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Rheuma und
chronische Schmerzen
am Bewegungsapparat

Beratung, Forderung und Hilfe fiir
chronisch erkrankte Kinder, Jugendliche
und deren Familien



Unser Bundesverband stellt sich vor

Eine chronische Krankheit ist ein langwieriger Prozess, der stark in
das Leben der Familie eines betroffenen Kindes eingreift. Viele Per-
sonen im sozialen Umfeld der jungen Menschen, die
an Rheuma oder an chronischen Schmerzen am
Bewegungsapparat erkrankt sind, reagieren mit
Unverstandnis und Unsicherheit. Zudem sind
viele Eltern mit den zahlreichen Anforderungen, z. B.

im Umgang mit Krankenkassen, Behorden, etc. tiberfordert.

So wurde 1990 der Verein gegriindet, dessen Mitglieder zum
Grofiteil betroffene Eltern sind. Wir kennen die Probleme, die
diese Krankheit mit sich bringt und wir haben gelernt, dass der
Riickhalt in der Gruppe eine wichtige Stiitze bei der Bewdltigung
all dieser Probleme darstellt. ,Geteiltes Leid ist halbes Leid“.
Unser Verein hilft anderen Menschen, die Hiirden zu bewiltigen
und sich gegenseitig zu unterstiitzen. Durch die gegenseitige Hilfe
werden die Umstande fiir Kinder und Eltern erheblich verbessert.
Im Jahre 2008 erhielt der Verein seine Anerkennung als Bundes-
verband und hat heute tiber 400 Mitgliedsfamilien.
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Ziele unseres Bundesverbandes

Ansprechpartner fiir neu betroffene Familien sein

B Familien mit Kindern und Jugendlichen, die an Rheuma
und/oder an chronischen Schmerzen am Bewegungsapparat
erkrankt sind, bei der Krankheitsbewailtigung beraten und
unterstiitzen

W die Offentlichkeit {iber Rheuma und chronische Schmerzen
am Bewegungsapparat bei Kindern und Jugendlichen
informieren, um die Situation der Betroffenen bewusster
zu machen und die Akzeptanz im sozialen Umfeld und in
der Gesellschaft zu foérdern

B Austausch von Erfahrungen zwischen den Betroffenen
ermoglichen

B Eltern Wissen vermitteln, damit sie sich fiir die speziellen
Bediirfnisse ihrer Kinder besser einsetzen konnen

B die Integrations- und Versorgungsstruktur chronisch
kranker Kinder und Jugendlicher in Kindergarten, Schule
und Beruf verbessern

B Geschwisterkindern einen regelmafiigen Austausch von

Erfahrungen mit anderen Kindern und Jugendlichen in

der Rolle der Geschwister ermoglichen

Engagement

Viele Mitglieder bringen sich mit ihren Fihigkeiten und Starken
in die Arbeit des Bundesverbandes ein. Mit diesem Engagement
sorgen sie fiir eine Verbesserung der Situation von Kindern und
Jugendlichen, die an Rheuma oder an chronischen Schmerzen
am Bewegungsapparat erkrankt sind.

Wo liegen Ihre Stirken?
Wir freuen uns iiber Ihre Unterstiitzung und Ihre Mit-
gliedschaft! Gemeinsam kénnen wir viel bewegen!



Unsere Treffpunkte -
Machen Sie mit!
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Hause wieder , Einzelkdmpfer”,
denn von der Erkrankung
e wissen Freund:innen, Ver-
- : wandte, Lehrer:innen etc. oft
kaum etwas. Unsere Treff-

punkte sind Anlaufstellen sowohl
fiir neu betroffene Familien als auch fiir bereits erfahrene Eltern.
Bei den regelmadfliigen Treffen geht es hauptsachlich um Alltags-
und Krankheitsbewdltigung sowie um den gegenseitigen Erfah-
rungsaustausch. Auch gemeinsame Ausfliige mit der ganzen Fa-
milie oder Aktionen auf Festen oder Selbsthilfetagen stehen bei
vielen Treffpunkten auf dem Programm. Um die Treffpunkte bei
ihrer Arbeit zu unterstiitzen, begleitet seit 2012 eine Sozialarbeite-
rin als Treffpunkt-Koordinatorin die Gruppen bei der Griindung,
beim Aufbau und bei der Organisation ihrer Arbeit.

