings erstmal wieder nach oben kommen,
aber das war Uber die angrenzende Treppe ein
Kinderspiel. Diese konnte auch dafiir genutzt
werden, um von oben nach unten zu kom-
men. Aber mal im Ernst: wer |asst sich bitte
eine Rutsche entgehen? Und das alles beglei-
tet von einer tollen Aussicht und wunderscho-
nem Wetter.

Nach so einer Aktivitdt wurde es Zeit fir eine
Pause. Wir suchten uns also ein schattiges
Platzchen, aBen unsere Lunchpakete und
Uberlegten, welche Aktion wir als nachstes
ausprobieren. Zur Auswahl standen Abenteu-
ergolf oder Sommerrodelbahn. Aber warum
soll man sich fur eine Sache entscheiden,
wenn man einfach beides machen kann? Ge-
sagt, getan. Zuerst ging es auf die Sommerro-
delbahn, anschlieBend zum Abenteuergolf.
Was genau daran allerdings abenteuerlich sein
soll haben wir nicht herausgefunden. Wir hat-
ten trotzdem unseren Spaf3 und haben ein-
fach unser eigenes Abenteuer erlebt.

Die Zeit verging, wie im Flug und so ging es
irgendwann wieder zurlck zur Jugendherber-
ge. Bis zum Abendessen war noch etwas Zeit,
so dass jederzeit zur freien Verfligung hatte.
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Manche ruhten sich aus oder saf3en irgendwo
entspannt zusammen. Solche Wochenenden
sind schlieBlich auch immer eine schéne Még-
lichkeit, sich auszutauschen und gute Gespra-
che zu fihren.

Nach dem Abendessen wurde es dann kreativ:
wir durften einen Alltagsgegenstand (in unse-



rem Fall war es eine Snack-/MUslischale) nach
eigenen Wiinschen gestalten. Hier durfte jeder
seine Kreativitat ausleben, doch Tipps vom
Nachbarn wurden trotzdem gerne angenom-
men. Am Ende war jede Schale individuell ge-
staltet und ist ein schones Andenken an das
Wochenende.

Alt wurden wir an diesem Abend nicht. Und
das ist wirklich sehr untypisch fur uns. Norma-
lerweise wirden wir mindestens eine Runde
Werwolf spielen und bis in die Nacht quat-
schen. Doch irgendwie war die Energie fur
heute aufgebraucht und so schlief das Dorf
ein, ohne Angst vor den Werwélfen haben zu
mussen.

Am néachsten und letzten Morgen wurden
nach dem Frihstlck die Zimmer gerdumt. An-
schlieBend trafen wir uns zum letzten Pro-
grammpunkt an diesem Wochenende in unse-

Liebe RAY-Teens

m Oktober gab es bereits ein erstes virtuel-

les Treffen organisiert und geleitet von RAY

Mitgliedern flr interessierte Jugendliche mit
Rheuma bzw. chronischen Schmerzen am Be-
wegungsapparat ab 11 Jahren.
Uber knapp 60 Minuten konnten die teilneh-
menden Teens erleben, was Selbsthilfe bedeu-
ten kann: gemeinsam lachen, (neue) Dinge
ausprobieren, erzahlen, zuhéren, verstanden
werden, einfach sein dirfen.

Ganz herzlich laden wir zum néchsten Treffen
am 15.12.2025 ein.

Um eine Anmeldung bis Freitag, 12.12.2025
wird gebeten.

Weitere Termine sind in Planung und sind auf
unserer Homepage zu finden.

Wir freuen uns auf euch, Eva, Jan und Stella.

RAY

rem Gruppenraum. , Welchen (Selbsthilfe-)Berg
erklimmen wir als nachstes?”. Wir besprachen
Organisatorisches, planten Aktivitaten fur das
kommende Jahr und lieBen das Wochenende
Revue passieren.

Ein letztes gemeinsames Essen und dann hief3
es leider schon Abschied nehmen.

