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Die chronische Erkrankung eines Kindes fihrt oftmals zu einer Veranderung des alltaglichen Le-
bens in der gesamten Familie. Seit der Grindung im Mai 1990 steht der Bundesverband Kinder-
rheuma e.V. betroffenen Familien zur Seite, um sie durch Aufklarungsarbeit und zahlreiche Pro-
jekte bei der Bewaltigung des Alltags zu unterstitzen. Die derzeit ca. 400 Mitglieder des Vereins
sind vorwiegend betroffene Familien. Ein Netzwerk von Arzt:innen, Therapeut:innen und P4da-
gog: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 Er-
holung bei unseren Fortbildungs- und Familienangeboten erleben.

Aufgaben und Ziele des Vereins auf einen Blick:

® Aufklarung der Offentlichkeit Uber
Rheuma und Schmerzverstarkungs-
syndrome bei Kindern
Sicherstellung und Verbesserung der
Versorgungssituation
Ansprechpartner fir betroffene Familien

® Forderung der Krankheits- und Alltags-
bewaltigung

® Fortbildung fur Jugendliche und Familien

® Projekte fur betroffene Kinder und Jugend-
liche zur Integration in Schule und Beruf
@® Einrichtung und Koordination von orts-
nahen Treffpunkten
Psychologische und sozialpddagogische
Unterstitzung
Begleitung und Unterstitzung beim Uber-
gang in die erwachsenenorientierte Versor-
gung (Transition) flr junge Menschen mit

Rheuma und chronischen Schmerzen

Der Verein finanziert sich aus Spenden, Férdergeldern und Mitgliedsbeitrdgen. Die ehrenamtliche
Vorstandsarbeit wird durch zwei Sozialarbeiterinnen, eine Verwaltungsangestellte und eine Pro-
jektkoordinatorin unterstitzt.
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Nalle!

,lch hatte Knie” ist
so ahnlich wie ,Ich
hatte Rucken”, nur
eben tiefergelegt.
Allerdings war in
meinem Fall mehr
drin im Knie als von
der Natur urspriinglich vorgesehen: Entziindung
im Knochen, Odeme und andere Uberflussige,
wie obendrein unangenehme, da schmerzhafte
Entgleisungen meines Korpers. Die Arzte meines
Vertrauens zogen mich fir mehrere Wochen aus
dem Verkehr. Entlastung war die Devise. Nach
Bekanntwerden meiner Kniegeschichte ging die
Ursachensuche in meinem sozialen Umfeld los:
Mein Gewicht, meine Unsportlichkeit, mein
Stress, vegetarische Erndhrung. Der Arzt sagte
. VerschleiB” und normal kdme das eher bei Spit-
zensportlern und alteren Frauen vor. Sportler bin
ich nur mental und alte Frau eher selten. Eine
Physiotherapeutin und Kollegin aus meiner Klinik
zeigte mir den Knéckebrot-Trick im Gebrauch von
Gehstitzen: Man solle sich vorstellen, unter dem
FuB des kranken Beins sei eine Scheibe Knacke-
brot angebracht, die beim Auftreten nicht zer-
broseln durfe. Ey, ey, Captain Smorebrod! So
krickte ich irgendwann fast krimelfrei zum Kiosk
um die Ecke, um mir eine Zeitung zu kaufen. Un-
terwegs traf ich einen Bekannten, der mich mit
einem mitleidigen Blick empfing. ,Wer hat ge-
wonnen?”, fragte er beim Betrachten meiner
Humpelage. Ich erklarte ihm den wahren Hinter-
grund. Seine Reaktion: , Lass dich bloB3 nicht ope-
rieren. Ich habe neulich noch ne Reportage ge-
sehen, dass 30% aller OP’s UberflUssig...!" Ich
blockte ab und sagte, dass bei dieser Erkrankung
OP’s grundsatzlich nicht vorgesehen seien. Er
hakte weiter nach: ,Die geben dir hoffentlich
kein Kortison. Ich habe da ne Sendung gese-
hen...” Auch verneinte ich diese Nachfrage. Ich
gab an, mich arztlicherseits gut versorgt zu wis-
sen. Er wirkte nicht zufrieden, sondern zog nun
seine rudimentarmedizinischen Triimpfe aus dem
Armel: ,Es géabe da eine super Teersalbe, die...”