Aktuelle Termine der Treffpunkte finden Sie auf:
www.kinderrheuma.com

Unsere Treffpunktleiterinnen und -leiter freuen sich iiber Thre
Kontaktaufnahme!

Ubrigens: Falls es keinen Treffpunkt in Ihrer Nihe gibt, griin-
den Sie doch einfach einen! Unser ,Familienbiiro” unterstiitzt
Sie dabei gerne!



Unsere Projekte, Aktionen
und Aktivitaten

Ihre Spende, die Mitgliedsbeitrige und viel ehrenamt-

liches Engagement ermoglichen:

jahrliches Familienfortbildungswochenende

regelmafliige professionelle Klinikclown-Visiten

auf der Polarstation im St. Josef-Stift

Aufbau und Betreuung bundesweiter Treffpunkte

Aufbau und Begleitung der bundesweiten

Jugendgruppe , RAY*

professionelle Begleitung junger Patient:innen beim
Erwachsenwerden und zur Integration in Schule und Beruf
Heimatschulbesuche fiir chronisch kranke Kinder zur
Aufklarung tiber das Krankheitsbild durch engagierte
Jugendliche und Eltern im Rahmen des Schulpatenprojekts
Auszeit-Seminare, z. B. fiir Miitter chronisch kranker Kinder
jahrlicher Adventsbasar im St. Josef-Stift

finanzielle Hilfe fiir unterstiitzungsbediirftige Familien
Beratungsgesprache und Gruppenangebote im Familienbiiro
Angebote fiir Geschwisterkinder

Angebote fiir Viter chronisch kranker Kinder
und vieles mehr



Rheuma bei Kindern
und Jugendlichen

Es gibt mehr als 200 theumatische Erkrankungen im Kindes- und
Jugendalter. Sie konnen mit Gelenkbeschwerden (Schwellungen,
Schmerzen, Uberwdrmung, Bewegungseinschrinkungen), Sym-
ptomen wie Fieber, Hautverdinderungen oder Organsymptomen
einhergehen.

Wichtig ist die friihzeitige Diagnosestellung, Behandlung und
Langzeitbetreuung durch Kinder- und Jugendirzte mit spezieller
Erfahrung (,Kinderrheumatologen®).

Zum Krankheitsbild

Kinderrheuma, medizinisch auch ,Juvenile idiopathische Arthri-
tis” genannt, ist eine chronisch verlaufende entziindlich rheu-
matische Gelenkerkrankung, die vor dem 16. Lebensjahr beginnt.
Die eigentliche Ursache ist unbekannt. Maddchen sind deutlich
hédufiger erkrankt als Jungen. In Deutschland sind etwa 15.000
Kinder und Jugendliche betroffen, jahrlich gibt es 1.200 bis 1.500
Neuerkrankungen.

Es gibt verschiedene, teilweise alterstypische Verlaufsformen, aber
auch zahlreiche selten vorkommende rheumatische (System-) Er-
krankungen. Bei entziindlich rheumatischen Erkrankungen be-
stehen Regulationsstorungen des Immunsystems, die eine tiber-
schieflende Reaktion gegen korpereigenes Gewebe, wie z.B. die
Gelenkschleimhaut auslosen konnen. Es gibt auch Veranla-
gungsfaktoren, die das Auftreten einer ,Autoimmunerkrankung*

begtinstigen.

Diagnose

Eine frithzeitige Diagnosestellung ist sehr wichtig und fiir den
weiteren Krankheitsverlauf entscheidend. Neben der eingehen-
den korperlichen Gelenkuntersuchung kommen hier auch bild-
gebende Methoden wie der Gelenk-Ultraschall, die Magnetreso-
nanztomografie (MRT) oder das Rontgen zum Einsatz. Auch eine
Blutuntersuchung kann wichtige Hinweise liefern.



Therapie

Nach der Diagnosestellung ist eine konsequente Behandlung not-
wendig. Wesentliche Bausteine in der interdisziplindren Behand-
lung sind: medikamentdse Therapie (wirksame und zugelassene
Medikamente stehen zur Verftigung), Lokaltherapie der entziin-
deten Gelenke (besonders effektiv), konsequente Krankengym-
nastik, Ergotherapie und Hilfsmittelversorgung, physikalische Be-
handlungsmethoden (z.B. Kiltebehandlung, Elektrotherapie)
und Begleitung durch Psycholog:innen und Sozialarbeiter:innen.

