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Bundesverband zur Forderung und Unterstiitzung
rheumatologisch erkrankter Kinder und deren Familien e.V.

www.kinderrheuma.com Ansprechpartner mit Herz,
Verstandnis und Kompetenz

Eine rheumatische Erkrankung flhrt oftmals zu einer Veranderung des alltaglichen
Lebens. Diese Veranderungen betreffen die gesamte Familie. Das Leben mit der
Erkrankung muss gelernt werden. Wir helfen lhnen dabei!

Trotz zunehmender medizinischer und therapeutischer Moglichkeiten werden die
vielfaltigen Bedurfnisse rheumatisch erkrankter Kinder und deren Familien haufig
nicht ausreichend aufgefangen.

Seit der Grundung im Mai 1990 steht der Verein betroffenen Familien zur Seite,
um sie durch Aufklarungsarbeit und soziale Angebote bei der Bewaltigung des
Alltags zu unterstutzen.

Die derzeit ca. 400 Mitglieder des Vereins sind vorwiegend betroffene Familien.
Ein Netzwerk von Arzten, Therapeuten und Padagogen sowie Forderern aus Wirt-
schaft und Politik erganzt und unterstitzt unsere Arbeit.

In unserer Selbsthilfegruppe treffen Sie mit Menschen zusammen, die das gleiche
Schicksal teilen. Sie kdnnen offen Uber Gefuhle, Hoffnungen und Angste reden,
aber auch gemeinsam Spalf’ und Erholung bei unseren Bildungs- und Familienan-
geboten erleben.

Aufgaben und Ziele des Vereins auf einem Blick:

> Aufklarung der Offentlichkeit Gber » Kinder-, Jugend- und Elternweiter-

Rheuma bei Kindern bildungen
» Sicherstellung und Verbesserung » Projekte fur betroffene Kinder- und
der Versorgungssituation Jugendliche zur Integration in Schu-

le, Beruf und Freizeit

» Ansprechpartner fir betroffene Fa- > Einrichtung und Koordination von

milien ortsnahen Treffpunkten
» Forderung der Krankheitsbewalti- » Psychologische und sozialpadago-
gung gische Unterstutzung

Der Verein finanziert sich aus Spendengeldern und Mitgliedsbeitragen. Die ehren-
amtliche Vorstandsarbeit wird durch eine hauptamtlich angestellte Dipl.-
Sozialarbeiterin und einen Dipl.-Psychologen unterstitzt.



VORWORT

[

Guten Tag! Ich hab da mal ein Prob-
lem. Auf meinem letzten Einkommens-
steuerbescheid las ich folgenden Satz:
Der Vorldufigkeitsvermerk hinsichtlich
der Nichtabziehbarkeit von Beitrdgen
zu Rentenversicherungen als vorweg-
genommene Werbungskosten umfasst
auch die Frage einer eventuellen ein-
fachgesetzlich begriindeten steuerli-
chen Berticksichtigung. Ist das nicht
geradezu ein verbalerotischer Text?
Mein Problem ist nur: Ich weil nicht,
was das Finanzamt von mir willl Das
heil3t: Wollen die Uberhaupt, dass ich
was weill? Ich kann mir vorstellen,
dass der zustandige Sachbearbeiter
fur den Buchstaben | wie lllhardt nach
der Formulierung dieses Wortsalats
seine Amtstube durchlaufen ist, wie
Lukas Podolski nach dem 1:0 gegen
Australien. Gerne hatte ich dem Fi-
nanzamt geschrieben, dass mich ihr
Elaborat irgendwie an Immanuel Kant,
den alten Philosophenfuchs, erinnert.
Ein Beispiel gefallig? ,Sie begriffen,
dass die Vernunft nur das einsieht,
was sie selbst nach ihrem Entwurf her-
vorbringt, dass sie mit Prinzipien ihrer
Urteile nach bestdndigen Gesetzen
vorangehen und die Natur nétigen
mluisse, auf ihre Fragen zu antworten,
nicht aber sich von ihr allein gleichsam
am Leitbande géngeln lassen mliisse;
denn sonst hdngen zuféllige, nach kei-
nem vorher entworfenen Plane ge-
machte Beobachtungen gar nicht in
einem notwendigen Gesetze zusam-
men, welches doch die Vernunft sucht
und bedarf.“ Cool, oder? Das mit dem
Schreiben ans Finanzamt hab ich mir
gespart und statt dessen die Ergusse
an die Wochenzeitung die ZEIT ge-
schickt, die sie auch dankbar gedruckt
haben.

Man sieht, die Unverstandlichkeit in
der deutschen Sprache hat lange Tra-
dition und ist allgegenwartig. Beinah

jede Berufsgruppe hat Freude am Im-
ponierdeutsch. Fur jedermann ver-
standlich findet man auf der Homepa-
ge des Bundesministeriums fur Arbeit
und Soziales folgende gedrechselten
Worte: ,Das Bundeskabinett hat heute
den Entwurf einer Formulierungshilfe
fiir einen Anderungsantrag zur Auswei-
tung der Schutzklausel bei der Ren-
tenanpassung beschlossen.” Alles
klar? In einem medizinischem Forum
schrieb ein Patient, dass er von sei-
nem Arzt unkommentiert folgende Di-
agnose erhalten habe: Wechselnd
breite Epidermis mit atypischen basa-
len Kerotinozyten und stellenweise
aufgehobener Zoneneinteilung des
Epithels und zapfenférmigen Wuche-
rungen in das Korium.

Canaams: T. Thiessen

Ok., o.k., ich gestehe, auch bei uns
Psychologen gibt es akademische
Schaumschlagerei! Vor allem junge
Kolleginnen brillieren gerne mit vor-
zugsweise psychostatistischer Wort-
gewaltigkeit. Doch aus Platzgrinden
(das Vorwort beschrankt sich schliefl3-
lich nur auf eine Seite), mdgen die an-
gefligten Beispiele genligen, um Ihnen
und Euch, geneigte Leser, zu verdeut-
liche, wie verstandlich es eigentlich in
der Familie geLENKIig zugeht. Wir ha-
ben unser Ohr am Puls der Zeit und
am Mund des Volkes. Wir mdchten,
dass man uns mit anschlieBendem
Aha-Erlebnis liest und wertschatzt.
Und wenn mir jetzt noch jemand sagt,
was der Sinn meines Vorworts ist, wa-
re ich sehr dankbar. Aber soweit konn-
te sicher niemand folgen!

lhr und Euer Arnold lllhardt
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"Rheuma andert
Kinderleben

Plettenbergerin Sabine Kuschel leitet
markischen Treffpunkt Kinderrheuma

Auch Kinder kénnen schon
an Rheuma erkranken. Oft
hat- das Auswirkungen auf
die ganze Familie, denn eine
rheumatische  Erkrankung
fiihrt oftmals zu einer Verdn-
derung des alltiglichen Le-
bens. Unterstiitzung bietet
diesen Familien eine Selbst-
hilfegruppe in Plettenberg.

PLETTENBERG = Seit 20 Jahren
gibt es den ,Verein zur For-
derung und Unterstiitzung
rheumatologisch erkrankter
Kinder und deren Familien
e.V.” mit Sitz in Sendenhorst.
Der Verein steht Familien zur
‘Seite, um sie durch Aufkli-
rungsarbeit und soziale An-
gebote bei der Bewadltigung
des Alltages zu unterstiitzen.
Im Jahr 2008 bekam der Ver-
ein die Anerkennung als Bun-
desverband und baute regio-
nale Gruppen auf. Fiir den
Bereich Plettenberg und Um-
gebung wurde Anfang letzten
Jahres der ,Treffpunkt Kin-
derrheuma Markischer Kreis“
gegriindet. Geleitet wird er
von der Plettenbergerin Sabi-
ne Kuschel.

Viele Personen im sozialen
Umfeld eines an Rheuma er-
krankten Kindes reagieren oft
mit Unverstandnis und Unsi-
cherheit. Zudem sind viele El-
tern mit den zahlreichen An-
forderungen iiberfordert -
zum Beispiel im Umgang mit
der Krankenkasse oder bei
Problemen in Schule oder Be-
ruf. Hier kann der Austausch
mit Gleichgesinnten sehr hilf-

reich sein. Die Gruppe trifft
sich  vierteljahrlich, das
ndchste Treffen findet am 16.
September statt. Interessierte
Eltern sind dazu herzlich ein-
geladen. Am 19. September
ist die Regionalgruppe auf
dem Weltkindertag in Koln
vertreten. Nahere Informatio-

nen gibt Sabine Kuschel, Te-

lefon (0 23 91) 5 20 84.

= Kinderrheumatologie

Der Bundesverband Kin-
derrheuma e.V. kann in die-
sem Jahr auf sein 20-jdhriges
Bestehen zuriickblicken, was
auch entsprechend . gefeiert
werden soll. Dazu ist eine
Veranstaltung am 25. Sep-
tember in Sendenhorst fiir die
ganze Familie sowie fiir alle
Freunde und Forderer vorbe-

reitet. In der Zeit von 13.30

bis 18.00 Uhr haben Besucher
Gelegenheit sich iiber die Ar-
beit des Elternvereins zu in-
formieren, an einer Fiihrung
durch die Abteilungen einer
Kinderrheumatologie teilzu-
nehmen und einen schonen
Tag mit Klettern, Reiten, Bas-
teln, einer Tombola und vie-
len weiteren tollen Angebo-
ten zu erleben.

Wer Naheres tiber die Ver-
anstaltung und den Bundes-
verband Kinderrheuma wis-
sen mochte, kann sich unter
www.kinderrheuma.com in-
formieren oder Kontakt mit

ISabine Kuschel aufnehmen.

Aus den
Treffpunkten




Liebe Leser!

Auch in dieser Ausgabe finden Sie
wieder Berichte Uber Spenden zu-
gunsten des

Bundesverbandes. Es gab einige
Geld-Spenden, aber auch tolle
Spenden-Aktionen Uber die wir
gerne berichten.

Falls auch Sie besondere Anlasse
nehmen mdchten um zu Spenden,
stehen wir Ihnen bei Fragen im
Familienburo gerne zur Verfugung.

Benefiz-Essen im Schuvino
in Beckum

Sendenhorst, Station CO, Zimmer 9,
Freitag, 28.05.2010:

Von Phyllis bekam ich Uberraschend
eine Einladung nach Beckum ins Schu-
vino. Dort sollte Michel Brinkschulte (e-
hemaliger Zivi) mit Piano und Gesang
und Britta Vornholts (Gesang), gutem
Essen und Trinken aufwarten. Lange
Uberreden musste Phyllis mich naturlich
nicht. Also bin ich mit Christine Goring
vom Elternverein nach Beckum gefah-
ren.

Das Schuvino, mitten im Herz der City
war friher eine Garage. Mit viel Liebe
im Detail umgebaut, haben Inhaber
und Koch Klaus Schulte und seine
Frau Anne eine Perle daraus gemacht.
Das Rezept fur ihren Erfolg: klein aber
fein und vor allem frisch! Der Abend
begann mit einem Glas Champagner
und netten Gesprachen. Sangerein
Britta und Michel am Piano verspra-
chen schon da einen wunderschénen
Abend.

Zur Menufolge von Spargelcremesup-
pe, Spargel a la Cordon bleu, Pasta
mit Rindfleisch oder Flusskrebsen und
Erdbeertiramisu lauschten ca. 20 Gas-
te den wirklich tollen Darbietungen von
Britta und Michel. Schoéne Balladen
oder auch Musical- Sticke waren da-
bei. Der Koch, Herr Schulte, hat sich
selbst Ubertroffen und jeder Gang wur-
de von ausgesuchten Weinen von Frau
Heese (Wein-Kaldewey GmbH Be-

ckum) begleitet.
3 t

Alles in Allem waren es ein paar un-
vergessene Stunden mit netten Leuten
und toller Unterhaltung. Der Erlés des
Abends, immerhin 750€ und zahlreiche
zusatzliche Spenden, gehen an den
Elternverein fur rheumakranke Kinder.
Hierfir mochten wir uns nochmals
recht herzlich bei allen Gasten, der
Sangerin Britta, Herr und Frau Schulte,
Frau Heese, und Michel Brinkschulte
bedanken, die diesen schénen Abend
moglich machten und mit |hrer Spende
an unseren Elternverein gedacht ha-
ben!

Ute Niermann



Ganz konkrete Vorstellungen!
Wahrend seines stationaren Aufenthal-
tes Uberreichte Hendrik Feugmann mir

L~

die stolze Summe von 500 Euro. Seine
GroBmutter, Adele Feugmann, hatte an
ihrem 70.Geburtstag auf Geschenke
verzichtet und um eine Spende fir die
rheumakranken Kinder gebeten. Diese
Summe wurde von Familie Feugmann
aufgestockt.
Hendrik hatte ganz konkrete Vorstellung,
woflr die Spende verwendet werden
sollte.
Ein Teil des Geldes sollte in den Snoe-
zelraum investiert werden und vom Rest
hat das Team aus dem Spielzimmer fol-
gende Sachen gekauft: Matrosenkegel-
spiel aus Holz, das Spiel ,Caromme®,
eine riesige Menge Tischtennisschlager
und -balle, das Kartenspiel ,Werwolf*
und neue Magnetkickerfiguren.

Gaby Steinigeweg

Spende aus Giitersloh

Der Elternverein flr rheumakranke Kin-
der im St. Josef-Stift in Sendenhorst
(Bundesverband Kinderrheuma e.V.)
darf sich Uber eine groRe Spende freu-
en. Am Mittwoch, den 14. Juli 2010
empfingen die 1.Vorsitzende Gaby Stei-
nigeweg, Vorstandsmitglied Jutta Be-
cker, Sozialarbeiterein Christine Goéring
und Chefarzt Dr. Ganser vier Mitglieder
des Round Table Gutersloh73.

Carsten Schmedthenke, Dirk Pickhardt,
Tim Kahmann und Sebastian Misselke
hatten sich auf den Weg gemacht, um
dem Elternverein einen Scheck in Hohe

von 1500 € vom Round Table und dem
Meierhof Rassfeld zu Uberreichen. Zu-
dem hatten sie zwei grolRe Sitzsacke
fur die kleinen Patienten auf der Stati-
on im Gepack. Diese spendete die Gu-
tersloher Firma Flo6totto. Sie wurden
mit Begeisterung direkt von den jungen
Patienten ausprobiert. Herr Kahmann
ist Vater eines an Rheuma erkrankten
Madchens und kennt daher die Abtei-
lung fur Kinder- und Jugendrheumato-
logie aus personlicher Erfahrung.

Das gespendete Geld fliel3t zum einen
in die nach den Sommerferien begin-
nende Kunsttherapie fur die stationa-
ren Kinder und Jugendlichen und zum
anderen in die regionale Treffpunktar-
beit des Elternvereins. In vielen Krei-
sen und

Stadten, vorwiegend in NRW, Nieder-
sachsen und Hessen, haben sich
Treffpunkte gegriindet, um in ihrer Re-
gion als Ansprechpartner fur Eltern
rheumakranker Kinder zur Verfigung
zu stehen. Die Treffpunkte leisten zu-
dem Offentlichkeitsarbeit, bei der das
Thema ,Kinderrheuma“ in der Gesell-
schaft verbreitet wird. Erfahrungsge-
maf gibt es gegeniber den Rheuma-
kranken noch viele Vorurteile und
mangelnde Kenntnisse Uber die Er-
krankung. Der Verein erhofft sich mehr
Verstandnis fur die Betroffenen und
eine bessere gesellschaftliche Integra-
tion.

Die ,Tabler* sind Manner im Alter von
18 bis 40 Jahren, die sich zweimal im
Monat treffen und Aktionen organisie-
ren, deren Erlése fir wohltatige Zwe-



cke gespendet werden. Diesem Zweck
von Round Table flhlt sich auch Fried-
rich-Wilhelm Haver-Rassfeld verpflichtet.
,oeit 9 Jahren laden wir zum Putenes-
sen auf den Meierhof Rassfeld ein — der
Erlés wird vom Round Table verdoppelt
und gespendet’, sagt Haver-Rassfeld.
Informationen unter www.rt73.de,
www.meierhof.de

Auf dem Foto sind zu sehen (v.l.n.r.:
Dirk Pickhardt, Tim Kahmann (rotes T-
shirt), Carsten Schmedthenke, Gaby
Steinigeweg, Dr. Ganser, Sebastian
Misselke. Vorne: Killian und Daniel

Geburtstags-Spenden

Nachtraglich
mochte sich der
Elternverein  noch
bei der GroRmutter
von Alishia Busch
bedanken. Zu ihrem
80. Geburtstag
verzichtete die Jubilarin auf Geschenke
und bat stattdessen um eine Spende
zugunsten des Elternvereins. Dabei sind
bisher stolze 1710€ zusammengekom-
men. Frau Buschs Enkelin ist an Rheu-
ma erkrankt.

Auch Frau Buihner stellte ein Spar-
schwein anlasslich ihres 70. Ge-
burtstags ein Spendenschwein auf. Sie
Uberreichte dem Elternverein die stolze
Summe von 700 Euro. |lhr Wunsch ist
es, dass das ein Teil des Geldes fir EI-
tern verwendet wird, die ihre Unterbrin-
gungskosten im Wohnheim nicht selber
aufbringen kénnen, wahrend ihre Kinder

stationar im St. Josef-Stift behandelt
werden.

Briider engagieren sich

fiir rheumakranke Kinder
Die beiden Erzieherinnen aus dem
Spielzimmer der kinder- und jugend-
rheumatologischen Abteilung im St.-
Josef-Stift, Phyllis Piech und Judith
Seebroker, freuten sich sehr Uber die
Spielsachen, die ihnen drei Jungen in
dieser Woche Uberreichten.

Die Bruder Mike (14 Jahre), Nico und
Leon (beide zwdlf Jahre) sammelten
im  Sendenhorster  Getrankemarkt
»1rink gut“ innerhalb von zwei Wochen
fast 400 Euro an Spendengeldern. In
Absprache mit den Erziehern kauften
sie dafir Spielsachen flir die rheuma-
kranken Kinder. Bereits im Jahre 2007
hatten die drei Sendenhorster Jungen
diese Aktion schon mal durchgefuhrt
und damit soziales Engagement ge-
zeigt. Ein groRes Dankeschon spre-
chen die beiden Erzieherinnen auch
allen Spendern und den Mitarbeitern
des ,Trink gut“-Marktes aus.

v ~ -
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Sommerfest Spende
Familie Willi Maier aus Lorsch feierte
am 19. Juli ein groRes Sommerfest
anlasslich des 10jahrigen Firmenjubi-
ldaum, seinen 60. Geburtstag und den
50. Geburtstag von Frau Maier.
Herr Maiers Sohn ist seit dem 10. Le-
bensjahr an Kinderrheuma erkrankt.
Heute geht es ihm sehr gut. Auf den
Elternverein aufmerksam geworden ist
die Familie durch Frau Dr. Rogalski,



die den rheumakranken Sohn all die
Jahre medizinisch betreut. Frau Ro-
galski war von 1997 bis 2000 Stations-
arztin auf der Kinder- und Jugendrheu-
matologie im St. Josef-Stift. Mit der
Spende wollte Familie Maier ein Zeichen

setzen. Herr Maier meinte: ,Es ware
jetzt der richtige Zeitpunkt, um einmal
Danke zu sagen.”

Familie Maier verzichtete auf Geschen-
ke, so dass insgesamt 5000€ zusam-
men kamen, die an den Elternverein
gespendet wurden.

50.000 € -Marke geknackt

Seit 1994 sammelt die Zahnarztpraxis
Dr. Ludger und Klaus Elberg aus Sen-
denhorst Zahngoldspenden zugunsten
des Elternvereins. Reinhilde Elberg U-
berbrachte die Spende persoénlich im
Familienburo vorbei. Gaby Steinigeweg,
Jutta Becker, Christine Goéring und Dr.
Ganser nahmen die Spende in Hohe
von 6522,60 € d entgegeben, die
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bislang hoéchste Summe, die erreicht
wurde. Damit ist die Gesamtsumme von
50.000€ geknackt worden, berichtet
Frau Elberg stolz. Die diesjahrige Sum-
me kam nicht zuletzt dadurch zustande,

dass der Goldpreis sich zurzeit auf ei-
nem hohen Niveau befindet. Neben
den Patienten der Praxis, leistet auch
die Firma DeguDent, die fur die Aufar-
beitung des Zahngolds zustandig ist,
ihren Beitrag zur Spende. Die Firma
Ubernimmt regelmafig die Halfte der
Kosten zur Aufarbeitung des Scheid-
guts. Frau Elberg betont noch einmal,
dass der Erlos flur Zahngold fir den
Einzelnen gering ist, doch bei einer
grolReren Menge ergibt sich eine grofl3e
Summe.

Die Spende wird fir die Kunsttherapie
eingesetzt, die im September beginnen
wird. Zudem wird ein Teil der Spende
in die Erstellung der neuen Broschure
.Kinderrheuma (er)leben” flielRen.

Frau Elberg freute sich sehr, dass bis-
her in jedem Jahr eine Spende Uber-
reicht werden konnte und versprach,
dass die Dres. Elberg sich auch in Zu-
kunft fur die jungen Rheumatiker ein-
zusetzen.

Spende fiir Klinik-Clowns

Nach seiner langjahrigen Tatigkeit als
Schulleiter der Schule fiir Kranke im
St. Josef-Stift hat sich Herr Norbert
Herberhold in den Ruhestand verab-
schiedet. Er verzichtete auf Geschenke
und bat stattdessen um eine Geld-
spende fur die Klinik-Clown-Visiten, die
zwei Mal im Monat auf der Polarstation
stattfinden. Dabei kamen 354,20 € zu-
sammen. Vielen Dank dafir!

Wir danken allen Spenderinnen und
Spendern ganz herzlich!

Durch lhre Hilfe konnen wir auch wei-
terhin rheumakranke Kinder, Jugendli-
che und deren Familien unterstiitzen.

Moéchten auch Sie dem Elternverein
eine Spende zukommen lassen? Wir
freuen und liber jede Spende, ob groR
oder klein!

Oder mochten Sie sich vor Ort von un-
serer Arbeit liberzeugen? Dann melden
Sie sich im Familienbiiro (02526/ 300 11
75).




Datum Thema Referent 4
06.10.2010 | Moglichkeiten der Selbsthilfe Elternverein
03.11.2010 |Psychologische Aspekte der Schmerzbewaltigung | Arnold lllhardt

(Dipl.- Psychologe)
01.12.2010 | Adventsrunde mit dem Elternverein Vorstandsmitglied des

Elternvereins

Jeden 1. Mittwoch im Monat: 15.15 Uhr- ca. 16.45 Uhr in Raum S 33
Sie kdnnen selbstverstandlich gerne an den Veranstaltungen teilnehmen, auch wenn
Ihr Kind nicht stationar behandelt wird. Um eine kurze Anmeldung wird jedoch
gebeten: Familienbiro 02526/300 1175

Wichtige Terminhinweise

>
>
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25.September 2010

30. Oktober 2010
Sendenhorst)

30. Oktober 2010
21.November 2010
21.Januar 2011

22. Januar 2011

1.7.2011 -3.7.2011

Jubildumsfest in Sendenhorst ; {*, 20

Austausch Treffpunkte (vormittags) (in o m
% 27

Mitgliederversammlung ab 14 Uhr

Adventsbasar im St. Josef Stift (Totensonntag )
Klausurtagung in der LVHS Freckenhorst
Gremiensitzung der Treffpunkt Ansprechpartner in der
LVHS Freckenhorst

Familienfortbildungswochenende in der
LVHS Freckenhorst




Norbert Herberhold geht in
den Ruhestand

Den Juli verbindet man in der Regel
mit Sommer, Sonne und Biergartenfee-
ling! Doch fur die Abteilung der Kinder-
und Jugendrheumatologie in Senden-
horst gab es im ,Heumonat® einen eher
traurigen Anlass: Norbert Herberhold,
bis dato Schulleiter in der kleinen, aber
feinen Krankenhausschule, ging nach
23 Jahren Dienst in Sendenhorst und
insgesamt 42 Berufsjahren in seinen
wohlverdienten Ruhestand. Seit gut
15Jahren lebe ich (Al.), jedenfalls ,ar-
beitszeitweise®, Tar an Tur mit dem
XXL-Herz-Mann und hatte das flr mich
lebensbereichernde Gluck, ihn in die-
ser Zeit ein wenig naher kennen zu
lernen. Das zeichnet mich zwar noch
nicht zum Intimus oder Herbi-Kenner
aus, doch allemal als jemand, der vie-
le, z.T. auch philosophische Gespra-
che mit ihm fuhrte und daher die Gele-
genheit hatte, auch den Menschen hin-
ter dem Lehrer und Direx erleben zu
kénnen. Und auch wenn es mit der
tatsachlichen Korpergrofie (ich werde
das anschlielRend psychotherapeutisch
wieder ausbigeln!) so eine Sache war,
lernten wir in Norbert Herberhold einen
groRen Menschen kennen oder besser
gesagt: Einen Menschen mit einer
grolRen Personlichkeit. Woran man
eine groflRe Persodnlichkeit erkennt? Die
Frage ist einfach zu beantworten: Man
erkennt sie daran, dass genau diese
ausreicht, um den Menschen auszu-
machen.

In meinem Leben sind mir schon viele
Pseudopersonlichkeiten begegnet, die
glaubten, durch ihren Nadelstreifenan-
zug, die besonders rigide Art ihrer
Ausdrucksweise, ihr Monatsgehalt, ihr
besonders dickes Auto oder durch ih-
ren Titel personlichkeitspsychologisch
zu punkten. Doch selbst eine Laie er-
kennt, das hier etwas schief gelaufen
ist: Es handelt sich dabei um aullere
Merkmale, nicht aber um die Person-
lichkeit, die sich ja in der Regel innen
befindet. Norbert Herberhold fahrt zwar
einen grofen Wagen, was als Mehr-
fachhundebesitzer sicherlich auch an-
gebracht ist, doch all die genannten
Aspekte eines Profilneurotikers sind
ihm ganzlich unbekannt. Im Rahmen
der Feierlichkeiten bat ich eine Vielzahl
von jungen Patienten = Schilern, ihn
zu beschreiben. Ein Ausspruch — Ubri-
gens waren alle durchweg positiv — hat
mich besonders fasziniert:

,Er ist ein Lehrer, der sich durch Sym-
pathie Respekt verschafft! Der braucht
nicht schimpfen, man hért auch so auf
ihn!*

Was fillt Dir ein, wenn Du an
Herrn Herberhold denkst?

st
knuffig®
,,cooler Gnom*
,,sehr verstandnisvoll*

,,ein Lehrer, der sich durch
Sympathie Respekt verschaftt!*
,,lch mag ihn*
L, Witzig®
,hat immer einen coolen
Spruch drauf*
,,super nett*

Ergebnisse einer kleinen Umfrage

Der ehemalige Leiter der Schule
»ochloss Salem“ Bernhard Bueb geis-
terte eine Weile mit seiner Streitschrift
-Ein Lob der Disziplin“® durch die Me-
dien. Sein Credo: Jugendliche sehnen
sich nach Autoritat. Sie brauchen die
Autoritat von Erwachsenen, die ihnen
Orientierung und Halt geben. Das ist
zwar grundsatzlich nicht ganz falsch,




doch die Frage ist: mit welchen Mitteln
diese Autoritat zum Ausdruck gebracht
wird? Und Herr Bueb war da nicht be-
sonders zimperlich! Mein alter Direktor,
der bestimmt schon mal mit Herrn
Bueb zum Gedankenaustausch um die
Hauser gezogen ist, hat damit nur ei-
nes erreicht: Ich hatte friher Angst vor
ihm. Nun kennen wir auch die Lehrer,
die einfach nur nett sind und scheitern,
weil sie niemand ernst nimmt. Norbert
Herberhold war weder buebisch, noch
.dauernett’. Er sagte, wenn ihm was
nicht passte! Aber auf liebevolle Art! Er
diskutierte mit den Jugendlichen! Aber
er pochte nicht darauf, Recht zu ha-
ben! Er paukte mit ihnen Latein oder
Deutsch! Aber er philosophierte mit
ihnen auch Uber das gute Leben! Er
kannte alle Schuler! Aber nicht nur mit
Namen und den dazugehodrenden
Schulnoten, sondern auch mit ihrem
sozialen Hintergrund und ihren Person-
lichkeiten. Er war ein Schulmeister des
ernsthaften Lernens! Aber er tat dies
mit viel Humor und viel humanisti-
schem Charme (womit ein neuer Aus-
druck erfunden ist). Und somit war er
(und ist es noch immer) ein Phano-
men, was im heutigen Sprachgebrauch
Ausnahmeerscheinung bedeutet. Viel-
leicht an dieser Stelle noch ein Wort
von Psychologe zu Padagoge, also
auch an Herrn Bueb. Die Lernpsycho-
logie hat mit den Bueb’schen Aussa-
gen ein grolRes Problem, um es mal
vorsichtig auszudriucken. Dazu ein
biss’ken (wie der Munsterlander sagt)
Wissenschaft aus'm Kopp. Aus der
Hirnforschung gibt es inzwischen ver-
Iassliche Befunde, dass der emotionale
Zustand, in dem Fakten gelernt wer-
den, daruber entscheidet, in welchen
Bereichen diese gespeichert werden
und inwieweit sie spater abrufbar sind!
So wandern Informationen, die in ei-
nem positiven emotionalen Umfeld er-
lernt wurden, in den Hippocampus
(was im Lateinischen Seepferdchen
heil’t, weswegen es wohl keiner so
nennt), wahrend Botschaften, die man

unter Druck oder sonstigen negativen
Kontexten erlernt hat, im Mandelkern,
der mit Fachnamen auch Amygdala
heil’t, ihr Zuhause finden. Im Hippo-
campus sind diese Informationen gut
aufgehoben, weil sie dort lange verwei-
len und zudem kreativ genutzt werden
kdnnen. Was, wenn ich mich nicht irre,
lerntechnisch durchaus Sinn macht!
Dagegen wird das Material im Mandel-
hérnchen, adhm Mandelkern assoziativ
gespeichert und bereitet Geist und
Kérper auf Kampf und Flucht vor.
Kreatives Umsetzen ist nicht mdglich.
Ich Uberlasse nun jedem selbst he-
rauszufinden, von welchem Unterricht
bei ihm mehr hangen geblieben ist.
Und um eine Brucke zu Norbert Her-
berhold zu schlagen, zitiere ich eine
weitere Aussage einer Jugendlichen:

,Bei ihm macht das Lernen total Spal}.
Man merkt gar nicht, dass man lernt
und behalt es trotzdem!”

Und dann und wann, wenn’s mit der
Lerndisziplin der ihm anbefohlenen
Schuler haperte, wurden auch schon
mal alternative Lernmethoden prakti-
ziert, z.B. mit Hammer, Nageln und
Brettern im benachbarten Schularchiv,
von mir auch frei nach Harry Potter
.Kammer des Schreckens® genannt.

Seine Arbeitskleidung: Bruce-Springsteen-Hemd
statt Anzug

In einem Bilderwitz stehen ein Elefant,
ein Fisch, eine Giraffe, ein Vogel, ein
Eichhornchen usw. nebeneinander.




Der davor sitzende Lehrer gibt die An-
weisung: ,Jeder hat die gleiche Chan-
ce: Klettert auf den Baum!“ Leider ist
dieser Aspekt durchaus gelaufig in den
deutschen Schulen. Vielfach werden
unsere rheumakranken Kinder benach-
teiligt, weil auf die Erkrankung keine
Rucksicht genommen wird. Ich habe
Patienten erlebt, die eine schlechte
Note in Sport erhalten haben, weil sie
nicht so gelenkig waren! Das war jetzt
Ubrigens kein Witz! Herbi, wie Herr
Herberhold bei vielen Patienten hiel},
ging hier komplett anders vor. Er be-
rucksichtigte die personlichen Moglich-
keiten eines jeden Patienten, unter-
stutzte ihn dabei, auch mit gro3en Ein-
schrankungen schulisch mitzuhalten
und kitzelte selbst aus den unmotivier-
testen Schilern Ressourcen heraus.
Jedem das, was er brauchte. Manche
nennen das Sonderpadagogik, ich
wulrde sagen, das sollte Allgemeinpa-
dagogik sein. Und so war es auch nicht
verwunderlich, dass unsere Schule fur
Kranke Bestnoten bei einer Qualitats-
kontrolle bekam, was Ubrigens bei ihm
damals so manches graues Haar noch
mehr bleichen lief3.

Es war immer eine besondere Qualitat
(und ist es noch), dass die Schule fur
Kranke mit dem Familienbliro und dem
psychologischen Dienst auf einer Ebe-
ne lag: erst im Keller der legendaren
Schulstation, dann im Sockelgeschoss
des heutigen Parkflliigels. So gab es
kurze Wege, um sich z.B. Uber einen
Patienten auszutauschen. So ausge-
ristet mit entsprechenden Informatio-
nen konnte jeder seine Arbeit fortset-
zen, aber haufig mit einem neuen An-
satz. Und sehr oft stellte Norbert Her-
berhold heiRe Drahte, heute Hotline
genannt, in die Heimatschule der Pati-
enten her, was in vielen, vielen Fallen
zu einer Verbesserung der Situation
unseres gemeinsamen Patienten flhr-
te. Ein grolRes Problem vieler junger
Rheumatiker ist das Mobbing und die
Ausgrenzung in der Schule, leider aber

auch die mangelnde Rucksichtsnahme
durch die heimischen "Jeder-die-
gleiche-Chance-Lehrer". Gemeinsam
konnten wir so manche Schulproble-
matik und damit den meterdicken
Stress beim Schuler I6sen.

Vergleicht man die Tatigkeit unseres
Exschulleiters mit dem FufRball, so ist
seine Rolle etwa mit Liberokapitan mit
Keeperqualitaten gut umschrieben.
Wenn er namlich nicht gerade damit
beschaftigt war, jungen Menschen
Deutsch einzuschillern oder sie mit
dem Secundum Bellum Punicum zu
qualen, war er in Sachen Kinderrheu-
ma aktiv: Fachartikel gegenlesen, Qua-
litatszirkel ausrichten und moderieren,
Patientenschulungen durchfuhren, El-
ternseminare veranstalten, Kinderpsy-
chologen aufbauen, kritische Kommen-
tare abgeben, beim Train-the-Trainer-
Seminar Nicht-Lehrern Didaktik bei-
bringen usw. Bestimmt habe ich hier
noch jede Menge vergessen, aber es
geht auch gar nicht um eine Vollstan-
digkeit, sondern darum, dass diese
Aktivitaten haufig NACH Dienstschluss
oder in den Ferien stattfanden. Der alte
Spruch, ,Lehrer haben vormittags
Recht und nachmittags frei“ dirfte also
auf unseren guten, gar nicht so alten
Herbi NICHT zutreffen.

AN

Immer fiir einen SpaB zu haben
Auch fir den Elternverein, der — wie
bereits beschrieben — zur Nachbar-



schaft der Schule fur Kranke gehort,
stand Norbert Herberhold wenn es nur
eben ging zur Verfugung. So war er
gern gesehener Referent bei den zahl-
reichen Eltern-Cafes, aber auch bei
den Familienseminaren in Frecken-
horst, gehdrten seine Ausfiuhrungen zu
Schule und Rheuma zu den beliebten
Top-Themen und stieen stets auf gu-
te Resonanz der Teilnehmer. Und so
verband ihn mit dem sozialen Dienst
im Familienbiro und den Eltern aus
dem Vorstand uber all die Jahre eine
enge, freundschaftliche Zusammenar-
beit.

g
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Prof. Dr. Michael Hammer, Wilhelm Goroncy, Detlef Rog-
genkemper und Werner Strotmeier hatten fir Norbert
Herberhold (v.li.) ein Geschenk mitgebracht. Foto: (Josef
Thesing)

Wenn ein Mensch von einem solchen
Format seinen Unruhestand anmeldet,
dann ist das schon ein besonderer An-
lass, um den Abschied gebuhrend zu
wurdigen. Und zwar einen ganzen Tag
lang! Morgens fand der offizielle Teil
statt, bei dem Vertreter der Stadt Sen-
denhorst, der Schulbehérde und der
Klinik selbst Norbert Herberhold im
Beisein des ganzen Lehrerkollegiums
ihren Dank aussprachen. Nachmittags
startete ein buntes Programm mit Mu-
sik, Ansprachen und Prasentationen,
bei dem viele Mitarbeiter aus dem
Haus, aber auch Eltern oder Patienten
zugegen waren. Man konnte sagen:
Ein tolles Fest, wenn da nicht immer
der bittere Beigeschmack eines Ab-
schieds auf der Zunge lag. Auf person-
liche Geschenke, lie3 der Schulleiter
im Vorfeld verkiinden, solle man doch

bitte verzichten. Statt dessen bat er um
Spenden fur die Klinik-Clowns, woftr
wir uns an dieser Stelle herzlich be-
danken wollen. Und Geschenke gab es
trotzdem!

Ich weil® noch was, Herr Lehrer! Es
begegnen einem im Leben ab und zu
Menschen, mit denen man sich auf
eine besondere Art verbunden flhit
oder, wie man auch sagt: mit denen
man auf einer Wellenlange liegt. In
meinem Fall geschieht das nicht alle
Tage. Doch in Dir, lieber Norbert, habe
ich einen Menschen getroffen, der mir
uber die Jahre sehr wichtig geworden
ist. Ich habe unsere vielen Gesprache,
Witzeleien und Philosophierereien sehr
genossen. Ich winsche Dir im Namen
des Elternvereins und der "Frauschaft
des Familienburos" einen spannenden
und abwechslungsreichen Ruhestand.

Der Zeitforscher Prof. Karlheinz Geil3-
ler sagte einmal: ,Wer nichts tut, kann
genieflen und nimmt Dinge wahr, an
denen er bislang achtlos vorbeilief.
Nichtstun ist immer relativ und meist
nicht ganz gedankenfrei. Ich hoffe, du
denkst viel an uns und vergisst nicht,
ab und zu vorbei- und — vor allem —
reinzukommen.

RS o T VLA
So macht Ruhestand SpaB — bei einem Betrieb-
sauflug nach Bremen

Arnold lllhardt



Krankheitsbewaltigung bei Ju-
gendlichen

Von Arnold llihardt
(Dipl.-Psych.)

Die 16jahrige Sarah bat mich mit fol-
genden Worten um einen Gesprachs-
termin: ,Ich muss mal dringend mit Dir
reden! Als ich sie zu Beginn unseres
verabredeten Treffens in meinem Blro
nach ihrem Anliegen fragte, erhielt ich
die Antwort: ,Ich habe Chaos im Kopf!“
Wir versuchten zusammen die vielen
Gedanken und Gefuhle, sowie die da-
mit zusammenhangenden Erlebnisse
herauszuarbeiten und schrieben die
Themen auf verschiedene Zettel. Dann
nahm die junge Patientin alle Papier-
schnitzel, zerknitterte sie zu einem
Klumpen und sagte: ,Und so sieht das
Chaos in meinem Kopf aus!*

Normalerweise haben Jugendliche
nicht das Gllck, sich professionelle
Hilfe fur ihre Probleme einzuholen. Vie-
le kdmen auch gar nicht auf die Idee,
weil aus einem Ablosungsprozess her-
aus gerade die Unterstitzung durch
Erwachsene abgelehnt wird und sich
der junge Mensch als selbstwirksame
Person ("ich kann das alles selbst")
sieht. In Sarahs Fall konnten wir in den
darauf folgenden Stunden das Chaos
lichten. Die Themensammlung enthielt
Aspekte, die neben ihrer rheumati-
schen Erkrankung und den individuel-
len Problemen typische Gesichtspunk-
te der Altersstufe der Jugendlichen
und jungen Erwachsenen enthielten.
Heranwachsende stellen aufgrund ih-
rer zu absolvierenden Entwicklungs-
aufgaben, den alterspezifischen kor-
perlichen und psychischen Verande-
rungsprozessen, sowie den durch die
Jugendkultur gefarbten Denkmustern
eine ganz eigene Spezies dar: Sie sind
weder Kinder noch Erwachsene. Des-
halb ist es auch wichtig, im Rahmen
der Krankheits- und Alltagsbewaltigung

dieser Altersgruppe besondere Auf-
merksamkeit zu schenken.

Entwicklungsaufgaben

Worum geht es bei den oben genann-
ten Entwicklungsaufgaben? In unserer
gesamten Entwicklung spielen be-
stimmte Aufgaben eine Rolle, die ab-
hangig von gesellschaftlichen und kul-
turellen Vorgaben und naturlich auch
im Zusammenhang mit der entspre-
chenden Zeitepoche zu sehen sind.
Gerade im Jugendalter verdichten und
haufen sich diverse Aufgaben. Dies
sind z.B.

e Neue und reifere Beziehungen
zu Altersgenossen beiderlei Ge-
schlechts aufbauen

e Ubernahme der mannlichen o-
der weiblichen Geschlechtsrolle

e Akzeptieren der eigenen korper-
lichen Erscheinung und effekti-
ve Nutzung des Korpers

o Emotionale Unabhangigkeit von
den Eltern und von anderen Er-
wachsenen

o Vorbereitung auf Partnerschaft
und Familienleben

e Vorbereitung auf eine berufliche
Karriere

e Werte und ein ethisches System
erlangen, das als Leitfaden fir
das Verhalten dient - Entwick-
lung einer Ideologie

e Sozial verantwortliches Verhal-
ten erstreben und erreichen

® usw.

Je nach Autor werden diese Aufgaben
anders benannt. Sie stellen allesamt
gute Richtkriterien fur diejenigen In-
stanzen (Eltern, Lehrern, Arzte, Er-
wachsene allgemein) dar, die mit Ju-
gendlichen zu tun haben. Allerdings
werden diese Aspekte von den Ju-
gendlichen selbst nicht bewusst als
Aufgaben wahrgenommen. In Zeiten,
in denen immer weniger Werte oder
Richtlinien von den Eltern vermittelt
werden, ist es fur die jungen Menschen



oft schwer, sich Uberhaupt nach etwas
richten zu kdnnen.

Kranheitsbeéligun kann auch draufen stattfinde

Neben diesen Entwicklungsaufgaben
spielen aber auch korperliche, bio-
chemische oder psychische Faktoren
eine grof3e Rolle. Lange Zeit ging man
davon aus, dass hormonelle Verande-
rungen malfdgeblich fur bestimmte Ver-
haltensmuster der pubertierenden Ju-
gendlichen verantwortlich sind. Inzwi-
schen gibt es zahlreiche wissenschaft-
liche Untersuchungen, die entwick-
lungsneurologische Prozesse als Ur-
sache beschreiben. In vielen Publikati-
onen zum Thema Jugend und Entwick-
lung ist vom Gehirn eines Jugendli-
chen von einer Baustelle die Rede: Der
Teil des Gehirns, der als verlassliche,
Ubergeordnete Instanz fur die Eigen-
verantwortlichkeit und Selbststandig-
keit eines Menschen zustandig ist bzw.
werden soll, befindet sich im Aufbau.
Diese Umbauphase wird z.B. durch
notorische Vergesslichkeit, emotionale
Schwankungen oder Ubersteigerte
Nervositat der Pubertierenden deutlich.
Auch Geschmacksirritationen (alles
muss mit Chilly oder Pfeffer nachge-
wirzt werden) lassen sich so erklaren.

Diese Umstrukturierung wird z.B. auch
bei sozialen Konstellationen wie z.B.
einer Auseinandersetzung deutlich.
Wahrend derartige Verarbeitungspro-
zesse normalerweise Uber ein be-
stimmtes Hirnareal, das prafrontale

Kortex, ablaufen und somit reflektiert
von statten gehen, ist bei einem Ju-
gendlichen hierfur - noch - der soge-
nannte Mandelkern zustandig, der
normalerweise flr die unmittelbaren
und unreflektierten Reaktionen zu-
standig ist. So wird z.B. die leichte Kri-
tik eines Elternteils als grundloses
Rumgemotze gewertet. Kein Wunder,
dass es laufend zu Verzerrungen und
Missverstandnissen kommt.

Die erwachsenen Kontaktpersonen der
Jugendlichen konnen allerdings oft-
mals nicht nachvollziehen, dass diese
Veranderungsprozesse eine psycho-
soziale Belastung fur den Pubertieren-
den darstellen und erwarten, dass sich
junge Leute besser anpassen muss-
ten, als es ihnen tatsachlich madglich
ist. Auftauchende Probleme werden
gerne verharmlost oder mit Durchhal-
teparolen versehen.

Jugendliche und Gesundheit

Jugend steht als Sinnbild fir Gesund-
heit und Vitalitdt, woraus sich auch
Begriffe wie "Jungbrunnen" oder "ewi-
ge Jugend" ableiten. Sowohl von au-
Ren als auch von den Jugendlichen
selbst wird diese Lebensphase als eine
vor Gesundheit strotzende angesehen.
Korperliches Wohlbefinden wird als
eine Art Selbstverstandlichkeit betrach-
tet. So spricht man von Kinder-, nicht
aber entsprechend von Jugendkrank-
heiten. Zudem werden Krankheiten
von Jugendlichen anders erlebt und
Gesundheitsrisiken bagatellisiert. Das
Gesundheitskonzept  junger Leute
weicht von dem der Erwachsenen ein-
deutig ab, was auch ihre Risikobereit-
schaft fur gefahrliches und gesund-
heitsgefahrdendes Verhalten erklart.
"Bei Jugendlichen Uberwiegen psychi-
sche und psychosomatische Storun-
gen und verhaltensabhangige Befind-
lichkeitsbeeintrachtigungen, deren Ur-
sachen in falscher Stressbewaltigung,
unzureichender Gestaltung von Schlaf-



und Wachrhythmus und unausgewo-
genem Ernahrungs- und Bewegungs-
verhalten liegen." (K. Hurrelmann: Le-
bensphase Jugend (2007), S. 219). So
landen Jugendliche zumeist als von
den Eltern Geschickte mit somatischen
Beschwerden beim Arzt, obschon ihre
Problematik oftmals psychosomati-
scher oder psychologischer Art ist. Ju-
gendliche deuten die eigentliche Prob-
lematik eher dezent an und der behan-
delnde Arzt kann diese Andeutungen
nur verstehen, wenn er die somati-
schen, innerpsychischen und sozialen
Reifungsprozesse seines jungen Pati-
enten zuordnen kann. Zudem I3sst
sich bei gesundheitlichen Veranderun-
gen eine ausgepragte Beunruhigung
bei den Heranwachsenden feststellen,
die sogar das Wohlbefinden und die
Leistungsfahigkeit beeintrachtigen
kann. Dies liegt zum einen daran, dass
Jugendliche sehr mit ihren korperli-
chen Veranderungen und der damit
verbundenen Attraktivitdt beschaftigt
sind und zum anderen daran, dass
Fragen nach Lebenssinn und das
Wahrnehmen der eigenen Existenz
hoch im Kurs stehen. So lasst sich die
in diesem Alter haufig anzutreffende
Auseinandersetzung mit Tod und Ster-
ben, z.B. in der Musik verstehen. Ver-
dichtet sich der Verdacht auf eine Er-
krankung, entstehen nicht selten exis-
tentielle Angste. Madchen reagieren
darauf vermehrt mit nach innen ge-
kehrten Verhaltensweisen (Depressi-
on, Rickzug), wahrend Jungen dies
eher durch Coolness Uberspielen oder
mit nach auflen gerichteten Reaktio-
nen (z.B. Aggression) kompensieren.

Je weiter sich die Jugendlichen in der
Pubertat befinden, desto mehr nehmen
die Angaben korperlicher Beschwer-
den und der psychosoziale Beschwer-
dedruck zu. Dabei sind Madchen in
ihrem Rollenverhalten gegenuber Kkor-
perlichen Beschwerden sensibler und
beklagen diffuse Schmerzen vermehrt
und frihzeitiger. Es ist oft zu beobach-

ten, dass Therapeuten und Arzte
krankheitsbezogene Angste und pu-
bertatsbedingte Verunsicherungen als
Norgelei oder Hypochondrie abtun.

Jugendliche mit einer rheumati-
schen Erkrankung

Wahrend kleinere Kinder das Vorlie-
gen oder Entstehen einer chronischen
Erkrankung wie Rheuma vielmehr als
Verunsicherung oder (unbewusst) als
einen externen Prozess ansehen
("meine Eltern sind schuld, dass ich
Rheuma habe"), reagieren Jugendliche
noch viel starker kognitiv und emotio-
nal auf eine derartige Erkrankung. Wie
bereits oben erwahnt, fallt der plotzli-
che Beginn der Erkrankung in eine
Zeit, in der eh schon viele z.T. besorg-
niserregende Veranderungen vonstat-
ten gehen und ist somit ein weiterer
grolRer Stressfaktor. Da man einerseits
den Jugendlichen Starke und Ausdau-
er unterstellt und die Betroffenen selbst
ihre Erkrankung gerne runterspielen,
ergibt sich nach aufden oftmals ein un-
komplizierter Patient. Zu oft wird von
den Arzten und Therapeuten davon
ausgegangen, dass die von ihnen ein-
gesetzte Therapie von den jungen Pa-
tienten als etwas Gegebenes und
Sinnvolles hingenommen wird und
dass sie relativ schnell eine Krank-
heitsakzeptanz an den Tag legen. Das
ist eine grundweg falsche Annahme.
So erleben wir in der Abteilung fir Kin-
der- und Jugendrheumatologie im St.



Josef-Stift Sendenhorst haufig, dass
Jugendliche zu erneuten Aufenthalten
mit sichtbarer Freude anrtcken, weil
sie hier z.B. alte Bekannte wiedertref-
fen oder aber sich auf die "chilligen"
Momente freuen. Thematisiert man
jedoch die Erkrankung in Einzel- oder
Gruppengesprachen, so stofit man
nicht selten auf einen zutiefst frustrier-
ten Jugendlichen, der sich insgeheim
z.B. immer wieder die Frage stellt, wa-
rum gerade er betroffen ist oder Angst
vor der Zukunft bzw. einer Verschlim-
merung der Erkrankung hat.

Die Behandlung von rheumakranken
Jugendlichen

Jugendliche sind oft schwer von einer
notwendigen Therapie zu Uberzeugen
und haufig ist es schwierig, an sie he-
ranzukommen. Es fallt ihnen nicht
leicht, sich auf Erwachsene bzw. Ex-
perten einzulassen, da dies ihre eigene
Autonomie gefahrdet. Dies gilt nicht
nur fir Arzte und Therapeuten, son-
dern auch fur Psychologen oder Sozi-
alarbeiter. Es ist deshalb zuvorderst
wichtig, eine ehrliche und tragfahige
Beziehung zu dem Patienten aufzu-
bauen und dabei altersspezifische Pra-
ferenzen wie z.B. Gruppentherapie zu
nutzen. Jugendliche moéchten als ei-
genstandige Personen wahrgenom-
men werden und legen daher grof3en
Wert auf einen personlichen Kontakt
mit dem Arzt z.B. in Form von vertrau-
lichen Zweiergesprache. Klassische
Visiten fuhren oft dazu, dass die Pati-
enten ein erwunschtes Verhalten an
den Tag legen, da sie sich vor den lau-
schenden Mitpatienten im Zimmer
nicht blamieren wollen. Die Heran-
wachsenden brauchen vor allem eines:
Viel Zeit. Sie sind haufig noch nicht in
der Lage, ihre Beschwerden klar zu
aullern, ihr Anliegen Uberhaupt ins
Bewusstsein zu bekommen und formu-
lieren zu konnen. Psychische Proble-
me werden oft als koérperliche Be-
schwerden vorgebracht. Somit sind

immer mehrere und ausgiebige Ge-
sprache notwendig, um an den wirkli-
chen Leidenshintergrund des Jugend-
lichen zu gelangen. Jugendliche brau-
chen oft vor allem Erklarungen, nicht
unbedingt Abklarungen. Fur einen ju-
gendlichen Patienten ist es zudem ab-
solut wichtig, dass er sich jederzeit auf
die Geheimhaltungspflicht seines Arz-
tes, auch den Eltern gegenuber, ver-
lassen kdénnen muss. Dies gilt vor al-
lem fiur vertraulich vorgebrachte psy-
chosoziale Probleme, die im Zusam-
menhang mit der medizinischen
Betreuung auftauchen. Sollen Eltern
mit ins Boot genommen werden, sollte
dies eingehend mit den Jugendlichen
selbst besprochen werden.

Um die angesprochenen Probleme
und Themen in angemessener Weise
und altersspezifisch zu l6sen, wurde
vor sechs Jahren im St. Josef-Stift
Sendenhorst die sogenannte Transiti-
onstation aufgebaut. Durch spezielle
Konzepte und Angebote existiert so
eine gute Basis, Uber die junge Rheu-
matiker und Schmerzpatienten einen
bestmdglichen Umgang mit ihrer Er-
krankung erlernen und so eine optima-
le Umsetzung =zuhause ermdglicht
wird.




Gelebte Transition

Ansatze fur eine lebendige
Jugendstation

Dipl.-Psych. Arnold lllhardt

Es ist ein haufig zu beobachtendes
Phanomen in der wissenschaftlichen
Literatur, dass Themen zwar
theoretisch erdrtert oder Studien in
umfassender Form dargestellt werden,
letztendlich aber Aspekte, die eine
praktische Umsetzung in den Alltag
ermoglichen, fehlen. So gibt es
inzwischen sehr viel deutsche und
englischsprachige Literatur zum
Thema Transition, doch Umsetzungs-
vorschlage werden oft nur angedeutet.
Seit vielen Jahren existiert nun eine
Ubergangsrheumatologie oder Tran-
sitionstation in der Abteilung flr
Kinder- und Jugendrheumatologie im
St-Josef-Stift in Sendenhorst in enger
Anbindung zur Klinik fir Rheuma-
tologie, im weiteren Erwachsenen-
rheumatologie genannt. Hier konnten
in den vergangenen Jahren viele
praxisnahe Konzepte entwickelt und
erfolgreich umgesetzt werden. Ich
mochte ein paar wichtige Aspekte, wie
Transition gelebt werden kann,
vorstellen.

Eine wesentliche Grundlage fir den
Aufbau einer Transitionstation ist die
Zusammensetzung eines  multidis-
ziplindren Teams, das wirklich Spal} an

der Arbeit mit Jugendlichen hat und
Interesse am Jugendalter mitbringt.
Dies hat nichts mit dem Alter, sondern
der Einstellung der Schwestern,
Therapeuten und Arzte zu tun. Die
Jugendlichen  sollten  selbst bei
ungewohnlichem oder provokantem
Aussehen Wertschatzung erfahren. Es
geht auch nicht darum, die jungen
Patienten ,nachzubeltern®, sondern
ihnen in einer  wohlgesinnten
Atmosphare auf Augenhdhe zu
begegnen. Die Patientenbeobachtung
solte neben dem Messen von
Vitalfunktionen immer auch psycho-
soziale Parameter beinhalten. Jugend-
liche sind sehr storanfallig in ihren
Emotionen; Belastungen durch
Elternhaus, Schule, Freizeit, Freunde
oder die eigene Personlichkeit wirken
sich negativ auf andere
Lebensbereiche und somit auch auf
die Krankheitsbewaltigung aus. Eine
negative Therapiecompliance kann
auch durch Probleme ganz anderer Art
begrundet sein!

Es sollten zudem Fragen
bertcksichtigt werden, die sich auf die
jeweiligen Entwicklungsaufgaben der
Jugendlichen beziehen. Beispiele:

- Wie sieht die
Orientierung aus?

berufliche

- Wie selbstandig ist der
Jugendliche bei seinen
Therapien?

- Welche Ablésungsprozesse
existieren?

- Wie ist sein soziales Verhalten?
Usw.

Wer mit Jugendlichen zusammen-
gelebt hat (oder noch lebt), weil3, dass
sie oft sehr vergesslich oder sogar
chaotisch sind. Es handelt sich dabei
(siehe  Krankheitsbewaltigung  bei
Jugendlichen) meist nicht um ein
willentliches Verhalten, sondern hat
haufig eher mit  entwicklungs-
neurologischen Prozessen zu tun. Im



Krankenhaussetting kann das aber
auch bedeuten, dass Anwendungen
oder Termine vergessen werden oder
dass der jugendliche Patient sich erst
recht spat auf den Weg macht.
Sichtbar aufgehangte Terminplane
bringen Struktur in den Alltag. Ein zu
Beginn der Woche gezeigter Film
informiert vor allem die Neuzugéange
uber die Stationsablaufe. (Dabei wird
ubrigens ein BegruRungscoctail
gereicht!) In der Abteilung fur Kinder-
und Jugendrheumatologie wird
allwéchentlich ein sogenannter UKO
(Ubergangskoordinator) gewanhlt. Der
Koordinator fungiert als eine Art
Patientensprecher. Eine seiner
Aufgaben ist es, auf gemeinsame
Termine hinzuweisen und bestenfalls
mit der kompletten Gruppe zum
besagten Termin aufzubrechen. Wie
bei Klassensprechern hat ein
Koordinator in der Regel ein hohes
Ansehen und wird von den anderen
respektiert. Transition im Jugendalter
bedeutet nicht nur den Ubergang ins
Erwachsenenalter, sondern immer
auch von einer Kinderstation in einen
Jugendbereich. Daher sollte unbedingt
beachtet werden, auch die 14jahrigen
Patienten zu integrieren. Sie trauen
sich haufig nicht, auf die alteren
zuzugehen. Hier kann der UKO oder
eine kleine  Abordnung alterer
Jugendlicher gebeten werden, als
einladende und auffordernde Instanz
wirksam zu werden.

Da sich auf einer Jugendstation schnell
Stimmungen ausbreiten kdnnen, ist es
wichtig, diese ernst zu nehmen und zu
kanalisieren. Eine gute Moglichkeit ist
es, ein regelmafliges, wodchentlich
stattfindendes Stationstreffen mit allen
Patienten durchzufuhren. Hier kénnen
Stimmungen aufgefangen und
gemeinsam nach Lésungsmaog-
lichkeiten gesucht werden. Auf diese
Weise fluhlen sich die jungen Patienten
in ihren Befindlichkeiten ernst

genommen und sind eher bereit, neue
Wege auszuprobieren.

In diesem Zusammenhang ist auch
das Gruppenangebot "T-Time" zu
sehen. Das "T" steht fur Transition und
Tee. Es wird frischer Tee zubereitet,
der von den Patienten vorher aus
einem grolReren Sortiment ausgesucht
wird und spater aus einem
chinesischen Teeservice getrunken
wird. Beim Teetrinken, also in einer
gemdutlichen  Atmosphare, werden
Themen besprochen, die den
Jugendlichen unter den Nageln
brennen. Die Runde wird von einer
Erzieherin und mir, als Psychologe,
moderiert. Manchmal reicht die
vorgegebene Stunde bei weitem nicht
aus, da es soviel Gesprachsbedarf
gibt. Die Zeit kann genutzt werden, um
allgemeine oder krankheitsspezifische
Informationen zu vermitteln, Themen
aufzugreifen, die in diesem Alter
relevant sind (Ablésung vom
Elternhaus, Schule und Beruf, Zukunft,
Sexualitdt usw.), oder aber um
Stérungen aufzufangen. In vielen
Krankenhausern und so auch im St.
Josef-Stift in Sendenhorst gibt es zwar
ein sehr gutes Beschwerde-
management, doch  sollen die
Jugendlichen ja gerade lernen,
konstruktive Kritik verbal zu aulern,
d.h. auch zu dUberlegen, wie man
empfundene Missstande durch
eigenes Hinzutun verandern kann.

Patientenbefragungen bestatigten
immer wieder, wie wichtig die
Atmosphare einer Station flir den
Genesungsprozess ist. Neben den
bereits benannten Interaktionen
zwischen den Mitarbeitern einer Klinik
und den Patienten, tragt auch die
Ausstattung einer Station viel zur
Wohlfuhlatmosphare bei. Dies spiegelt
sich z.B. auch in der Bebilderung einer
Abteilung wieder. Hier sollten Motive
gewahlt werden, die Jugendlichen
entsprechen oder sogar von den



Jugendlichen sogar selbst gestaltet
werden. Aber auch Spielangebote,
gemeinsame Bastelabende, kunst- und
musiktherapeutische Aktivitadten oder
wie hier in der Klinik ein Billardtisch
sind Madglichkeiten, nicht nur das
Zusammengehdrigkeitsgefihl zu
unterstutzen, sondern auch
Anregungen fur neue oder andere
Freizeitbeschaftigungen zu geben.
Wahrend auf Allgemeinstationen eher
eine Individualisierung der Patienten
anzutreffen ist, sitzen Jugendliche
gerne in Gruppen zusammen. Es
sollten daher Sitzgruppen existieren,
die zu gemeinsamen Aktivitaten
einladen. Und so wurden auch die
gemeinsam eingenommenen
Mahlzeiten zu  einer  wichtigen
Einrichtung der Transitionstation.

L]

Das Gruppengefuhl sollte aber auch
fur die zahlreichen Therapieangebote
in der Rheumatologie genutzt werden,
so z.B. in der Krankengymnastik,
Ergotherapie oder Muskeltrainings-
therapie. Naturlich werden in diesen

Bereichen auch Einzeltherapien
durchgefihrt. Auch im psychosozialen
Bereich gibt es Gruppenseminare, in
denen es um Krankheits- und
Schmerzbewaltigung geht oder aber
um Aspekte der beruflichen
Orientierung. In diesem
Zusammenhang gibt es im Transition-
bereich des St- Josef-Stifts auch
gemeinsame Ausflige zum
Berufsinteressenzentrum (BIZ) in die
Nachbarstadt. Da wir in der

Sendenhorster Klinik groRen Wert auf
Edukation und Schulung legen, werden
auch diesbezlglich Patientenschu-
lungen angeboten, die extra auf den
Bedarf Jugendlicher zugeschnitten
sind.

Wahrend die Jugendlichen ihre
Therapieangebote bevorzugt in
Gruppen absolvieren, legen sie bei
ihren Arztgesprachen groRen Wert auf
Zweierkonstellationen. Die klassische
Visite findet bei vielen Jugendlichen
wenig Anklang. Aus diesem Grund
wurde das sogenannte "Meet-the-
Doc"-Verfahren eingerichtet, bei dem
sich die Patienten einzeln mit ihrem
Stationsarzt treffen und so in Ruhe und
ohne Zuhdrer im Nachbarbett Gber ihre
Krankheit, aber auch Uber andere
Probleme unterhalten kénnen. Werden
solche Zweiervisiten durch festgelegte
Zeiteinheiten gesteuert, entsteht fur
den Arzt dadurch eine nur
unwesentlich grolRerer Zeitaufwand.
Allerdings muss man als Behandler,
will man den Jugendlichen gerecht
werden, immer einen  groleren
Zeitaufwand einplanen. Jugendliche
brauchen nun einmal mehr Zeit - in
allen Dingen! Sie haben mehr Fragen,
wollen mehr verstehen und wollen vor
allem selbstandig am
Therapiemanagement teilhaben. Und
damit betreten viele Neuland!

Da bei Schulungen immer nur ein Tell
der Patienten erreicht wird, ist es

sinnvoll, dass der behandelnde
Jugendarzt regelmanige
Gruppenangebote zum Thema
Rheuma und seine Behandlung

anbietet. In einer eher lockeren
Atmosphare werden hier Themen
angesprochen, die far diese
Altersgruppe von grofiem Belang sind.
Neben allgemeinen Aspekten sollten
hier  auch  Gesichtspunkte  wie
Verhutung und Medikamente, Alkohol
und Medikamente usw. thematisiert
werden. Dagegen hat es sich bewahrt,



Uber sexuelle Fragen (Verhitung,
Praktiken, Auswirkung von Schmerzen
auf die Lust etc.) eher im
gleichgeschlechtlichen Kreis oder unter
vier Augen zu sprechen. Diese
Aspekte sind vor allem dann relevant,
wenn die Patienten sehr schwer
betroffen oder eingeschrankt sind. Die
meisten rheumatologisch erkrankten
Jugendlichen leben eine ganz
problemlose Sexualitat.

Ein zentraler Punkt innerhalb eines
Transitionprozesses ist der Wechsel
von einem padiatrischen in den
Erwachsenenbereich. Was fur den
behandelnden Arzt vielleicht nur eine
Art Verwaltungsakt darstellt, ist fir den
Patienten ein sehr emotionsgeladener
Prozess. Transition ist flr einen jungen
Menschen mit einer schon lange
wahrenden chronischen Erkrankung
immer auch ein Lebensritual: Es
bedeutet einerseits Abschied, anderer-
seits Neubeginn und damit Verant-
wortungsubernahme. Deshalb sollte
ein begleiteter Ubergang vom Kinder-
und Jugendrheumatologen zum Er-
wachsenenrheumatologen in  einer
gemeinsamen Visite stattfinden: dabei
wird das bisherige therapeutische
Vorgehen vorgestellt, der bisherige
Krankheitsverlauf besprochen, aber
auch die psychosozialen Gesichts-
punkte und Besonderheiten weiter-
gegeben. Gerade letzter Punkt sollte
im  Vorfeld eingehend mit dem
Patienten verabredet werden, um
einem Vertrauensverlust zu vermeiden.
Da sich die Erwachsenenmedizin im
Allgemeinen und die Erwachsenen-
rheumatologie im Speziellen sehr vom
padiatrischen Bereich unterscheidet,
konnen hier auch vor dem Wechsel die
Unterschiede erortert werden, auf die
sich der junge Rheumatiker
einzustellen hat.

Mit Unterstutzung der ARD-
Fernsehlotterie konnte das Email-

Projekt EMMA' eingerichtet werden.
So haben die Patienten die
Moglichkeit, auch von Zuhause in
dringenden Fallen mit dem
Psychologen in Kontakt zu treten, z.B.
um Fragen zu stellen oder haufig auch,
um uber diesen
indirekten Weg Themen
anzusprechen, die im

Zweiergesprach
manchmal eher
unterdrickt werden. Auf
diese Weise entsteht flr viele
Patienten und gerade fur solche, die
zuhause keine ausreichende

(O

Unterstlitzung erfahren, ein Gefihl,
nicht allein gelassen zu werden. Das
Projekt wird sehr gut genutzt und als
sehr effektiv gewertet.

Bei einem meiner Gruppenangebote
zur Krankheits- und schmerzbewal-
tigung nahmen in den Sommerferien
16 jugendliche Patienten teil. Ich stellte
u.a. die Frage, wie ihrer Meinung und
ihren Winschen nach eine optimale
Transitionstation  aussehen  sollte.
Schweigen im Wald! Auf meine
Nachfrage, ob ihnen nichts einfallen
wurde, kam die allgemeine Antwort:
.Einfallen schon, nur gibt es das hier
schon alles. Es ist alles super so!!“ Ich
denke, dass spricht fur die hier
gemachten Ausfuhrungen!

"EMMA steht fiir Emails Mit Arnold



22 N 0 C R

KNAPP

Kurz und knapp erfahren Sie hier
Neuigkeiten vom Bundesverband,
sowie von der Abteilung fur Kinder
und Jugendrheumatologie.

Der Elternverein bei den
»Spielen ohne Grenzen*

Am Sonntag, 5. September 2010, fan-
den die ,Spiele ohne Grenzen® auf
dem Westtorplatz in Sendenhorst statt.
Die SG Sendenhorst lud im Rahmen
ihrer Jubilaumsfeier zum 100-jahrigen
Bestehen am Samstag zum Sommer-
biathlon auf den Westtorsportplatz ein
und am Sonntag zu den ,Spielen ohne
Grenzen®.

s

Samstags ab 11 Uhr konnten sich Fa-
milien an zehn Spielstationen messen.
Dabei zahlten Geschicklichkeit,
Schnelligkeit und Kraft, um im Team,
das aus zwei Erwachsenen und Kin-

dern besteht, mdglichst viele Punkte zu
sammeln.

An beiden Tagen hat die SG ein bun-
tes Rahmenprogramm vorbereitet. Am
Sonntag sorgten der Zauberer ,Steva-
mino“ und die Klinikclowns, mit denen
der Elternverein rheumakranker Kinder
der SG zum Geburtstag gratuliert, und
die KiTa Stoppelhopser flur gute Unter-
haltung fur Jung und Alt.

Neues von den Baustellen

Fast fertig — die Magistrale

Ab wann ist eigentlich eine Baustelle
keine mehr? Mit der Eréffnungsfeier?
Baustelle No.1 jedenfalls wirkt schon
recht prachtvoll und gar nicht mehr so
baustellig. Die Magistrale, der Verbin-
dungsgang von der Zentrale zum Park-
flugel, ist so gut wie fertig und wird En-
de September offiziell eréffnet. Was
der technische Leiter nicht wissen darf:
Ich habe schon mal um die Ecke ge-
linst, rein journalistisch sozusagen, und



kann nur sagen: Sieht super aus! Ein
Kind meinte mal, dass ware ja so hoch,
dass dort sogar Giraffen reinpassten.
Also, ich halte es fur ein Gerucht, dass
die langhalsigen Tiere dort demnachst
wirbelsaulenorthopadisch versorgt
werden. Aber warum eigentlich nicht!

Noch "ne richtige Baustelle dagegen ist
das geplante Reha-Zentrum im Garten
vor meiner Nase. Und somit kann ich
auch immer kontrollieren, ob es gut
voran geht. Bei schonstem Wetter fand
die Grundsteinlegung statt, bei der
auch die Chefarzte mal Kelle, statt
Hand anlegen durften. Letzteres kon-
nen sie ohne Zweifel besser, aber bis
jetzt halt das ganze bestens. Schliel3-
lich hat es schon mehrere Regenbru-
che schadlos Uberstanden.

Al.

Schon gesehen? Unser Bii-
cherregal vor dem
Familienburo

Klein, aber fein: das besondere
Bucherregal

,Eine tolle Idee“ fand die Patientin aus
dem Erwachsenenbereich und meinte
damit unser Blcherregal vor dem Fa-
milienbdro. Anschlieliend plinderte sie
gleich mehrere Walzer, naturlich gegen
eine Spende! Die hier ausgestellten
Blcher kénnen nicht nur a) gelesen
werden, sondern man kann sie b) auch
kaufen. FUr sage und schreibe einen

Euro pro Buch Iasst sich die Heimbib-
liothek mit diesen zum Teil ganz aktu-
ellen Buchern hervorragend berei-
chern. Es handelt sich dabei sowohl
um Romane, als auch um Kinderbu-
cher. Man findet zudem Kochbucher
oder Reiseflihrer in dem ansehnlichen
Fundus. Gut erhaltene Bucherspenden
werden gerne entgegengenommen!

Das Krankenhaus im WM-
Fieber

Vom 11. Juni bis zum 11. Juli 2010 war
im Sockegeschoss des Parkfligels
wieder die FulBballhdlle los. Bei den
Deutschlandspielen, die das Spielzim-
merteam um Phyllis, Mareike und Ju-
dith dort fur alle Patienten zeigten
kochten die Emotionen teilweise uber
und jedes Tor wurde mit den Wuvuze-
las bejubelt. Die Kiche hatte uns mit
Getranken und SulRem, sowie Knabbe-
reien bedacht, sodass wir auf jeden
Fall sehr gut versorgt waren.




Kunsttherapie gestartet

Nicht dass es in der Abteilung fur Kin-
der- und Jugendrheumatologie noch
nicht farbig genug ware, aber ab Sep-
tember geht es im Sockelgeschoss des
Parkfligel noch bunter zu. Ein lang
gehegter Wunsch geht in Erfullung: wir
kénnen unseren Kindern und Jugendli-
chen nun auch Kunsttherapie anbieten.
Dafir konnte die Kunsttherapeutin Pet-
ra Schurmann, selbst Mutter einer
rheumakranken Tochter, gewonnen
werden. Die Gelder fur die farbenfrohe
Therapie konnten durch eigens dafur
angelegte Spendentdpfe aufgebracht
werden.

Kunsttherapie ist mehr als nur Malen!
Mit bildnerischen Medien wie Farbe,
Linie, Ton, Stein oder Fotografie soll es
den Patienten ermoglicht werden, sich
auszudrucken. Es geht dabei um inne-
re Bilder, die Entwicklung neuer Fahig-
keiten und Handlungsspielrdume und
die Entdeckung von Losungsmaoglich-
keiten und Ressourcen. Das Angebot
findet jeden Donnerstag statt und rich-
tet sich im Wechsel an die jlingeren
und jugendlichen Patienten.

Jetzt wird’s noch bunter im Sockelge-
schoss

Da die erste Veranstaltung in den Re-
daktionsschluss dieser Zeitung fiel,
kénnen wir noch nicht viel berichten,
werden dies aber in der nachsten Aus-
gabe ausfuhrlich nachholen. Jedenfalls

war schon von den Teilnehmern zu
horen, dass es toll war.

Gregor Horst
Kommissarischer Leiter der Kran-
kenhausschule

Gregor Hést

Nachdem Norbert Herberhold in den
Ruhestand gegangen ist, wurde Gre-
gor Horst die kommissarische Leitung
der Krankenhausschule im St. Josef-
Stift Sendenhorst Ubertragen. Ab sofort
lenkt er die Geschicke

Bemerkenswerte Satze

Aus der Zeitschrift ,a verde“. Die Auto-
rin fand den Spruch auf einem von Ju-
gendlichen gestalteten Plakat in einer
Berliner Jugendwerkstatt:

LLiebe mich, wenn ich es am wenigs-
ten verdiene, denn dann brauche ich
dich am dringensten.”



Kurz und knapp

e

Manches muss etwas langer wah-
ren, um gut zu werden...

Die Aktion Mensch bewilligte dem
Bundesverband nachtraglich eine For-
derung fur das Familienwochenende in
Freckenhorst 2009. Fur den Forderbe-
reich Bereich Bildung hatten wir im
Marz 2009 einen Forderantrag gestellt
und das Familienwochenende wurde
als Bildungsmalinahme anerkannt. Wir
freuen uns sehr auch Uber die nach-
tragliche finanzielle Unterstutzung.

Adventsbasar

Ja, ist denn schon
wieder Weihnachten
— na klarl Die
Wochen bis zum
Jahresende
schrumpfen  dahin
und somit steht auch
der Adventsbasar
als gute alte
Tradition wieder auf dem Programm.
Wie gehabt findet er am Totensonntag,
am 21. November 2010 in der Zeit von
10 bis 17 Uhr im St. Josef-Stiftes statt.
Uber zahlreiche Unterstiitzung durch
fleiBige Bastler, Backer und sonstige
Handwerker freuen wir uns!
Bitte dazu einfach im Familienblro
melden.

In Klausur

Die nachste
Klausurtagung  flr
den Vorstand des

Bundesverbandes
findet am 21. Januar
2011 in der LVHS
Freckenhorst statt.
Einen Tag spater, am 22.Januar 2011

treffen sich dort auch alle Ansprech-
partner der Treffpunkte. Die Termine
bitte schon mal vormerken!

Auf ein Neues

5 o RN - _

Nach Freckenhorst ist bekanntlich vor
Freckenhorst, daher ist es flr alle Fa-
milien-Wochenend-Begeisterte ein
Muss, sich schon jetzt den neuen Ter-
min fir Freckenhorst 2011 zu notie-
ren. DasWochenende flir rheumakran-
ke Kinder, deren Eltern und Geschwis-
ter findet das nachste Mal vom 01.-
03.Juli 2011 statt.

Kalender 2011 - brauch ich den
denn

jetzt
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sind end-
lich wieder mdglich, denn der neue
Kalender 2011 ist da. Druckfrisch und
glanzend wartet er auf neue Pla-
nungswiutige im Familienburo. Flr das
kommende Jahr wurde der Kalender
als Mix aus selbstgemalten Kunstwer-
ken und aussagekraftigen Fotos der
Kinder und Jugendliche gestaltet.
Zdgern Sie also nicht lange und si-
chern Sie sich noch heute mit einer
kleinen Spende ihr einzigartiges Ex-
emplar, auf Wunsch auch mit Auto-
grammen der Familienblromitarbeite-
rinnen ©



Zuruck im Familienburo

Es ist ja doch
ein komi-
sches Geflnhl,
nach gute 1
vz Jahren
wieder an die
alte Arbeits-
stelle zuruck-
zukehren. Ich
selbst hatte
den Eindruck,
dass unheim-
lich viel passiert ist in der Zeit. Mit Kind
ist ja jeder Tag ein Abenteuer und so
viel ist im letzten Jahr in meinem Le-
ben passiert.

Als ich daher etwas vorsichtig die heili-
gen Hallen des St. Josef-Stifts betrat
staunte ich nicht schlecht Uber die vie-
len aulerlichen Veranderungen. Der
Spielplatz steht woanders, eine Rie-
senbaustelle im Park, die neue Ma-
gistrale, von der man von Ferne schon
einige Blicke erhaschen kann.
Beruhigend neben all den grol3en Ver-
anderungen war, dass die Gesichter
noch die alten waren und auch die
Freundlichkeit und Herzlichkeit nicht
verloren gegangen ist.

Mit Blumen und vielen herzlichen Um-
armungen und Wuinschen wurde ich
empfangen und fuhlte mich nach weni-
gen Stunden schon so, als ware ich nie
weggewesen.

Mit meiner Halbtagsstelle unterstutze
ich Christine Goéring an vier Tagen pro
Woche, jeweils Dienstag bis Freitag
von 9-14.30 Uhr.

Meine Schwerpunkte sind die Klarung
von Fragen zur schulischen Integration
und die Betreuung der Kinderrheuma-
Treffpunkte. Somit steht nun ein fester
Ansprechpartner fir die Gruppen zur
Verfigung zu allen Fragen, wie Mode-
ration, Gruppenaufbau, Organisation
von Veranstaltungen usw. Thorsten

Stricker als bisheriger Ansprechpartner
wird dadurch entlastet.

Ich freue mich auf den Neustart beim
Bundesverband und GrilRe Sie und
euch alle herzlich! Auf ein baldiges
Wiedersehen im Familienbiro

Info fiir alle Treffpunkt-Leiter und
Treffpunkt-Interessierte:

Alle Treffpunktler
kdénnen Frau
Wersing zu den o.g.
Blrozeiten unter der
Familienburo-

nummer 02526-300-
1175 erreichen bzw.

per mail Uber
wersing@st-josef-
sftift.de

Frau Wersing wird in der kommenden
Zeit mit allen Treffpunkt-Leiterinnen
und —Leitern regelmafig in Kontakt

stehen.
)l mittags von 10 bis 12
Uhr ein Workshop
»Kinderrheuma-Treffpunkte* fur alle
Treffpunkt-Leiter und Interessierte,
die einen Treffpunkt griinden moch-
ten statt.

Achtung:
Wichtiger Termin!

Am 30.11. findet vor-

Moderiert wird die Runde von Frau
Wersing. Inhaltlich werden u.a. fol-
gende Themen besprochen:
- Vorstellung der neuen Treff-
punkt-Koordination
- Konteneinrichtung
- Wainsche und Probleme bei der
Treffpunktfihrung
Danach besteht die Mdglichkeit, den
Vortrag von Herrn lllhardt zu besuchen
mit einem anschlieRenden gemeinsa-
men Mittagessen. Am Nachmittag fin-
det die Mitgliederversammlung statt.
Fur Kinderbetreuung ist wahrend der
gesamten Veranstaltungszeit gesorgt.



Sommer, Sonne...
Sommerferien- =
programm

So wie in jedem Jahr hat sich das
Spielzimmerteam die tollsten Sachen
einfallen lassen, um auch im Kranken-
haus eine Art Ferienstimmung auf-
kommen zu lassen. Unsere rasenden
Reporter berichten!

Besuch von der Polizei

So ein Gedréangel vor Polizeiautos herrscht
selten!

Wie auch in der letzten Jahren beka-
men wir in der ersten Sommerferien-
woche Besuch von der Polizei mit un-
seren Hauspolizisten Rudi und Bodo.
Nach einer kurzen theoretischen Ein-
fuhrung (Aufgaben der Polizei, Begut-
achtung der Waffe und Erstellung eins
Fingerabdruck- Passes) ging es dann
raus zum Polizeiauto, welches von al-
len Kindern grundlich unter die Lupe
genommen wurde. Wir durften die
Lautsprecher, die Sirene, die schusssi-
chere Weste, die Handschellen, und
alles was sonst noch zum ,Hand-
werkszeug“ eines Polizisten gehort
ausprobieren.

Wir danken den beiden Polizisten ganz
herzlich fur ihren ,Einsatz“ bei uns.

Schaumschlacht mit der
Feuerwehr

An diesem Tag hatten wir das Glick
gepachtet, denn die pechschwarzen
Wolken schutteten sich nur vor und
nach dem Feuerwehrbesuch aus. Nass
wurden wir allerdings trotzdem, da die
Kinder die Moglichkeit hatten, sich

e

Auch Léschschaum wirkt kiihlend!

nicht nur mit den Wasserschlauchen
gegenseitig abzuduschen, sondern
auch eine riesige Schaumparty mit
dem Ldsschaum zu veranstalten. Das
Ganze wurde zu einem ,Fest der Sin-
ne“, da sich einige Kinder auf dem Bo-
den im Schaum walzten, darin herum
tanzten, hapften und sprangen. Da war
es kein Wunder, dass der ein oder an-
dere vom Schaum versehentlich eine
Kostprobe nahm. Vielen Dank an die
Feuerwehr flr diese gelungene Veran-
staltung, wir freuen uns jetzt schon auf
die nachste Schaumparty : )

eweisfoto Dsegen ist der Park so griin!

Sommerfest im Klinikpark

Zum Ende der Ferien gab es noch
einmal einen Hohepunkt im Programm:
unser berihmt berlchtigtes Sommer-



fest. Los ging es mit einer Olympiade
im Park, bei der die einzelnen Gruppen
ihr Kénnen bei dem 1 €- Popo-
Parcours, Wasserbecherschubsen,
Teebeutelschnutenweitwurf, Lieder

Die neue Version: Reise nach Sendenhorst

dichten und ,Schatz mal Schatzchen”
usw. unter Beweis stellen mussten.
Nach einem spannenden Wettkampf
reiste dann auch schon unser Girill-
meister Herr Juric mit seiner Familie
an, der uns auch dieses Mal wieder gut
Leinheizte* und das Grillen tGbernahm.
Er war extra dafir angereist. Wir
mochten uns noch einmal sehr herzlich
fur die reibungslose und gute Zusam-
menarbeit mit der Kiche bedanken.
Das Essen hat allen sehr gut ge-
schmeckt und alle Patienten freuen
sich jetzt schon auf das nachste Grill-
buffet.

Zitat der Kinder: ,Meeeega lecker!”.

-

Der Grillmeister in action

Der Tag beim Swin Golfen

Die Picknicker

Der Tag war eine sehr schone und lus-
tige Ablenkung von den Krankheiten.
Beim Swin Golf hat es uns an nichts
gefehlt, die Versorgung hatte freundli-
cherweise die Kuche ubernommen; die
mitgebrachten Sachen war lecker und
gesund. Doch auch das professionelle
Krankenhausteam hat sich gut um uns
gekimmert (Phyllis, Judith, Schwester
Ingrid und der Zivi Philipp). Das Wetter
erhohte unseren Spal¥faktor, da die
Sonne die ganze Zeit schien und keine
Wolke zu sehen war. Das Schonste
am ganzen Tag war, dass Klein und
Grof3 miteinander Swin Golf gespielt
haben und dadurch wieder einmal ihre
Teamfahigkeit beweisen konnten.

Jamal EI-Hamdi

Kanufahrt : )

Am Dienstag, den 03. August war es
soweit: um 14 Uhr ging es bepackt mit
viel Proviant in zwei Autos zur Werse,
wir waren alle sehr gespannt. Doch wir
waren gerade da, als es erst einmal
ein Regenschauer gab, aber unsere
gute Laune blieb :)

Es hiel3 dann sofort ,Picknick unter der
Bricke® und wir haben uns den Bauch
voll geschlagen. Als es trocken wurde,
sallen wir sofort in den Kanus. Der



Wettkampf ging los! Doch erst mussten

o

wir die Technik beherrschen. Schon
lag die ,Mauricius II“ vorn. ,Wilhelm®
hatte einfach keine Chance. Doch wir
waren gerade in Fahrt, da wurde es
auch schon wieder Zeit fur ein Picknick
auf der Werse. Auf dem Ruckweg hat-
ten wir so viel Spal3, dass wir anfingen
zu singen, in Begleitung von unserem
Kanulehrer Stefan und dem Patienten
L~Justin Bieber“. Doch nach zwei Stun-
den haben wir uns entschieden aufzu-
hdren, da wir alle groRe Angst vor dem
Muskelkater hatten : ) Aber es war ein
super Ausflug.

-

S e =
Verena Heselhaus

Das Gluck der Erde...

...liegt auf dem Rucken der Pferde.
Nach diesem Motto haben wir auch in
diesem Jahr einen Ausflug mit den
kleinen und grof3en Patienten zum Rei-
terhof nach Drensteinfurt gemacht.

Dort hatte Annika GalRmoller mit ihrer
Schwester schon einige Madles zu-
sammengetrommelt, die uns mit ihren
Pferden erwarteten. Nach einem ers-
ten Beschnuppern von beiden Seiten

Sein Gll'] auf Erden ist vermutlich woan-
ders!

ging es dann schon los und jedes
Pferd fand schnell einen passenden
Reiter, wobei sich auch die jungsten
auf dem Pferdericken sofort sehr wohl
fuhlten.

Die ganz mutigen trauten sich auch zu
galoppieren und drehten einige Run-
den Uber den Reitplatz. Nach einer
kleinen Starkung wurden dann noch
einige Spiele gemacht, wie z.B. mit
dem Mund Apfel aus dem Wasserei-



mer fischen. Als Andenken an diesen
tollen Nachmittag durfte jedes Kind ein
Hufeisen mithehmen. Wir méchten uns
noch einmal ganz herzlich bei den vie-
len freiwilligen Helferinnen bedanken,
die uns so einen schonen Nachmittag
ermaoglicht haben.

Ausflug nach Minster

Shoppen, Bummeln und bei Mc Do-
nalds essen... Das stand als letzter
Programmpunkt in den Sommerferien
am Freitag, den 20. August an. Mit den
Jugendlichen der C1 ging es in Rich-
tung Munster und dort wurde dann die
EC Karte so richtig zum Gluhen ge-
bracht und es gab auch die ein oder
andere Modenschau mit eher gewoh-
nungsbedurftigen und ausgefallenen
Accessoires. Zum Abschluss wurde
dann noch in der Einkaufspassage in
gemutlicher Runde der ein oder andere
Eiskakao getrunken und dann machten
sich alle mit ihrer Shoppingbeute wie-
der auf den Rickweg.

Hochseilgarten in Diilmen
oder ,,Entdecker wachsen iliber sich
hinaus*

Einwippen fiir den Héhenkoller

Dieser Ausflug gehoért zu unserem
Sommerferienprogramm wie die Butter
aufs Brot und so hiel3 es auch in die-
sem Jahr Anfang August wieder: ,Auf
nach Dulmen! Gesagt, getan und
schon waren wir auf dem Weg. Nach

einer kurzen Einflhrung und einigen
Vertrauensspielen durch unsere 3
Teamer und ging es dann erst einmal
auf die grof3e Wippe, bei der die Koor-
dinationsfahigkeit und vor allem der
Teamgeist der Teilnehmerlnnen ge-
fragt war. Diese Aufgabe wurde aber
mit Bravour gemeistert und schon ging
es wieder in Richtung Hochseilgarten-
anlage, wo erst einmal passende Gurte
und Helme ausgesucht wurden. Nach-
dem alle startklar waren, gab es einige
kurze Sicherheitshinweise und dann
ging es wirklich los. Die Kletterer konn-
ten sich 100 %- ig darauf verlassen,
dass sie bei ihrem Sicherungsteam im
wahrsten Sinne des Wortes in guten
Handen waren, auch wenn der ein o-
der andere Sicherer ab und zu mal
vom Boden abhob... Die Uberwindung
ihrer HOhenangst stellte den ein oder
anderen auch vor eine grol’e Probe
und jeder, der zuerst noch mit mulmi-
gen Gefuhl in luftigen Hohen stand war
spater machtig stolz auf sich, so weit
gekommen zu sein.

Uii, da oben soll ich drauf???

Das absolute Highlight war dann zum
Ende des Tages dann wieder die gro-
Re Schaukel, bei der man erst mit ver-
einten Kraften bis zu 15 Metern hoch-
gezogen wurde und dann selber eine
Reilleine ziehe musste, um dann im
freien Fall hinunter zu segeln. Auch
hier war bei einigen Teilnehmern wie-
der einige Uberwindung nétig, aber es
hat keiner bereut : )



Ausflug zum Zoo

B - - _
Bei der Hitze hab ich keinen Bock auf ge-
fahrlich sein

Bei allerbestem Sommerwetter mach-
ten wir uns in der ersten Ferienwoche
in einem gut gefillten Bus auf dem
Weg zum Mdunsteraner Allwetterzoo.
Grol3 und Klein waren machtig ge-
spannt auf die vielen Tiere und in un-
serer Riesengruppe zogen wir dann
los. Vorbei an Poitou- Eseln, Schwarz-
baren, Geiern, Léwen und natirlich
den Erdmannchen. Wir hatten sogar
die Moglichkeit, einem riesigen Tiger
von Auge zu Auge gegenuber zu ste-
hen und uns seine riesigen Zahne aus
der Nahe anzuschauen. Auf einem
Spielplatz wurde dann eine kleine ,Fut-
terpause” eingelegt und dann ging es
weiter zum Elefanten fattern. Hier
merkten wir dann schnell, dass die Ele-
fanten sich nicht nur mit einer Mohre
im ,Russelloch* zufrieden geben, son-
dern immer warten, bis sie zwei Le-
ckerlies bekommen- ganz schon
schlau, diese Dickhauter...

Zu einem Zoobesuch in Mulnster ge-
hoért auch immer ein Besuch des Delfi-
nariums im Zoo. Hier bekamen wir ei-
niges von den Robben und Delfinen zu
sehen und die Zuschauer in der ersten
Reihe wurden sogar ein wenig nass.
Zum Ende des Tages gingen wir dann
noch durch das ,Africaneum® mit sei-
nen verschieden Affenarten, die teil-
weise ganz ohne Zaun ganz nah an
uns herankamen.

Mude von so vielen Eindricken und
hinter uns gelegte Wegen machten wir
uns dann auf den Heimweg.

T o

o

Tiere gucken ist ganz schén anstrﬁgend

Aktionsralley durch den
Park

Am 19. August hiel3 es umdisponieren,
weil unser ,Konzertpianist® kurzfristig
erkrankt war. Gesagt getan und mit der
Unterstitzung von Jamal und Mona
hatten wir im Nu eine super Ralley auf
die Beine gestellt. Hier ging es dann
darum, sich im ,Schreispiel zu be-
haupten, einen Feuerwehreinsatz zu
simulieren, ein Lied umzudichten oder
auf Zeit die schonste Sandburg zu
bauen. AuRerdem gab es noch kleine
Sammelaufgaben fur die Gruppen, bei
denen man ordentlich Punkte bekom-
men konnte. Der Siegergruppe sahnte
noch eine ordentliche Portion SuRig-
keiten ab und mit den ,,Grof3en” ging es
dann noch in die Eisdiele, wo sich alle
noch mit einem grofRen Eis belohnten.




Wer kommt, wer geht? Wir in-
formieren die Leser uber neue
Gesichter im Team der Abteilung
fur Kinder- und Jugendrheumato-
logie.

Dr. Christioph Stuber

Neuer Arzt auf der Polarstation

Dr. Christoph Stiiber

Name, Vorname: Stuber, Christoph
Alter: 27 Jahre
Geburtsdatum: 01.02.1983

Wo sind Sie geboren? Binde

Wo haben Sie Medizin studiert? In
Minster

Warum haben Sie Medizin studiert?
Weil Ich gerne mit Menschen arbeiten
wollte und das Studienfach Medizin
sehr spannend fand.

Wollten Sie schon immer Medizin
studieren? (Gab es andere Traum-
berufe?)

Bis zum 16. Lebensjahr Traumberuf
Lehrer (Sport und Englisch) oder
Tennisprofi, Sport Studium

Wo haben Sie vorher gearbeitet?
Nur im St. Josef-Stift, erste Arbeitsstel-
le nach dem Studium

Seit wann sind Sie im St. Josef-Stift
tatig? 01.04.2010

Wie sind Sie zu dieser Stelle ge-
kommen? Stellenangebote im Arzte-
blatt und da ich immer etwas im Fach-
gebiet Rheuma machen wollte, habe
ich mich beworben.

Warum wollten Sie grade mit Kin-
dern arbeiten? Weil es mir sehr viel
Spall macht und, wenn man Kindern
hilft, dann kann man langerfristig etwas
Tolles bewirken und dies reizt mich
sehr.

Was gefallt lhnen hier besonders
gut? Die intensive Betreuung, das es
nicht aussieht wie ein klassisches
Krankenhaus, dass sich die Kinder hier
sehr wohl fihlen und es sehr gute, be-
sonders auf Rheuma ausgelegte The-
rapien gibt.

Wie entspannen Sie sich nach ei-
nem harten Kliniktag? Sport (Joggen,
Golfen ...... ) Fernsehen schauen oder
Unternehmungen mit Freunden

Was sind lhre Hobbys? Sport (Ten-
nis, Golf, Volleyball.....) Verreisen, Ko-
chen, Essen



Was waren lhre Lieblingsfacher in
der Schule? Sport

Was ist lhre Lieblingsmusik? Pop-
musik

Was sind lhre Lieblingsfilme oder
Sendungen? Scrubs, Herr der Ringe,
Thriller, Krimis

Gibt es ein besonderes Erlebnis was
Sie hier hatten? Mir fallt im Moment
nichts ein.

Was sind lhre Zukunftsplane bzw. —
wiinsche? Viel Erfahrung sammeln,
vieles sehen und vieles daraus lernen,
vielen Kindern helfen konnen.

Philipp Briiggemann — Der
neue Zivi

Philipp in Aktion

Philipp
Briggemann,
der  19jahrige
Sendenhorster,
ist neuer
Zivildienst-
leistender  auf
der Polarstation.
~~3 Zur Schule

" e - gegangen ist
Zivi im Dienst der junge Mann

! Achtung!

in Sendenhorst, namlich auf die Real-
schule St. Martin. Danach hat er sein
Abitur in Munster gemacht.

Seit wann bist Du im St. Josef-Stift?

Seit dem 1.7.2010.

Wie bist Du zu dieser Stelle gekom-
men?

Uber eine Freund habe ich von der
Zivildienstelle gehoért und mich darauf
beworben.

Was hat dich gerade an dieser Stelle
gereizt?

Ich wollte gerne etwas mit Kindern und
Jugendlichen machen.

Was gefallt Dir hier besonders gut?
Die Mitarbeiter haben mich gut aufge-
nommen und auch die Arbeit mit den
kranken Kindern und Jugendlichen
macht mir Spal}.

Wie entspannst Du Dich nach einem
anstrengenden Kliniktag?

Sport hilft mir abzuschalten, aber ich
schlafe auch sehr gerne.

Was sind Deine Hobbys?

Fussball spielen ist mein Lieblings-
sport. Aulkerdem unternehme ich viel
mit Freunden.

Was ist Deine Lieblingsmusik?
Mein Musikgeschmack ist vielseitig,
vor allem mag ich R’'n’B.

Was sind Deine Lieblingsfilme (oder
-sendungen)?

Gern schaue ich Scrubs, Two and a
half man, und How | Met Your Mother.

Gibt es Schwerpunkte in Deiner Ar-
beit? (fir die Du z.B. besonders ver-
antwortlich bist?)
Derzeit nicht. Ich unterstitze vor allem
Judith und Phyllis.

Gibt es ein besonderes Erlebnis,
das Du hier hattest?

Ich wurde beim Sommerfest in den
Ententeich im Park geworfen.

Gibt es Zukunftswiinsche bezogen
auf Deine Arbeit hier?



Nein, ich bin vollkommen zufrieden ©

Was du sonst noch erwahnen moch-
test:

Das Essen hier ist immer super, ein
dickes Lob an die Kiiche!

Kerstin Silkenbeumer

neue FSJ-Praktikantin (Freiwil-
liges Soziales Jahr) im Spiel-
zimmer

Die 20jahrige Kerstin Silkenbeumer ist
neue FSJ-Praktikantin  (Freiwilliges
Soziales Jahr) im Spielzimmer. Zuletzt
war sie am Stadtischen Gymnasium in
Ahlen.

Was genau machst du auf der Po-
larstation?

Ich arbeite vor allem im Spielzimmer
und beschaftige die Kinder

Seit wann bist Du im St. Josef-Stift?
Seit dem 02.08.2010.

Wie bist Du zu dieser Stelle gekom-
men?

Durch eine Freundin, die hier Patientin
ist.

Was hat dich gerade an dieser Stelle
gereizt?

Ein FSJ zu machen ist etwas vollig an-
deres als Schule. Der Klinikalltag ist
sehr abwechslungsreich, da immer
neue Patienten kommen und gehen.

Was gefallt Dir hier besonders gut?
Dass die Kinder hier (fast) immer froh-
lich sind ©

Wie entspannst Du Dich nach einem
anstrengenden Kliniktag?
Schlafen!

Was sind Deine Hobbys?
Ich mag Volleyball und Inline skaten,
gehe gerne auf Open-Air Festivals,

treffe mich gern mit Freunden und fah-
re gerne in den Urlaub.

Was ist Deine Lieblingsmusik?
Eigentlich fast alles, aber besonders
Rockmusik

Was sind Deine Lieblingsfilme (oder
-sendungen)?

Am liebsten schaue ich amerikanische
Serien z.B. How | Met Your Mother.

Gibt es Schwerpunkte in Deiner Ar-
beit? (fiir die Du z.B. besonders ver-
antwortlich bist?)

Ich bastel mit den Kindern im Spiel-
zimmer.

Gibt es ein besonderes Erlebnis,
das Du hier hattest?

Mit einem Patienten habe ich in Mins-
ter drei Stunden auf ein Taxi zurlick
nach Sendenhorst gewartet.

Gibt es Zukunftswiinsche bezogen
auf Deine Arbeit hier?

Ich hoffe, dass ich weiterhin so viel
Spald an der Arbeit habe, wie in mei-
nen ersten Wochen!

(Alle Interviews wurden von Patientin-
nen der Polarstation durchgefihrt)

REDAKTIONSSCHLUSS
fur die nachste Ausgabe von
Familie geLENKIg ist der

19. November
2010.

Wir mochten Sie bzw. Euch bit-
ten, Artikel, Zeitungsausschnitte
oder sonstiges Material bis zu
diesem Datum an unsere An-
schrift (siehe Impressum) zu sen-
den.




In unserer Schreibwerkstatt haben

Kinder und Jugendliche, die gerne
schreiben, die Moglichkeit, mit ei-
genen Texten — egal welcher Art -
von sich, ihrer Erkrankung und dem
ganzen Drumherum zu berichten.
Gerade EURE Artikel sind wichtig,
denn sie kommen von echten Exper-
ten!

Was braucht der Mensch,
um glucklich zu sein?

Kann ein kranker Mensch
glucklich sein?

Franzsika Natge (18J.)

Es gibt beinah 7 Milliarden Men-
schen auf dieser Welt. Jeder hat
einen anderen Charakter. Jeder
fuhrt ein anderes Leben. Daher
ist es sehr schwierig zu sagen,
was der Menschen braucht, um
glucklich zu sein. Nehmen wir
einen Reichen als Beispiel. Er
fuhrt mdglicherweise ein luxurio-
ses Leben und fuhlt sich gluck-
lich, wenn er sich ein schickes
Auto oder eine schone Villa kau-
fen kann.

Aber es gibt auch sehr viele
Menschen in armen Regionen.
Schenkt man ihnen Kleidung o-
der auch etwas, das fur uns all-

taglich ist, macht es sie sehr
glucklich.

FUr andere wiederum bedeutet
Gluck, eine tolle Familie zu ha-
ben, grollartige Freunde oder
einfach nur das Gefuhl von Liebe
und Geborgenheit.

Aber was ist eigentlich mit denje-
nigen, die taglich mit einer
Krankheit zu kampfen haben?
Was ist glucklich sein fur diese
Menschen? Schliel3lich kann eine
Krankheit viele Probleme und
Hurden bedeuten. Sei es in der
Schule, auf der Arbeit oder ein-
fach nur im alltaglichen Leben.
Doch ich bin der Meinung, Gluck
sollte man nicht von seinem Kkor-
perlichen Befinden abhangig ma-
chen. Dennoch ist es sehr wichtig
positiv in die Welt zu schauen,
gerade fur uns kranke Menschen.
Glucklich sein ist das beste Mittel
gegen seine Schmerzen und die
Krankheit anzugehen. Jeder soll-
te einen Weg finden sich im All-
tag abzulenken. Seien es die
Freunde oder gerade die Dinge,
die uns am meisten glucklich
machen. Eine tolle Familie, die
uns unterstutzt, ist das A&O auf
den Weg zum Gluck. Der Alltag
kann uns Schwierigkeiten berei-
ten, aber man darf sich niemals
unterkriegen lassen. Ablenkun-
gen, Liebe und Geborgenheit,
fantastische  Freunde, unser
Gluck ist das beste und wichtigs-
te Mittel, um gegen die Krankheit
anzugehen. Damit sie nicht mehr
zum Mittelpunkt unseres Lebens,
sondern nur noch ein kleiner Ne-
benaspekt wird.



Mein Weg

w

Mein Name ist Reik Hager, ich bin 15
Jahre alt. Es war Mai 2009. Hey, was
ist denn das? Wieso tut mir denn mein
linker Full so weh???

Dieser Schmerz dauerte leider langer
als eine Woche, sodass ich erst meine
Hausarztin und dann einen Orthopa-
den aufsuchte. Dieser tippte auf ein
verknackstes Sprunggelenk, gab mir
eine Salbe und Schmerztabletten.

Doch die angebliche ,Verknacksung®
hielt an. Im Juli fuhr ich mit meiner
Familie in den Urlaub. Als wir eine
Pause machen wollten, konnte ich gar
nicht mehr auftreten, da der Schmerz
viel zu grof® war.

Am Urlaubsort angekommen suchte
ich auch dort eine Orthopaden auf,
horte aber auch nichts Neues...

Wieder zuhause machte ich einen
Termin zu einer Magnetresonanzto-
mographie, aber auch hier erfuhr ich
nichts Neues.

Diagnose: Ich sehe dort etwas im
Gelenk, aber ich weiB} nicht, was das
ist!!

Konnte mir denn Niemand hel-
fen??2?

Wochen spater (es war bereits Okto-
ber) ging ich wegen irgendetwas zu
meiner Hausarztin, da meinte diese,
dass mir die Orthopaden nicht helfen
konnten, also versuche sie mal eine
ganz andere Richtung: eine Rheuma-
tologin

Wie, Rheuma bekommen doch nur
dltere Menschen!!!! Denkst dul!!
Komplett falsch !!!

Nun ging ich zur Rheumatologin mit
dem Geflhl, naja, ein weiterer vergeb-
licher ,Arztgang“. Zuerst sah es auch
ganz danach aus: Als diese meine Ge-
lenke betrachtete, meinte sie: Sieht mir
nicht nach Rheuma aus... Ich nehme
dir zur Vorsicht noch einmal Blut ab
und ich brauchte noch eine Urinprobe!

Doch eine Woche spater kam ein Anruf
der Rheumatologin. Auf einmal fuhlte
ich mich als hatte ich auf die Scharfste
Chillischote der Welt gebissen...
Was??? Diagnose: wahrscheinlich
Rheumatische Arthritis !!!

Was sollte ich nun tun???

Man empfahl mir das Sankt Josef
Stift in Sendenhorst. Im November
bekam ich dort einen stationaren Ter-
min.

Dort angekommen dauerte es keinen
ganzen Tag, dann hatte ich die kla-
re, harte Diagnose: Juvenile idio-
pathische chronische Oligoarthritis.
Hier wurde ich auch ziemlich schnell
an den betroffenen Gelenken (inzwi-
schen Sprunggelenk und 2 Zehen)
punktiert und auf ein Rheumamittel
eingestellt. Sehr schnell merkte ich,
dass hier alle (Arzte, Krankenschwes-
tern, der Psychologe Arnold, das
Spielzimmerteam und auch die Leh-
rer) supernett waren. Schnell schloss



ich Freundschaften mit anderen Pati-
enten der CO und C1 und die Wehmut
und das Heimweh lieRen langsam
nach, vor allem aber auch, weil meine
Mutter mit mir da blieb. Ich genoss so-
gar den Schulunterricht, da er mir ein
Stlck ,Normalitat“ gab.

Doch eine Frage ging mir nicht aus
dem Kopf: Wie kann man mit Rheuma
leben???

Doch nach Ricksprache mit Arzten,
anderen Patienten und Arnold, konnte
ich langsam auch Antworten auf diese
Frage finden. Auch die Musik und mein
soziales Umfeld halfen mir (schon vor
Ort und auch spater), die Situation zu
bewaltigen.

Tipp an alle: Offen iliber die Krank-
heit reden und sich selbst durch
Freizeitbeschéftigungen etwas ab-
lenken. Nie verzweifeln: Man kann
auch an Personen denken, die noch
mehr Probleme haben als man
selbst: Ich habe zum Beispiel an
Kinder mit Krebs gedacht und mir
gesagt, dass Rheuma zwar
schmerzhaft, aber nicht lebensge-
fahrlich ist...Ich denke, dass es ei-
nem trotz Rheuma noch gut gehen
kann und alles noch viel schlimmer
sein konnte.

Ich hoffte, dass dies mein einziger
Schub blieb.

Nach 2 Wochen wurde ich dann auch
entlassen.

Doch im Dezember passierte dann die
Katastrophe, auf einmal bekam ich gar
keine Luft mehr.

Nachdem auf Bronchitis getippt wurde,
bekam ich dann Antibiotika, dieses
schlug aber nicht an.

Nach Riicksprache mit meiner Arztin
wurde ich zum Rontgen geschickt und

es hie3: Abwehrreaktion auf das
Rheumamittel. Sofort setzte ich es ab
und es ging mir auch sofort besser.

Doch prompt folgte der nachste Schub.

Meine psychische Stidrke wurde
ganz schén auf die Probe gestellt,
da fast alles schief gegangen war,
was schief gehen konnte. Doch
meine Strategie hat sich als gut be-
wiesen und ich habe diese Zeit gut
liberstanden.

In Februar hiel3 es dann fir mich wie-
der: Ab nach Sendenhorst.

Dort wurde ich dann medikamentos
anders eingestellt und wiederholt an 5
Gelenken und einer Sehne punktiert.
Ich hatte naturlich totale Angst, dass
ich auch dieses Medikament nicht ver-
trage, aber auch hier wurde mir Mut
von verschiedenen Seiten gemacht.
Mit Zweifel, aber auch mit Mut fuhr ich
nun nach Hause.

Mittlerweile kann ich sagen, dass ich,
Gott sei Dank, MTX gut vertrage.

Im Juli 2010 war ich wieder zur statio-
naren Kontrolle in Sendenhorst. Es
wurde nur noch ein Gelenk punktiert.
Meine FuRe sind aufgrund der konse-
quent durchgefihrten medikamentdsen
und physikalischen Therapien wieder
in einem Super-Zustand.

Nun, am 30.07.2010 habe ich keine
Schmerzen und kaum noch rheumati-
sche Probleme mehr und hoffe auf ei-
ne sehr lange schubfreie Zeit, vielleicht
sogar fur immer....
... und wenn nicht? Ich weil ja, wo ich
Hilfe bekomme.

Also Kopf hoch und nach vorne
schauen. Verfasser:

Reik Hager, Winterberg



Feldberg, wie sich mein
Rheuma verabschiedet
..oder... gebt niemals auf!!

Hm, ich weil} nicht, wo fang ich an, wie
fang ich, wann fang ich an...sage mir
immer wieder irgendwie, irgendwo und
irgendwann, doch dann.... Man oh
man....

Aber letztlich habe ich es endlich mal
wieder geschafft und mich aufgerafft,
der Familie gelLENKig etwas zu
schreiben, wollte doch eigentlich im-
mer treu bleiben. Ich weil}, so wirklich
das letzte Mal von mir gehdrt habt ihr
glaub vor wenigstens drei Jahren oder
so?! Ich weil} es schon gar nicht mehr,
bei mir ging es hin und her. Mir ist
auch bekannt, dass wir mit der Zeit
immer mehr und mehr neue Leser und
Leserinnen dazubekommen haben, die
sich an unseren Erzahlungen erlaben.
Das find ich gut!!! Deshalb aber auch
noch mal kurz vorweg etwas zu meiner
Person... Ich heille Dorothee Fuhse —
bekannt als Fussel-, bin 23 Jahre jung,
gelernte Animateurin, in der Ausbil-
dung zur Kauffrau fur Tourismus und
Freizeit, wohnhaft auf dem Feldberg
(stdl. Schwarzwald) die Tochter von
Dr. J. Fuhse (2. Vorsitzender - Eltern-
verein) und seit sechs Jahren an chro-
nischer Polyarthritis erkrankt... Wurde
gleich mit Schmerzmedis, Cortison,
MTX und Co. versorgt!

So genug von mir, wie geht es Dir? ©
>Spald! <

Weiter im Text, ich glaub es wirkt ein
wenig wie verhext

Zuletzt habe ich davon berichtet, dass
ich damals (entschuldigt den Aus-
druck!!) alles scheifl3e fand...ich muss-
te mein Leben umkrempeln und alle
meinen geliebten Sportarten erst ein-
mal einstellen...dann ging es hin und
her, drunter und drlber, ich erzahlte
daruber. War auf Juist und hier und

dort und nun bin ich an einem fernen
Ort... genannt: Feldberg, der hochste
Berg im Schwarzwald... unter den In-
sidern auch ,der Hugel der Verdamm-
nis“ genannt. Rauf zu kommen ist easy,
doch runter zu kommen... Aber ich
schaff es immer wieder, muss ja
schlief3lich regelmaflig zum Onkel Dok-
tor ,Rheumatix“ ;-) Meine regelmafi-
gen Besuche werden aber von Mal zu
Mal weniger, ebenso meine Gelenkbe-
schwerden.

Noch einmal zum Allgemeinen, ich
wei manchmal bin ich am reimen,
doch ich kann es nicht immer lassen
bleiben.

il

..al" 'I Al

Ich bin hier auf dem Feldberg im Fami-
lotel Feldberger Hof tatig. Wir sind ein
anerkanntes Familienhotel mit an die
150 Zimmer (inkl. Appartements), su-
per Service und einer top Kinder-
betreuung (0,6 — 16 Jahre + Erwach-
senen-/Abendangebote) —> Ein Urlaub
lohnt sich - im Winter: die Piste ist di-
rekt vor der Tur!!

Im Mai 2008 habe ich mit einem Be-
rufspraktikum angefangen und im Au-
gust 2008 bin ich dann in die Ausbil-
dung eingestiegen. Mein Hauptausbil-
dungsberuf nennt sich ,Kauffrau flr
Tourismus und Freizeit* und durch den
grolRen Animationsbereich wird eine



zusatzliche Ausbildung zur Animateu-
rin angeboten, die ich selbstverstand-
lich mitnahm. Ich mein, Phyllis und Ar-
nold und Co. wissen wie gerne ich
mich zum Affen mache ;-) Seit Dezem-
ber 2009 darf ich es nun offiziell - es ist
ein anerkannter Ausbildungsberuf! Die
eigentliche Ausbildung an sich dauert
noch ca. 1 Jahr!

Ich muss erwahnen, ich habe lange hin
und her Uberlegt, spiele ich mit offenen
Karten und gebe meine Krankheit be-
kannt oder lasse ich es lieber. Habe
schon viele schlechte Erfahrungen ge-
sammelt diesbezuglich. Doch dann
sagte mir eine innere Stimme ,gib ih-
nen und Dir ‘ne Chance — sie wirken
sehr sympathisch und vor allem auch
menschlich!“ Ich habe auf meine inne-
re Stimme gehort und es keinen Tag
lang bereut. Zu Beginn fragte mein
Ausbilder mich, inwiefern es was zu
beachten gibt, ob ich die Krankheit im
Griff habe (sonst kdnnte es ein bissl
schwierig werden). Ich sagte, sie sei
soweit im Griff und ich miusste hochs-
tens einmal im Jahr stationar in die
Klinik...kdnne es aber in die Betriebs-
ferien legen, dass ich keine Fehlzeiten
habe... Das reichte und ich wurde ein-
gestellt — ich erwahnte nur noch, dass
ich bitte NICHT mit Sanfthandschuhen
angefasst werden mochte, da das auf
mich mitleidig wirkt und dass dies das
Letzte ware, was ich mag!! Es hat ge-
klappt — bis heute gab es keinen Tag,
an dem ich das Gefuhl hatte, bemitlei-
det zu werden, bzw. bevorzugt etc. Ich
mache regelmalig die Kinderdisco,
tanze bei der Show mit, baue Hupfburg
und Rodeo auf und ab und mache al-
les andere eben so gut ich kann.

Mit meinem Ausbilder bin ich einfach
nur top zufrieden und heil froh, dass es
so gut klappt!! Bei einem Gesprach
zwischen ihm und mir (vor ca. % Jahr)
erwahnte er, es gab erst zwei Momen-
te wo er Uberlegt hat, ob er mich nicht
lieber heim schicken sollte, damit ich

mich schonen kann... er hat es nicht
gemacht —-DANKE!!!

Nun denn noch rasch ein wenig zu
meinen Tatigkeiten hier oben, damit ihr
auch einen kleinen Einblick in meine
Arbeit habt:

Animation:
Baby-/Kleinkinderbetreuung (0,6-2,5) =
Windeln wechseln, trésten, lachen,
spielen....

Kinderbetreuung (2-10) = spielen,
rausgehen, basteln, schminken, Kas-
perletheater, Kinderdisco, lachen, wei-
nen ;-), Quatsch machen... einfach mit
den Kidis Spaf haben u.v.m.!!
Jugend-/Teenbetreuung (7-16) = Wii,
PS, Internet, Fuball, BogenschielRen,
Basketball, Hockey, Tischtennis, Kart
fahren, zaubern uvm. Eben selber
noch ein Teenie sein ©

Familien-/Abendanimation = Fackel-
wanderung, Bingo, Familienquiz, Musi-
cal Highlight Show (wir tanzen Tanze
aus den bekanntesten Musicals!),
Spaldolympiade (Bullriding, Hupfburg,
Torwand schiel3en) etc.

Im Grof3en und Ganzen einfach Spal}
und Freude daran haben, sowohl mit
Grof3, als auch mit Klein zusammen zu
arbeiten und fir sie zu arbeiten!!!

Rezeption: Forderung des Gastekon-
takts (Personal->Gast), Check in und
Check out der Gaste, fur Informationen
uvm.

Buchhaltung = sehr langweilig, nicht
nennenswert ©

So, aber wir sind hier ja nicht bei ,er-
zahl-Dein-komplettes-Leben” oder
,was arbeitest Du?“ ©

Warum ich das ganze hier schreibe,
gute Frage...

... die Arbeit hier oben und vor allem
auch die Leute haben SEHR viel dazu
beigetragen, dass ich so gut wie nie



mehr Probleme/Schmerzen mit und in
den Gelenken habe!!!

Wisst ihr, aus unbekannt wurde be-
kannt, aus fremder und unvertrauter
Gegend wurde vertraute Heimat, aus
Ausbildung/arbeiten = Pflicht wurde
Spall und Freude AM arbeiten, aus
Kollegen  wurden  Freunde, aus
Schmerz wurde ein gliickliches Herz!!!

Ja, im September 2009 war ich das
letzte Mal im Stift und dort sagte mir
Prof. Hammer schon, dass er mich am
liebsten erst einmal langer nicht mehr
sehen mag (krankheitsmafig®©) und im
Oktober 2009 war ich dann das letzte
Mal bei Rheumatix hier im black forest
und dieser lieR mich wissen, diese
Worte mag ich nicht missen, wenn ich
heute mit den ,Beschwerden®, die ich
ab und an nochmal habe, zu ihm
kommen wurde, wiarde er niemals
Rheuma diagnostizieren!! Mein Rheu-
ma ist, so gut es eben geht, zuriickge-
gangen und das macht mich einfach
happy!!

Denn weder ich noch ab und an die
Doc’s hatten das wohl geglaubt. Seit
Januar 2010 nehme ich blo® noch
7,5mg MTX (+MCP-Tropfen u. Fohl-
saure) und bin gerade dabei auch das
ganz abzusetzen!!!

So, nu bin ich fast am Ende auf diesem
Gelande. Vielleicht fragt sich jetzt der
Eine oder Andere warum ich das alles
geschrieben habe oder aber fir wen?!
JA, ich wirde mich das wahrscheinlich
auch fragen und klagen.

Der Bericht gilt insbesondere denen,
die gerade frisch an Rheuma erkrankt
sind, die es vielleicht genau wie mich
kurz vor der Berufswahl getroffen hat,
der Bericht gilt Mtittern und Vétern, die
ihren Kindern den Berufsweg anleiten
mdchten, die ihre Kinder unterstiitzen
wollen, es gilt denen, die gerade mitten
im Bewerbungsstress stecken und sich
vielleicht auch fragen, ob sie ihre

Krankheit bekannt geben sollten von
Anfang an, lieber erst spater oder gar
nicht...

Wisst ihr, macht es nicht unbedingt wie
ich, geht Euern eigenen Weg...

Ich habe im Lebenslauf meinen SB-
Ausweis angegeben und wurde dann
beim Vorstellungsgesprach drauf an-
gesprochen und da habe ich es dann
erwahnt, aber erst nachdem ich schon
ein wenig sagen konnte, wie die so
ticken ;-)...

Hort auf Euer Bauchgefuhl, fragt Eure
Eltern um Rat, geht zu Sozialarbeitern
oder aber fragt auch Berufsberater,
was sie so empfehlen, ob sie vielleicht
schon Erfahrungen gesammelt haben.
Ich habe teils auf meinen Bauch gehort,
teils auf meine Eltern, hab aber auch
Beratung von ,Facharbeitern“ eingeholt.
Klar, nicht alle ticken gleich, nicht jeder
hat so ein Gluck wie ich mit meinem
Ausbilder, doch versucht es und gebt
NIEMALS auf!!!

Ich danke fir Eure Aufmerksamkeit
und hoffe Euch hat mein Bericht ein
klein wenig interessiert und auch wei-
tergeholfen?!

Bis bald!!
Eure Fussel!

Fussel, vor etwa 3 Jahren!



Advenisoasar

Der traditionelle Adventsbasar findet in diesem Jahr
am 21. November ab 10 Uhr zum 19. Mal
im St. Josef-Stift statt.

Den Termin darf man naturlich nicht verpassen, denn wann hat
man sonst die Gelegenheit ,altbekannte” Weggefahrten und
Freunde wiederzutreffen? Zudem kénnen Sie sich ganz
gemutlich auf die beginnende Adventszeit einstimmen.

Doch dazu brauchen wir lhre Hilfe:

Wer mag uns in diesem Jahr mit weihnachtlichem Baum- oder
Fensterschmuck, Marmelade, Geback oder sonstiger Kreativitat
unterstitzen???

Wir freuen uns auch uber tatkraftige Helfer beim Auf- und Abbauen!
Haben Sie eine Riuckmeldung oder Ideen??? Dann melden Sie

sich im Familienburo unter per Telefon (02526-300-1175) oder
E-Mail: elternverein@st-josef-stift.de .

Der Erlos des Basars geht an den Bundesverband. Mit den
Geldern kdnnen wir auch in Zukunft betroffene Kinder,
Jugendliche und deren Familien unterstutzen.




BUNDESVERBAND ZUR FORDERUNG UND UNTERSTUTZUNG
RHEUMATOLOGISCH ERKRANKTER KINDER
UND DEREN FAMILIEN e.V.

So erreichen Sie das Vereinsbiiro:

Adresse: Westtor 7
48324 Sendenhorst

Tel./Fax: 02526-300-1175
Handy: 0176 96476194
E-mail: elternverein@st-josef-stift.de

Weitere Informationen Uber den Verein und
rheumatische Erkrankungen bei Kindern und
Jugendlichen erhalten Sie auf unseren
Internetseiten:

www.kinderrheuma.com

Bankverbindungen:
Sparkasse Miinsterland Ost Volksbank Sendenhorst eG

BLZ 400 501 50 BLZ 412 626 21
Kto. 70 099 999 Kto. 8 233 300
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Der neue Kalender fiir 2011 — erhiltlich im Familienbiiro

WDer Eisbdr symbalisiert die Kaltetherapie und die — den meisten Rheumakranken bekannte - orangefarbene Azulfidinetablette

e Elena, 19 faiwe (Miinster)
steht fiir die medikamentiise Therapie. Die Darstellungsfom als Ausrufezeichen soll auf die Wichtigkeit der Therapien hinweisen

LOhne Therapie
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Auch als Familienplaner

erhdltlich - jetzt im
verbesserten Design

@ 2011

Ein Kalender mit Zeichnungen
iKK Bundesverband zur Forderung und Unterstitzung

und Fotos von rheumakranken
rheumatologisch erkrankter Kinder und deren Familien e.V. Kindern und Jugendlichen