VORWORT

Ich belehre ihn, dass Ichtholan (,Ja genau... so
hieB die Salbe!”) eher bei Abszessen oder Furun-
keln eingesetzt werde und versuche diese Replik
mit einem Hinweis auf mein Wissen als ehemali-
ger Krankenpfleger zu untermauern. Er wirkte
bereits leicht ungeduldig, fast schon beleidigt
und bediente nun den , Meine-Oma-hat-immer
... Trick”. Seine GroBmutter pflegte namlich bei
Entzindungen eine Mischung aus Quark, Ingwer
und Zwiebeln aufzulegen. Mit den Zwiebeln war
er sich allerdings nicht mehr ganz sicher. Mir war
das schon fast unangenehm, aber ich erklarte
ihm, dass solche Quarkpackungen sicher nicht
schlecht seien, aber da sich meine Entziindung
hinter der Kniescheibe befédnde, wuirden die
Wirkstoffe (falls es Gberhaupt welche gab — das
sagte ich aber nicht!) nicht so tief eindringen. Ich
glaube, ich hatte ihn leicht verargert, dass er so
gar nicht punkten konnte. Immerhin reichte es
noch zu einem ,,Gute Besserung”. Ich musste an
meine Schwiegermutter denken; ihre Hausmit-
bewohnerin trichtert ihr immer ein, nicht am
Fluss spazieren zu gehen. Man fange sich dort
grundsatzlich Erkaltungen ein. Ne, klar! Ich habe
mal einen Artikel gelesen, dass die meisten Bur-
ger — auch die akademisch gebildeten — nicht
einmal Uber ein Minimum an medizinischem
Wissen verfligen. Im Schnitt konnten die Testper-
sonen in einer Untersuchung nur acht von 25
richtige Antworten geben. In dieser Zeit musste
ich immer wieder an meine Patienten denken,
konnte ich doch nun endlich mal mitfihlen, wie
es ist, stdndig Schmerzen zu haben und sich
drittklassige Empfehlungen anhéren zu mussen.
Und deswegen, liebe Familie-geLENKig-Leser ist
es doch famos, eine Zeitung wie diese im Post-
fach zu finden, die sich nicht auf YouTube- und
Instagramlaienwissen beruft, wie es aktuell en
vogue ist. Wir wiinschen allen Lesern viel Spaf3
bei der Lektlre und einen reizenden Frihling,
den man so bald wie moglich wieder ohne
Maske genieBen kann.

Ihr/Euer

Aol LWrardf



Gemeinschafts-Aktion: Die 2. Runde Weih

oran merken wir eigentlich, dass wir
fUr einen Verein arbeiten, der bun-
desweit agiert? Daran, dass Leute

aus ganz Deutschland z. B. bei uns im Famili-
enbiro anrufen, um etwas zum Thema Kin-
derrheuma zu erfahren? Auch, aber vor allem
daran, dass sich unsere Vereinsmitglieder und
deren Freunde, Bekannte und Nachbarn, die
in samtlichen Bundeslandern Zuhause sind,
immer wieder fir unsere Aktionen begeistern
lassen und tatkraftig einsetzen.

So konnten wir Ende 2021 Corona ein wenig
trotzen und unsere Alternative zum Advents-
basar, die Aktion mit den Weihnachtsiberra-
schungspaketen, in die 2. Runde gehen lassen.
Nach dem Erfolg aus dem Vorjahr hatten wir
mutig angepeilt, gut 300 Pakete zu befullen.
Durch einen , GroBauftrag” des St. Josef-Stifts
haben wir schlussendlich sogar 380 Pakete pa-
cken durfen.

Mehr als 60 wunderbare Menschen von Bran-
denburg bis Nordbaden, von Kéln Uber das
gesamte Minsterland bis in die ganzen Zipfel
von Niedersachsen und Hessen haben erneut
gendht, gekocht, gebacken, gefaltet, gebas-
telt, gestrickt, gehékelt und und und, um die
handgemachten Produkte fur jedes dieser Pa-
kete in liebevoller Heimarbeit herzustellen und

v.l.n.r. Claudia Jankord, Gabi Henke, Ruth Leisner
und Kathrin Wersing

deren Verkauf zu begleiten. Nicht zu verges-
sen ist, dass ja jedes Paket noch einen indivi-
duell weihnachtlich gestalteten Deckel bekam.
Diese wurden ebenfalls aus dem Kreise dieser
kreativen Personen, allen voran der Kunstthe-
rapeutin Petra Schirmann, gestaltet. Jedes
Paket wurde somit zu einem ganz individuel-
len Gesamtkunstwerk, an dem ebenfalls die
vielen hoch motivierten Kinder und Jugendli-
chen, die wahrend ihrer Aufenthalte in der
Kinder- und Jugendrheumatologie in Senden-
horst, eifrig die Deckel verschonert haben!

Seit dem Spatsommer tlrmten sich schon die
ersten der 425 leckeren Marmeladen- und



Apfelmussorten in unserem Lager. Schnell
war klar, wir brauchen mehr Platz! Die Schule
im St. Josef-Stift war sofort zur Stelle und hat
den nach und nach eintrudelnden 100 Ker-
zen, 370 Leuchtsternen, 76 Kornerkissen,
415 Platzchentlten, 390 Weihnachtskarten,
2 Boxen mit je 15kg Holzwolle, 380 leeren
Kartons samt Deckeln, 380 Tannenzapfen,
mindestens 1200 Streudekoteilchen und gut
850 winzig kleinen und ganz schén groB3en
Uberraschungen in ihrem Lager eine Her-
berge geboten. Selbst die, wie von den Kau-
fer:innen vorbestellt, fix und fertig gepackten
und auf groBBe Rollwagen gelagerten Weih-

AKTUELLES

nachtstberraschungspakete

e Trheuma.com ‘ﬂ

nachtstberraschungspakete konnten dort si-
cher verweilen, bis sie endlich in der 2. No-
vemberhélfte nach und nach ausgegeben
wurden.

Wir danken von Herzen allen, die diese Ge-
meinschafts-Aktion durch ihre ganz individu-
elle Unterstiitzung erst ermoglicht und einen
Erlés von rund 6.700 Euro fur die Umsetzung
der Vereins-Projekte eingebracht haben. Wie
schon, dass es euch im St. Josef-Stift, in Sen-
denhorst, im Mdunsterland und in den vielen
weiteren Bundesléndern fur den Bundesver-
band Kinderrheuma e.V. gibt! Jutta Weber



AKTUELLES

Klausurtagung Hybrid

L

orona hat — wie so oft in den letzten
C 2 Jahren — auch heute unsere Arbeit be-

einflusst. Zum ersten Mal gab es dieses
Jahr die Moglichkeit einer Hybridklausurta-
gung. Aber alles schon der Reihe
nach: Im Januar stand die jahrli-
che Klausurtagung von Vorstand,
Ausschuss und Mitarbeiterinnen
des FamilienbUros im Kalender.
Bei diesem jahrlichen Treffen wird
zurlickgeschaut aufs letzte Jahr

und gemeinsam der Stand der -

Projekte und Planungen fur das T ;
kommende Jahr besprochen — ‘

soweit dies in der aktuellen Zeit

nun mal méglich ist. Seit langem konnten wir
uns mit Hygienekonzept inklusive 2G+ Be-
stimmungen fur dieses Treffen wieder in der
LVHS Freckenhorst zusammenfinden. Zusatz-
lich bestand die Moglichkeit Gber Zoom an der
Klausurtagung teilzunehmen. Gestartet wurde
Freitag am frihen Nachmittag nach kurzer
Stauverzégerung mit Ruckblick auf das trotz
Corona sehr erfolgreiche Jahr 2021. Wir sind
froh und gliicklich dartber, dass viele unserer

Vorstand, Ausschuss und Familienbﬁro im Austausch

Projekte trotz Corona weitergefiihrt werden
konnten und fur andere Projekte (z. B. den Ad-
ventsbasar) kreative Alternativen gefunden
worden sind. Den Samstag haben wir zusétz-
lich zu Planungen fiir 2022 dazu
genutzt, um uns in Kleingruppen
erneut mit dem Thema Daten-

schutz zu beschéftigen. Es
wurde auBerdem ein Arbeitskreis
gegriindet, der sich in den
nachsten Monaten noch intensi-
ver mit dem Thema beschaftigen
wird.

Selbstverstandlich bestand so-
wohl Freitagabend als auch in
den Kaffeepausen endlich auch mal wieder die
Maglichkeit, sich persénlich mit dem ein oder
anderen auszutauschen. Auch wenn wir alle
aus diesem Grund die Vorziige personlicher
Treffen zu schatzen wissen, bietet die Még-
lichkeit der Hybridtagung insbesondere fur
Teilnehmer:innen mit weiter Anreise die
Chance, sich unkomplizierter in die Vereinsar-
beit einzubringen. Diese Mdglichkeit mdchten
wir auch in Zukunft erhalten. Ines




AKTUELLES

Jahresbericht 2021 ist Online

FamilienbUros einen Jahresbericht Gber die
Aktivitaten des Vereins. Darin wird die Ver-
eins- und Projektarbeit detailliert vorgestellt.
Auch in diesem Jahr wird der Jahresbericht
veroffentlicht, um damit allen Mitgliedern,

J edes Jahr erstellen die Mitarbeiterinnen des

Forderern und Interessier-
ten die Moglichkeit zu
geben, sich umfassend
Uber die Arbeit des Bun-
desverbandes Kinder-
rheuma e.V. zu informie-
ren.

Schauen Sie doch gerne
mal rein!

Zu finden ist der Bericht auf
unserer Homepage unter:
Uber uns/Uber den Ver-
ein

Ubrigens: Und wer beim

Lesen Lust darauf bekommt selbst im Verein
aktiv zu werden, ist herzlich willkommen. Wir
freuen uns sehr Uber Zuwachs in unserem
Ausschuss- und Vorstandsteam. Die Kontakt-
aufnahme ist Uber das Familienblro méglich.
Gaby Steinigeweg

Versand unseres Newsletters

schon den Newsletter des Bundesver-

band Kinderrheuma e.V. Immer wieder
erhalten wir positive Riickmeldungen daruber,
dass Neuigkeiten Uber den Verein, seine Ak-
tionen, neue Projekte usw. die Mitglieder auch
neben der Zusendung der Familie geLENKig
erreichen.
Ab sofort werden wir auch Uber den
Newsletter Ankiindigungen verschicken,
ab wann es moglich ist, sich zu den ver-
schiedenen Fortbildungen, Seminaren
etc. anzumelden, bzw. wann Anmelde-
formulare online abrufbar sind! Daher

B ereits seit mehreren Jahren gibt es nun

ware es far alle Mitglieder sinnvoll, wenn
sie sich fur den Erhalt des Newsletters
bereits registriert haben.
Sie erhalten keinen Newsletter? Dann aber
mal schnell die Seite www.kinderrheuma.com
aufrufen, dort den Button , Service” anklicken,
auf Newsletter gehen, Email-Adresse und
Namen eintragen, die Auswahl an Newsletter
anklicken, die Datenschutzerklarung akzeptie-
ren und zum Schluss nur noch den angegebe-
nen Code eingeben. Fertig!
Freuen Sie sich darauf, in Zukunft noch mehr
Informationen Uber uns zu erhalten!

Marion Illhardt