Chronische Schmerzen des
Bewegungsapparates bei Kindern
und Jugendlichen

(auch Schmerzverstarkungssyndrom, chronische Schmerz-
storung oder somatoforme Schmerzstérung genannt)

Bereits bei Kindern und Jugendlichen treten zunehmend héaufig
chronische Schmerzen auf. Die Ursachen hierfiir sind vielféltig und
zum Teil unbekannt. Ein chronischer Schmerz, der mehr als drei
Monate besteht und manchmal mit einer erheblichen Schmerz-
stiarke einhergeht, kann den Lebensrhythmus deutlich beeintrach-
tigen und zu Storungen der Teilhabe an Alltagsaktivitdten fiihren.
Aufgrund einer gestorten Verarbeitung von Schmerzmechanis-
men konnen Schmerzen chronifizieren. Zahlreiche Faktoren wie
korperliche Uber- oder Fehlbelastung, traumatische Erfahrungen,
Belastungen, Stress oder eine besondere Lebenssituation kdnnen
diesen Prozess anstof3en oder aufrechterhalten.

Zum Krankheitsbild

Viele dieser Patient:innen haben bereits intensive Erfahrung mit
Schmerzen gemacht, z. B. im Rahmen einer rheumatischen Er-
krankung, chronischen Kopf- oder Bauchschmerzen. Die Erkran-
kung betrifft iberwiegend Mddchen (> 80%) und beginnt meist
um die Zeit der Pubertat.



Das Beschwerdebild umfasst unter anderem Aspekte wie starke,
therapieresistente Schmerzen des Bewegungsapparates, fehlende
oder nur minimal ausgepradgte duflere Symptome (z.B. Gelenk-
schwellungen) sowie vegetative und soziale Probleme (z.B.
Schlafstérungen, lange Schulfehlzeiten).

Therapie

Die Therapiekonzepte fiir chronische Schmerzen am Bewe-
gungsapparat erfordern einen multimodalen Behandlungsansatz
mit zahlreichen sich erganzenden Therapien.

Wesentliche Therapieziele dabei sind:
B Akzeptanz der Erkrankung (Diagnose) und Therapien durch
Patienten und soziales Umfeld,

B Edukation zum Erlernen von Strategien zur Krankheits- und

Schmerzbewiltigung,
B ein individuell angepasstes Stressmanagement,
B cine gute Balance zwischen Aktivitdt und Erholung,
B die Stirkung des Selbstbewusstseins und
B die Wiedereingliederung und Transfer der Therapien in den
héduslichen und schulischen Alltag.
Dieser Text entstand mit fachlicher
Beratung durch:
PD Dr. Daniel Windschall (Chefarzt)
St. Josef-Stift Sendenhorst
Klinik fiir Kinder- und Jugendrheumatologie
Westtor 7 - 48324 Sendenhorst
) Telefon 02526 300-1561
I;\IZ'ZZ:;ZZIEI kr@st-josef-stift.de

www.st-josef-stift.de



RAY - junge Selbsthilfe

...ist die Jugendgruppe im Bundesverband Kinderrheuma e.V..
Wir sind Jugendliche und junge Erwachsene, die an entziind-
lichem Rheuma und/oder an chronischen Schmerzen am Bewe-
gungsapparat erkrankt sind.

Unsere Aktivititen und Projekte sind sehr vielfaltig. Wir treffen
uns regelmafig, sei es virtuell oder vor Ort in verschiedenen Stdd-
ten, z.B. zum gemeinsamen Friihstiick.

Einmal im Jahr findet ein RAY-Wochen- \‘ ’/

ende statt. Es gibt Workshops zu interes- v~ v

santen Themen, verschiedene Freizeitak- eheumatoid hrthitss Yours
tivitditen und Zeit fiir Fragen und den Aus-

tausch untereinander. Dabei haben wir immer jede Menge Spaf3!
Zudem stehen wir als Ansprechpartner:innen anderen Jugendli-
chen zur Verfligung. Wir betreuen unseren eigenen Instagram-
Kanal und Infostdnde bei Veranstaltungen, um das Verstindnis
und die Akzeptanz in der Gesellschaft zu verbessern.