Die Zeit verfliegt an solch einem Wochenende
viel zu schnell. Doch eins ist immer wieder fas-
zinierend: so ein Wochenende ist fur viele von
uns mit Anstrengungen verbunden und die
nachfolgenden Tage werden gesundheitlich
eine Herausforderung. Doch man nimmt dies
in Kauf, um ein schénes Wochenende mit Leu-
ten zu verbringen, die einen verstehen, bei
denen man sich fur nichts rechtfertigen oder
erklaren muss.

Das macht RAY aus:

MITEINANDER FUREINANDER Isi
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Hinweis zu Adress- und Kontodaten-Anderungen
sowie Nachweispflicht zum Schulbesuch, Ausbildung
bzw. Studium ab dem 18. Lebensjahr

mer oder Bankverbindung gedndert?

Eine kurze schriftliche Mitteilung tber
die gednderten Daten ans Familienburo reicht
aus. Bitte teilt uns dies zeitnah mit unter:
familienbuero@kinderrheuma.com oder auch
telefonisch.

| | aben sich Adresse, E-Mail, Telefonnum-

Wir mussten leider schon oft einige Adressen
von unserer Versandliste streichen, da die
Empfanger verzogen waren und sie auf unsere
Nachfrage nicht reagiert haben. So entgehen
den Mitgliedern leider wichtige Informatio-
nen.

Laut unserer Satzung §4 (5) sind Mitglieder
verpflichtet, dem Verein Anschriftendnde-
rungen — auch der E-Mail-Adresse — mitzu-
teilen. Der Verein erfillt seine Pflichten,
wenn er Mitteilungen an die letzte von dem
Mitglied bekanntgegebene Anschrift oder
E-Mail-Adresse sendet.

Mit Mitteilungen sind u.a. Einladungen zur
Mitgliederversammlung gemeint sowie der
Versand des hieraus resultierenden Protokolls.

Geht ihr noch zur Schule, habt mit einer Aus-
bildung oder einem Studium begonnen?
Dann reicht uns bitte kurzfristig eine entspre-
chende Bescheinigung ein. Bitte beachtet
auch, dass ihr — fr den Fall, dass die Beschei-
nigung auslauft — uns unaufgefordert eine
neue Bescheinigung nachreicht. Denn nur so
konnt ihr fur die Zeit des Schulbesuchs, der
Ausbildung oder des Studiums tatsachlich bei-
tragsfrei bleiben.

52

Sollte eine entsprechende Bescheinigung
nicht vorliegen, miissen wir den Jahres-
beitrag in Hohe von 30,00 Euro berech-
nen.

Bitte denkt auch daran, uns die Anderung
eurer Kontoverbindung mitzuteilen. Ruckbu-
chungen und Nachforschungen kosten Geld
und Zeit, die wir lieber in kreative Vereinsarbeit
stecken mochten. Die Kosten fir die Rick-
buchung tragen die sdumigen Mitglieder
selbst.

Rebecca Freitag



Die nachsten RAY Termine:

Montag, 15. Dezember

ab 19.00 Uhr

Virtuelles Treffen fur RAY-Teens.
Mitglieder der jungen Selbsthilfegruppe RAY
laden alle Jugendlichen im Alter von 11 bis 16
Jahren zu einem virtuellen Treffen ein. Weitere
Infos gibt es auf Instagram, via E-Mail: ray-
rheumagehoertzuuns@kinderrheuma.com
und im Familienbdiro.

Sonntag, 1. Februar 2026

ab 10.30 Uhr

RAYs virtueller Stammtisch via Videokon-
ferenz-Tool. Bequem von zu Hause aus gibt es
an diesem Tag die Gelegenheit sich mit Gleich-
gesinnten entspannt auszutauschen, Ideen zu
entwickeln, Termine zu planen etc. Alle Ju-
gendlichen und jungen Erwachsenen ab ca.
16 Jahren sind herzlich eingeladen, dabei zu
sein. Die Mdéglichkeit zur Anmeldung und wei-
tere Informationen gibt es im Familienbiro
und Uber Instagram Direktnachricht.

Dienstag, 7. April 2026

ab 19.00 Uhr

RAYs virtueller Stammtisch via Videokon-
ferenz-Tool

RAY

Bitte schon mal Vormerken:

Freitag, 28. bis Sonntag, 30. August 2026
RAY-Aktiv-Wochenende in der DJH Xanten.
Programm und Anmeldeflyer sind ab Mai
2026 online zu finden.

Weitere Termine sind noch in Planung
und zukunftig unter
www.kinderrheuma.com/ray-junge-
selbsthilfe/termine-ray/

und auf RAYs Instagram Kanal:
ray_rheumagehoertzuuns

zu finden.

Mehr Informationen zu den Veranstaltungen
von RAY bekommst Du Gber
ray-rheumagehoertzuuns@kinderrheuma.com
und im Familienburo bei Jutta Weber:

02526 3001175

Wir freuen uns auf Eure Teilnahme und ggf.
Ideen/W(nsche fur weitere Aktionen der jun-
gen Selbsthilfegruppe RAY.
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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 Gefihl,

mit der Krankheit zu Hause nicht allein dazustehen. Machen Sie doch einfach mit!

Die aktuellen Termine der Treffpunkte finden Sie auf unserer Homepage.

www.kinderrheuma.com

Treffpunkte in Nordrhein-Westfalen

Treffpunkte in Hessen
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Kreis Veronika Eickholt Kassel Sabina Klein
Bottrop bottrop@ Telefon: 0157 86933447
kinderrheuma.com kassel@
kinderrheuma.com
Kreis Regina Grund-Hennes Waldeck- | Eva Behle
Kleve/ Telefon: 02151 978765 Franken- wa-fkb@
Krefeld kleve-krefeld@ berg kinderrheuma.com
kinderrheuma.com
Markischer | Sandra Diergardt
Kreis und Sabine Kuschel s
maerkischerkreis@ Gottingen | Mirja Bohlender
kinderrheuma.com Telefon: 0551 373218
Sudliches | Kristina Alex g.oettmgen@
Minster- | Telefon: 02594 7830776 kinderrheuma.com
land muensterland-sued@
kinderrheuma.com Olden- Astrid und Karsten Schiider
burg/ Telefon: 04408 7825
Westliches | Kerstin & Bernd Himmelberg Bremen o.Idenburg-bremen@
Munster- | 46414 Rhede kinderrheuma.com
land Tel: 02872-932650
muensterland-west@ Landkreis | Heike und Martin Wermeier
kinderrheuma.com Osnabruck | Telefon: 05404 3863
Kreis Britta Bockmann o§nabrueck@
Reckling- | Telefon: 0209 3593789 kinderrheuma.com
hausen/ recklinghausen@
Gelsen- kinderrheuma.com Salzgitter/ | Martina Kiwitt-Ebert
kirchen Peine/ Telefon: 0175 5646556
Kreis Gaby Steinigeweg Braun-. s{alzgﬂter@
Steinfurt | Telefon: 05454 7759 schweig | kinderrheuma.com
steinfurt@
kinderrheuma.com




Treffpunkte in Sachsen

Bautzen/ Manja Grlinther

Gorlitz Telefon: 0160 6358250
bautzen-goerlitz@
kinderrheuma.com

Dresden Solveig Herschel

dresden@
kinderrheuma.com

Treffpunkt in Baden-Wiirttemberg

Nord- Sandra und Norbert
baden Hinckers
Telefon: 0177 6999413
nordbaden@

kinderrheuma.com

Treffpunkt zum Thema CRMO

In NRW Birgit Frohlingsdorf

und digital | Kathrin Hartmann

Nina Remy
crmo@kinderrheuma.com

Online-Treffpunkte tGber Videokonferenzen

Treffpunkt | Paola Behr
Chronische | Tel: 01590 6710168
Schmerzen | treffpunkt-schmerz@
kinderrheuma.com

Die Online-Treffpunkt-Treffen finden monatlich tber
Videokonferenzen statt. Informationen, Anleitungen
und die Zugangsdaten erhalten Interessierte nach
Anmeldung bei der jeweiligen Treffpunktleiterin.

TREFFPUNKTE

Bundesverband

KINDERRHEUMA ev.

e

Kein Treffpunkt in Ihrer Nahe?
Dann griinden Sie doch einen!

Informationen und viel Unterstiitzung
dabei gibt es im Familienburo.

Kontakt:
Telefon: 02526 3001175

E-Mail: familienbuero@kinderrheuma.com

Aktuelle Informationen und Termine finden Sie
zusatzlich auch auf Instragram unter

bundesverband_kinderrheuma
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TREFFPUNKTE

Neues aus den Treffpunkten

Dorfflohmarkt zu Gunsten des Treffpunkt Gottingen

56

m Mai startete in unserem kleinen Ort ein
Dorfflohmarkt. Unserer Tochter kam die
Idee, ihr aussortiertes Spielzeug dort anzu-
bieten und eine Spendenbox aufzustellen. Ge-
sagt getan. Mirja besorgte uns alles, was wir
brauchten. Und los ging es. Die Kinder hatten
eine Menge Spal3. Die Aktion traf auf viele In-
teressenten. Eine Menge Menschen kennen
Lena, aber wussten nicht das Rheuma Kinder
betreffen kann. Denn man sieht ihr die Krank-
heit nun mal nicht immer an. Die Gesprache
und Aufklarung, die unsere 10jahrige Tochter
an diesem Nachmittag fuhrte, erstaunten uns
selbst. Es zeigte uns auch wie wichtig unser
Treffpunkt Gottingen fur uns als Familie seit
vielen Jahren ist. Wie wir als Eltern vom ge-
genseitigen Austausch profitieren und wie
hoch der Stellenwert der gemeinsamen Aus-
flige fur die Kinder ist. Familie Wasser

Bundesverband

KINDERRHEUMA e.v.

e



NEUES AUS DEN STATIONEN

Sommerferienprogramm 2025

en Start in unser Sommerferienpro-
D gramm machte in diesem Jahr die Poli-

zei mit einem Besuch bei uns auf der
Station. Der Polizist Ralf beantwortete alle Fra-
gen der Kinder und erzéhlte ein wenig aus sei-
nem Alltag. Im Anschluss konnten wir noch
das komplette Polizeiauto unter die Lupe neh-
men — verrlickt, was da alles so reinpasst. Vie-
len Dank fur den Einsatz und den tollen Nach-
mittag!
Weiter ging es in der zweiten Ferienwoche mit
einem ganz zauberhaften Auftritt. Stefan
Lammen, der bei uns schon bekannt ist, zau-

berte sich Uber die Terrasse der Polarstation
und sorgte fur ordentlich Staunen und offene
Mdinder, wenn Karten und Ringe verschwan-
den, Apfel auftauchten und aus Rasierschaum
plotzlich Gummibarchen wurden. Mit einer
Eisauswahl aus der Kiiche wurde der wunder-
bar sonnige Nachmittag noch abgerundet.

Zum ersten Mal bei uns zu Besuch war in die-
sem Jahr das DRK Freckenhorst mit einem Ret-
tungswagen. Unsere Kollegin Steffi aus der
Pflege der CO kam mit Unterstiitzung ihrer
beiden Tochter zu uns, um uns alles rund um
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NEUES AUS DEN STATIONEN

das Fahrzeug und allem, was dazu gehort, zu
zeigen und zu erklaren. Es gab die Moglich-
keit, seine Kuscheltiere zu verarzten, Blutdruck
zu messen, oder den Rettungswagen kom-
plett unter die Lupe zu nehmen. Ganz beson-
ders spannend waren die verschiedenen Trans-
portmaglichkeiten und Hilfen fur Patienten,
die unter vollem Einsatz getestet werden
konnten. Vielen Dank an die drei fir den wirk-
lich tollen und lehrreichen Nachmittag.

Zum Abschluss der Sommerferien wurde es
noch einmal spannend im Park bei unserem
traditionellen Sommerfest. Begonnen mit
einer Olympiade fur Gro3 und Klein wurde
sich gegenseitig in den unterschiedlichsten
Disziplinen gemessen: Turmbau, Dosenwer-
fen, Wassertransport und Such- und Merk-
spiele sorgten fur ordentlich Wusel rund um
unseren neuen Spielplatz, den wir sogar schon
mitnutzen durften.

Das Highlight war dann aber nach der Sieger-
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der Kiche vorbereitet wurde. Phyllis am Grill
sorgte dafur, dass alle zligig etwas zu essen
bekamen und wirklich gar kein Wunsch blieb
hier offen. Vielen Dank an das Kiichenteam fur
die tolle Versorgung. Phyllis und Judith
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WAS GENAD MACHST DU AUF DER POLARSTATION?

Ich arbeite auf der Polarstation als Erzieherin
im Anerkennungsjahr. Dabei Gbernehme ich
viele unterschiedliche Aufgaben, wie z. B. die
Betreuung und Begleitung der Kinder im All-
tag.

SEIT WANN BIS DU I ST. JOSEF-STIFT?

Seit dem 1. August 2025.

WIE BIST DU Z0 DIESER STELLE GEROMMEN?

Mein Papa war schon mehrfach in der Klinik.
Dadurch habe ich das St. Josef-Stift kennen-
gelernt. Im Internet habe ich dann die Stellen-
anzeige gesehen und mich beworben.

WAS HAT DICH AN DIESER STELLE GEREIZT?

Mich reizt an dieser Stelle, dass sie ein ganz
anderes Arbeitsfeld fir Erzieher:innen ist. Die
vielfaltigen Aufgaben und die Arbeit mit Kin-
dern und Jugendlichen finde ich besonders
spannend.

NEUES AUS DEN STATIONEN

WAS GEFALLT DIR HIER BESONDERS GUT?

Mit gefallt die Arbeit mit den Kindern und Ju-
gendlichen. Ich schatze die abwechslungsrei-
chen Aufgaben, die Méglichkeit sie im Alltag
zu begleiten und die gute Zusammenarbeit im
Team in der wertschatzenden Atmosphare.

GIBT ES EIN BESONDERES ERLEBNIS, DAS DU HIER
HATTEST?

Da ich noch nicht lange hier arbeite, féllt mir
im Moment keine einzelne Situation ein. Ich
bin mir aber sicher, dass im Laufe der Zeit viele
besondere Erlebnisse hinzukommen werden.

WIE ENTSPANNST DU DICH NACH EINEM ANSTREN-
GENDEN KLINIKALLTAG?

(z.B. Hobbies, Lieblingsmusik/-filme/
-sendungen, etc.)

Nach einem anstrengenden Tag fahr ich gerne
zum Stall und reite eine Runde, um den Kopf
freizubekommen. Manchmal kuschle ich mich
einfach ins Bett und schaue eine Folge ,Grey's
Anatomy”.

WAS 00 SONST NOCH ERWAHNEN MOCHTEST:

Ich freue mich auf ein Jahr voller neuer Erfah-
rungen und spannender Erlebnisse.
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NEUES AUS DEN STATIONEN

STECKBRIEF

I

MME Tessa Seider
MWH 24 Jahre
WﬂHNﬂHT Drensteinfyrt

WAS GENAU MACHST DU AUF DER POLARSTATION?

Ich bin Erzieherin auf der Polarstation. Meine
Aufgaben sind z. B. morgens die Lauschmé&use
(eine Art Morgenkreis) zu Ubernehmen, Trau-
manien, die Kinder beim Schwimmen oder zu
Therapien / Untersuchungen zu bringen bzw.
begleiten, oder auch andere Veranstaltungen
wie auch das Abendprogramm zu gestalten.
Zudem spiele ich oft mit den Kindern im Spiel-
zimmer.

SEIT WANN BIS DU IM ST. JOSEF-STIFT?

Ich bin seit dem 1. August 2025 hier.

WIE BIST 00 70 DIESER STELLE GEKOMMEN?

Ich habe meiner Lehrerin erzadhlt, dass ich
mein Anerkennungsjahr nicht wie Ublich in
einer Kita oder OGS machen wollte. Daraufhin
hat sie mir diese Stelle angeboten.
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WAS HAT DICH AN DIESER STELLE GEREILT?

Das die Kompetenz nochmal anders gefordert
wird und dass man viel medizinisches Fach-
wissen erlernt, die man z.B. in einer Kita gar
nicht erlernen kann.

WAS GEFALLT DIR HIER BESONDERS GOT!

Die Harmonie im Team, wie auch das intera-
gieren mit den Kindern. Zudem auch meine
Aufgaben und das man den Kindern z. B. die
Sorgen vor einer OP nehmen oder die Kinder
mit Spielen ablenken kann.

GIBT ES EIN BESONDERES ERLEBNIS, DAS DU HIER
HATTEST?

Ich hatte bisher noch nicht ein ,,groBes Erleb-
nis” in meinen 3 Wochen hier. Dennoch habe
ich schon oft gelacht durch lustige Aussagen
der Kinder und durfte schon jetzt viel erleben,
dass mir ein Leben lang weiter hilft und pragt.

WIE ENTSPANNST DU DICH NACH EINEM ANSTREN-
GENDEN KLINTKALLTAG?

(z. B. Hobbies, Lieblingsmusik/-filme/
-sendungen, etc.)

Ich fahr erst mit guter Musik im Auto zurlck
nach Hause. Danach hoffe ich, dass es schon
leckeres Essen von Mama gibt und am besten
dabei noch RTL+ oder eine Serie dabei schau-
en.



Unsere nachsten Termine

Wie in jeder Ausgabe teilen wir Ihnen und
euch die verbleibenden Termine fiir 2025 und
die schon jetzt feststehenden Termine im Jahr
2026 mit:

9. Dezember 2025

Entspannt im Advent

Im Rahmen unseres Selbsthilfeprojekts ,,Ma(n)
hilft sich selbst!?” gibt es an diesem Abend ab
20.00 Uhr fir interessierte Vater und ihre Part-
ner:innen die Moglichkeit fur eine kurze virtu-
elle Entspannungseinheit. Weitere Informatio-
nen gibt es bei Jutta Weber im Familienburo:
E-Mail: jutta.weber@kinderrheuma.com bzw.
Tel.: 02526/ 300 1175.

15. Dezember 2025

Virtuelles Treffen fiir RAY-Teens

Die Mitglieder unserer jungen Selbsthilfegrup-
pe RAY laden alle Jugendlichen im Alter von
11 bis ca. 16 Jahren an diesem Abend um
19.00 Uhr zu einem virtuellen Treffen ein. Wei-
tere Infos sind auf unserer Homepage und in
dieser Ausgabe unter der Rubrik RAY zu fin-
den. Um eine Anmeldung unter ray-rheuma-
gehoertzuuns@kinderrheuma.com bis zum

12.12.2025 wird gebeten. Weitere Infos gibt :

es auch im Familienburo.

23. bis 24. Januar 2026
2-tagige Klausurtagung

Der Vereinsvorstand und das Team des Famili-
enburos treffen sich in groBer Runde in der

TERMINE

Landvolkshochschule Freckenhorst um ge-
meinsam Uber weitere Aktivitaten, Projekte
und Téatigkeiten zu sprechen.

27. bis 28. Februar 2026

. Workshop fiir Treffpunkteleitende &

Geschwister chronisch kranker Kinder

Auch 2026 finden wieder thematische Work-

shops parallel fur Treffpunktleitende, an der

. Treffpunktarbeit Interessierte und Geschwister
- von chronisch kranken Kindern statt. Néhere

Informationen gibt es zeitnah in unserem
Newsletter und auf der Homepage.

12. bis 14. Juni 2026
Familienfortbildungs-Wochenende &
in Nottuln

Dieses Mal wird es eine Premiere fir das ,, Fre-
ckenhorst-Wochenende” geben. Es kann ndm-
lich — wie in den Jahren zuvor — aufgrund von
Bauarbeiten nicht in der Landvolkshochschule
Freckenhorst stattfinden. Daher haben wir ein
,Ausweich-Quartier” suchen mussen und sind

- fundig geworden! 2026 findet das beliebte

und begehrte Familienfortbildungswochenen-
de in der Jugendherberge in Nottuln statt. Die
ersten Planungen sind bereits angelaufen und
es bleibt spannend, was alles passieren wird.
14. Juni 2026

Mitgliederversammlung Bundesverband
Kinderrheuma e.V.

Die Mitgliederversammlung findet im Rahmen
der Familienfortbildung in der Jungendherber-
ge Nottuln statt. Wir freuen uns Uber eine
rege Teilnahme unserer Mitglieder.

11. bis 13. September 2026
Schwimmwesten-Wochenende

Naturlich darf auch 2026 das beliebte Auszeit-
Seminar, unsere ,,Schwimmweste” nicht feh-
len. Die Mutter erhalten wieder die Moglich-
keit etwas fur sich zu tun. Nicht nur die scho-
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ne Umgebung des Best Western Hotels Bad
Lippspringe, sondern auch das Austauschan-
gebot mit anderen Muttern, gutes Essen und
weitere sportliche und kreative Angebote sol-
len wieder dazu beitragen, dass die Mutter
einmal ,,durchatmen” und wieder zu sich
selbst finden kénnen.

22. November 2026

Adventsbasar

Nicht fehlen darf auch 2026 unser beliebter
Adventbasar. Am , Tag der Begegnung” treffen
sich wieder alle, ob jung oder alt, um einen
kleinen Bummel Gber unseren Basar zu ma-
chen und sich anschlieBend bei einer Tasse
Kaffee und leckerem, von unseren Mitgliedern
und Spendern selbstgebackenem, Kuchen zu
entspannen und zu unterhalten. Eine sehr
schone Veranstaltung, bei der die Méglichkeit
besteht, noch die ein oder andere Kleinigkeit
fur die eigenen Lieben zu Weihnachten einzu-
kaufen oder sich selbst mit den herrlich gestal-
teten Adventsgestecken oder anderen liebevoll
in Handarbeit gefertigten Sachen (z. B. selbst-
gemachte Marmelade und Platzchen, Dekora-
tionen und vieles mehr) eine Freude zu ma-
chen. Wir freuen uns jetzt schon auf ein Wie-
dersehen am 22. November 2026!

6. Dezember 2026

Reha-Basar

Voraussichtlich wird an diesem Tag, wie in den
Jahren zuvor, der Reha-Basar stattfinden. Auch
hier sind wir dann mit einem kleinen Stand
vertreten. Die letzte Méglichkeit fur diejeni-
gen, die es nicht zu unserem Basar am 22. No-
vember 2026 schaffen oder aber gerne noch
einmal durch unsere schénen Sachen stébern
mdchten, um vielleicht doch die ein oder an-
dere Kleinigkeit einzukaufen.

Weitere Termine und Informationen, die zum
jetzigen Zeitpunkt noch nicht feststehen, tei-
len wir Ihnen und euch in der nachsten Aus-
gabe der Familie geLENKig, auf unserer Home-
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page, in den Newslettern sowie Uber unsere
Social-Media-Kandle bei Instagram und Face-
book mit.

Sie sind / ihr seid noch keine Newsletter-Abon-
nenten und Follower? Dann schnell anmelden
bzw. uns folgen. Das geht ganz einfach. Der
Newsletter kann Uber unsere Homepage
abonniert werden und folgen kénnen Sie /
konnt ihr uns so:

Facebook Instagram
Bundesverband Bundesverband
Instagram
RAY

(y &l
Bundesverband m

KINDERRHEUMA ev.



KONTAKT

So erreichen Sie das Familienbiiro und Bankverbindungen:
die Redaktion der Familie geLENKig: Sparkasse Munsterland Ost
BIC:  WELADED1MST
IBAN: DE55 4005 0150 0070 0999 99
Adresse: Westtor 7, 48324 Sendenhorst
Telefon: 02526 3001175 Volksbank im Minsterland eG
E-Mail:  familienbuero@kinderrheuma.com BIC: GENODEM1IBB
IBAN: DE40 4036 1906 8608 2333 00

Mitglieder in Vorstand und Ausschuss des Bundesverbandes Kinderrheuma e.V.

Weitere Informationen Uber uns, den Verein, Rheuma und chronische Schmerzen am Bewegungs-
apparat bei Kindern und Jugendlichen erhalten Sie auf unserer Internetseite
www.kinderrheuma.com

Der Bundesverband Kinderrheuma e.V. ist als gemeinnUltzig anerkannt vom Finanzamt Beckum,
Steuer Nr. 304/5853/0475 vom 03.01.2025.

Wir sind Mitglied in folgenden Organisationen: LAG Selbsthilfe NRW, Paritatischer Wohlfahrts-
verband und Kindernetzwerk

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

Leitende Redaktion: Rebecca Freitag (Verwaltungsangestellte), Gaby Steinigeweg (Projektkoordinatorin), Jutta Weber
(Dipl.-Sozialpadagogin), Kathrin Wersing (Dipl.-Sozialarbeiterin), sowie wechselnde Autor:innen

Verantwortlich fur die Beitrage sind die einzelnen Autor:innen. Mit Namen gekennzeichnete Artikel und Leserbriefe
geben nicht unbedingt die Ansicht der Redaktion wieder.

Die erstellten Inhalte und Fotos auf diesen Seiten unterliegen dem deutschen Urheberrecht. Die Vervielfaltigung,
Bearbeitung, Verbreitung und jede Art der Verwertung bedurfen der schriftlichen Zustimmung des/der jeweiligen
Autors/Autorin bzw. des Bundesverbandes Kinderrheuma e.V.

Dartberhinaus liegen die Urheberrechte fir einen Teil der Fotos bei: @Maximilian Schnieders und
@Momentaufnahme Katja Schmidt.

Downloads und Kopien dieser Seiten sind nur flr den privaten, nicht kommerziellen Gebrauch gestattet.

Erscheinungsweise: 2 x im Jahr
Auflage: 1.000
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Wir bedanken uns bei Ihnen/Euch fir die jahrelange Treue
und Unterstitzung, egal in welcher Form.
Ob Zeit-, Materialien- oder Geldspenden — wir kénnen alles gut
fur die Umsetzung unserer Projekte gebrauchen und nutzen.
Nur gemeinsam sind wir stark!

Bundesverband ﬁ@
KINDERRHEUMA ev.

e

Westtor 7, 48324 Sendenhorst - Telefon: 02526 3001175 - www.kinderrheuma.com
Sparkasse Munsterland Ost - BIC: WELADED1MST - IBAN: DE55 4005 0150 0070 0999 99
Volksbank im Mdnsterland eG - BIC: GENODEM1IBB - IBAN: DE40 4036 1906 8608 2333 00