Mach doch einfach mit -

Wir freuen uns auf DICH!

Kontakt zu RAY

tiber das Familienbiiro

Telefon: 02526 300-1175 oder direkt:
E-Mail: ray@kinderrheuma.com
Homepage:
www.kinderrheuma.com/ray-junge-
selbsthilfe



Unsere Publikationen

Kinderrheuma (er)leben Schmerz lass nach -
Informationen zum Krank- Du bist umzingelt!
heitsbild und zu psychoso- Informationen zu chronischen
zialen Aspekten Schmerzen bei rheumatischen

Erkrankungen und chronischen
Schmerzen am Bewegungsapparat

Kinderrheumabuch jubiLENKig

geLENKig Informationen zu 25 Jahren
kindgerechte Broschiire Vereinsarbeit und aktuellen
tiber Rheuma (auch als Projekten

englischsprachige

Version erhdltlich)

Kinderrheuma - Familie geLENKig
was’n das? regelmafiig erscheinende
kindgerechter Auf- Vereinszeitschrift mit
kldrungsfilm mit aktuellen Infos aus der
den Klinikclowns Vereinsarbeit

Gerne senden wir Ihnen auf Anfrage unsere Publikationen zu.
Wir freuen uns tiber eine Spende zur Deckung von Porto und Versand.



Infobroschiire
Beratung und
Unterstiitzung bei
Rheuma und/oder
chronische Schmerzen

am Bewegungsapparat

Videoclip #RAY (DVD)
Wiinsche und Traume
junger Menschen mit
Rheuma

DVD , Bewegtes Spiel”
ein Film tber das Leben

Hlyer fiir Informations-
Geschwisterkinder flyer RAY
Fragen, Tipps und die Jugend-
Infos fiir Geschwis- gruppe RAY
terkinder und Erzie- stellt sich vor
hungsberechtigte
Flyer fiir Flyer fiir
Jugendliche Lehrer:innen
Infos und Hilfen chronische
bei chronischen Schmerzen -
Schmerzen Infos und Tipps
fiir den Schul-
alltag

Booklet zum Film
»,Bewegtes Spiel”

mit chronischen Schmerzen weiterfithrende Infos tiber die

(Laufzeit ca. 25 Min.)

Erkrankung und zum Einsatz
des Films in der Schule

Bestellungen bitte an den Bundesverband Kinderrheuma e.V.
Westtor 7 - 48324 Sendenhorst - Telefon: 02526 300-1175
familienbuero@kinderrheuma.com



Ihre Ansprechpartner

Wenn Sie Wiinsche bzw. Fragen haben oder sich fiir den
Verein engagieren mochten, nehmen Sie mit uns Kontakt auf.
Wir sind gerne fiir Sie da!

Bundesverband Kinderrheuma e.V.

Familienbtiro - Westtor 7 - 48324 Sendenhorst

Telefon: 02526 300-1175

familienbuero@kinderrheuma.com - www.kinderrheuma.com
www.instagram.com/bundesverband_kinderrheuma/

Jutta Weber Kathrin Wersing ~ Gaby Steinigeweg  Rebecca Freitag
Dipl.-Sozial- Dipl.-Sozial- Projektkoordina-  Verwaltungs-
pidagogin arbeiterin torin angestellte

Offnungszeiten des Familienbiiros:

Montag bis Donnerstag: 9.00 — 16.30 Uhr

Freitag: 9.00 — 14.00 Uhr

Termine fiir ausfiihrlichere Anliegen gerne nach Vereinbarung.

Sven Sperling

(1. Vorsitzender)

Telefon: 02151 6246420
sven.sperling@kinderrheuma.com

Alice Penner
(2.Vorsitzende)
alice.penner@kinderrheuma.com

Bankverbindungen:
Sparkasse Miinsterland Ost
IBAN: DESS 4005 0150 0070 0999 99 - BIC: WELADED1IMST

Volksbank im Miinsterland eG
IBAN: DE40 4036 1906 8608 2333 00 - BIC: GENODEM1IBB

Wir sind Mitglied folgender Organisationen:



