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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 fuhrt 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 Grindung 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 unterstutzt unsere Arbeit.

In unserer Selbsthilfegruppe treffen Sie mit Menschen zusammen, die das gleiche
Schicksal teilen. Sie kdénnen offen Uber Gefihle, Hoffnungen und Angste reden,
aber auch gemeinsam Spal 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 fur betroffene Fa- > Einrichtung und Koordination von

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

Der Verein finanziert sich aus Spenden, Fordergeldern und Mitgliedsbeitragen. Die
ehrenamtliche Vorstandsarbeit wird durch zwei Sozialarbeiterinnen und einen
Psychologen unterstutzt.



Frauen an die Macht — oder: Wenn
der Chefredakteur aus dem Haus ist

So! Arnold lllhardt, unser Chefredak-
teur, hat sich in den Urlaub verab-
schiedet und uns zum ersten Mal (!)
die Verantwortung fur die Familie ge-
LENKIig Ubertragen.

Na, das kriegen wir doch auch hin, ha-
ben wir gedacht! Und wie das so ist
wenn der Hauptverantwortliche aus
dem Haus ist, kdbnnen die anderen ja
mal auf dem Tisch tanzen.
Dementsprechend ist auch das Titel-
bild geworden, das wir mit viel Spal}
und Unterstitzung der Jugendlichen
von der C1 und CO aufgenommen ha-
ben.

In einer kreativen Schaffenspause hat
Kathrin Wersing sich ernsthaft Uber-
legt, die Zeitung fur diese Ausgabe
vielleicht etwas jugendlich-zeitgeman
in ,Family Flexible“ umzubenennen.
Bei einer Spontanbefragung unter den
Kollegen fand das (welch Uberra-
schung) wenig Anklang, daher bleibt
dieser Geistesblitz, wie so viele glor-
reiche ldeen, leider unentdeckt.

Langer uberlegt haben wir auch, ob wir
vielleicht eine Extra-Frauen-Ausgabe
starten, um die Diskussion um die
Frauenquote zu unterstutzen. Aber, um
ehrlich zu sein: Bei der Familie ge-
LENKIig sind wir schon alle ziemlich
gleichberechtigt, z.B. darf jeder mal die
Zeitungsdateien bei der Druckerei in
den Briefkasten werfen (eine sehr ver-
antwortungsvolle Aufgabe!)

Dennoch mussten wir uns was einfal-
len lassen, denn diese Chance einmal
ohne ,Arnie“ entscheiden und planen
zu konnen, durften wir nicht einfach
verstreichen lassen. Daher haben wir
uns fur eine Urlaubsausgabe entschie-
den. Mit Unterstitzung vieler Mitarbei-
ter der Polarstation und den Therapie-
bereichen haben wir ein paar Extra-
Urlaubs-Seiten in dieser Ausgabe un-
tergebracht.

Wo auch immer es Euch und Sie in
diesem Sommer hinzieht - wir win-
schen einen schonen Sommer, aufre-
gende Ferienerlebnisse und ganz viel
Sonne,

die Aushilfs-Chefinnen
Christine Goring & Kathrin Wersing

Als besonderes Extra haben wir an
verschiedenen Stellen im Heft Urlaubs-
Witze versteckt. Viel Spal3!

©OOOOOOOOOOBOOO
Frau Maier kommt aus dem Ur-
laub zurick Stolz erzahlt sie
threr Nachbarin:

“Ou kannst Dir gar nicht vor-
stellen, wie ich umschwdarmt
wurde!"

"“Ja, Ja, wir hatten hier auch

eine furchtbare Mickenplage!ll"”
COOOOOOVOOOOOOOOOO

P.S. Als der Abgabeschluss fir die
Zeitung nahte brach dann doch leichte
Panik aus! Wo ist das Interview vom
neuen Schulleiter? Wieso ist die Spen-
derseite noch nicht fertig? Und wer
wollte sich eigentlich um das Titelbild
kimmern?

Also ehrlich gesagt sind wir froh wenn
Arnold wieder da ist...



Erstes Treffen mit erweitertem
Beirat am 10. Mai 2011

Der Beirat unseres Elternvereins hat
sich erweitert:

Zu den Bereichen Medizin, Psycholo-
gie und Sozialarbeit sind die Bereiche
Pflege, Ergo, Spielzimmer und Schule
hinzugekommen.

Vertreten wurden die einzelnen Berei-
che durch Birgit Klaas CO / Walter
Rudde C1 (Pflege), Walter Bureck /
Stefanie Mutherich (Ergo), Christian
Nonte / Christina Neuhann (Schule),
Arnold lllhardt (Psychologie), Kathrin
Wersing / Christine Goring (Sozi-
alarbeit) sowie Gaby Steinigeweg /
Rolf Schiarmann / Jutta Becker (Vor-
stand).

Das Ziel dieses Treffens ist die Vernet-
zung der Bereiche, um dadurch die
gemeinsame Fursorge fur das Wohl-
ergehen der an Rheuma erkrankten
Kinder und Jugendlichen und deren
Familien auszubauen.

Es fand ein reger Ideen- und Informati-
onsaustausch statt, der auf Wunsch
aller Anwesenden in regelmalligen
Abstanden vertieft werden soll.
Abgerundet wurde das Treffen mit ei-
ner Power-Point Prasentation Uber die
Vereinsarbeit durch Kathrin Wersing.
Der Elternverein dankt allen Teilneh-
mern fur das aullerordentliche Enga-
gement und freut sich auf die weitere
ideenreiche Zusammenarbeit!

Jutta Becker

Neues von den Treffpunkien

Treffpunkt Soest

Vortrag SchufBler-
Salze am 23.02. +
25.05.2011 Haus
Gellermann, Soest

.
/r—rbl < {

Am 23.02.2011 trafen sich 17 Frauen
und 1 Mann im Haus Gellermann in
Soest, um dem Vortrag zu lauschen
,Schussler Salze fur Kinder — Sanfte
Wegbegleiter fur die kindliche Ent-
wicklung®.

Die Presse hatte in 5 verschiedenen
Zeitungen im Umkreis dazu eingeladen
und einen sehr schonen Bericht mit
Bildern Uber unseren Verein, die
Krankheit und den Treffpunkt gebracht.

Die Referentin des rheumaspezifi-
schen Vortrages war Frau Karin E-
ckenbach, (Ergotherapeutin und Fach-
referentin und Beraterin fur Biochemie
nach Dr. Schuller), die unter anderem
Uber die Bedeutung der Mineralstoffe
fur das Wachstum des Kindes (speziell
Knochen und Sehnen) und deren Wir-
kungsweise auf den Korper berichtete.

Frau Eckenbach brachte das Ganze so
anschaulich und interessant ruber,
dass alle sehr fasziniert zuhorten. Aus
der geplanten Stunde wurden schnell
zwei und drei — und die meisten von
uns hatten gern noch langer zugehort!



Schnell war klar, dass wir zu diesem
komplexen Thema gern noch eine
Fortsetzung hatten.

Der neue Termin wurde auf den
25.05.2011 festgesetzt. Diesmal sollte
es um Schulller-Salze und eine vital-
stoffreiche Ernahrung gehen. (immer
mit der Krankheit Rheuma im Hinter-
grund)

Auch hier erschienen wieder fast alle
Teilnehmer von letzten Mal. 14 Frauen
und 1 Mann waren anwesend.

Wieder war es hochinteressant die Zu-
sammenhange im Korper und die Wir-
kungsweise bestimmter Nahrungsmit-
tel und Vitalstoffe auf den Organismus
und die Knochen zu erkennen.

Es wurden wieder fast drei Stunden
und alle waren sich einig, dass man
die neuen Erfahrungen auch wirklich
umsetzen sollte. Doch leichter gesagt,
als getan!

Frau Eckenbach bot uns daraufhin an,
einen Workshop mit uns zu machen,
wo wir Krauter aus der Umgebung
kennen- und verarbeiten lernen und
selbst vitalstoffreiche Lebensmittel zu-
bereiten koénnen. (Rohkost, Frisch-
kornbrei, Brot backen mit frisch ge-
mahlenem Mehl etc.)

Auch dieser Vorschlag wurde begeis-
tert aufgenommen.

Wenn dieser Workshop zustande
kommt, werden wir auch hiervon be-
richten und dann hoffentlich den Foto-
apparat nicht vergessen!

Es waren jedenfalls rundum gelungene
Treffpunkte mit durchweg positiver Re-
sonanz! Wir hoffen auch zukinftig inte-
ressante Themen anbieten zu kdnnen
und durch Presse und Mundpropagan-
da noch weitere Teilnehmer zu gewin-
nen. Wir bleiben dran!!

Bettina Nowak

Manuela Birkenhof
(Leiterinnen des Kinderrheuma-
Treffpunkt Soest)

Treffpunkt Rhein-Erft-Kreis

Einladung des
Phantasialandes in Bruhl

An einem sonnigen Donnerstagnach-
mittag im April hatten wir einen erfreu-
lichen ,Termin“, dem meine Kinder Jo-
nas und Moritz schon lange entgegen-
fieberten. Schnell ging es an diesem
Tag nach der Schule nach Hause, ein
sparliches Mittagessen, unseren Opa
abgeholt und ab ins Auto. Auf geht’s in
das Phantasialand nach Bruhl. Dort
haben wir uns mit anderen betroffenen
Familien der Treffpunkte Rhein-Erft
und Koln zum gemeinsamen Besuch
des Freizeitparks verabredet. Es war
ein Riesenspal’. Denn wider Erwarten
war die Besucherzahl an diesem Tag
sehr gering und wir hatten keinerlei
Wartezeiten an den Fahrgeschaften.
Wir fuhren mit einem wunderschénen
Kettenkarussell, besuchten ein 4-D-
Kino und lieRen verschieden lllusions-
shows auf uns wirken. Das Highlight
der jungeren Kinder war die Fahrt mit
dem Colorado Express, eine Achter-
bahn der alten Generation. Die Kinder
Uberredeten den Opa zu immer mehr
Fahrten, bis unserem GrolRvater wirk-
lich Ubel war. Leider ist die Zeit an die-
sem Nachmittag viel zu schnell ver-
gangen.
Vielen Dank fur die nette Einladung,
liebes Phantasialand, wir kommen
gerne wieder.
Andrea Herrlein
(Foto: Britta Bockmann)



Der Vorstand des Elternvereins
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Was braucht Mann/ Frau fiir den
perfekten Urlaub?

Die Urlaubszeit naht und vielleicht
sucht der ein oder andere noch nach
Inspiration fUr die vielen freien Ferien-
Tage, die vor uns liegen.

Also schnappten wir vom Familienbiro
die Kamera, nahmen Schwimmring
,Schildi, Hulaketten und Wasserball
mit, um fur das richtige Urlaubsfeeling
zu sorgen und machen uns auf die Su-
che nach dem perfekten Urlaub!

Eine Spontanbefragung unter den Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeitern der Kli-
nik fur Kinder- und Jugendrheumatolo-
gie und der Therapiebereiche ergab
héchst  unterschiedliche und auf-
schlussreiche Dinge. Los geht’s:

= | 1) .
Phyllis Piech (Spielzimmer Chefin)
~Am wichtigsten ist die richtige Beglei-
tung! Frieda (= Wohnmobil) muss auf
Jjeden Fall mit, ich mag keinen Hotelur-
laub! Ansonsten brauche ich eine ent-
spannte Atmosphére, lecker Rotwein
und einheimisches Essen. Ich finde es
toll, fremde Kulturen zu entdecken und
auf jeden Fall muss viel gelacht wer-
den in meinem Urlaub!*

A AR R
Christina Neuhann (Lehrerin)

JAIso ich brauche nicht unbedingt
Strand wie so viele andere. Hauptsa-
che ich habe tolle Leute um mich her-
um und erlebe schéne Dinge. Aben-
teuer mag ich auch gerne. Meinen
néchsten Urlaub verbringe ich lbrigens
in Australien!” (= Land der Schlangen,
Krokodile und Kangurus - na da gibt es
wohl Abenteuer genug Anm.d.Red.)

schwester)

»In meinem Urlaub will ich den ganzen
Tag nur in Flip-Flops rumlaufen. Von
den Temperaturen hétte ich gern warm
bis heil. Ich bin gerne viel unterwegs.
Mein letzter Urlaub war auf Bali, bald
fahre noch nach Salzburg und Neusee-
land ist auch schon gebucht...I**
(Anm.d.Red.: ein echter Urlaubs-
Junkie! ©)



S W O
Gregor Horst (Mathelehrer)
LAIs leidenschaftlicher Jager freue ich
mich (ber einen Rehbock im Urlaub
(lacht!). Wasser im Urlaub ist mir nicht
so wichtig. Eigentlich brauche ich nur
Ruhe und MuBe zum Lesen.*”

Anita Rudde (Kinderpflegerin)

,Mein perfekter Urlaub ist ganz ein-
fach: Sonne pur, Strand und Wasser!
Herrlich!*

a0 .
Melanie Laube und Jennifer Briig-
gemann (Ergotherapeutinnen)
,Wir sind uns einig: Im Urlaub wollen
wir Ruhe, Wasser und Strand. Die Fa-
milie darf auch gerne dabei sein, aber
dann bitte ein tolles Betreuungspro-

gramm fiir die Kinder, damit die Eltern
auch mal verschnaufen kénnen!*

Helen Thomas und Christina Kor-
tenstedt (Kinder-Kranken-
gymnastinnen)

Christina: ,Viel Schwimmen ist toll und
dazu gehéren natirlich Sonne und
Wasser!”

Helen: ,Skifahren ist fir mich das
Grolte! AnschlieBend ein zlinftiger
Abend beim Aprés Ski und die Welt ist
in Ordnung!*

(Hier passt definitiv der folgende Ur-
laubswitz®)

OO0V
Was war dein schonstes Erleb-
nis im Skiurlaub?"”

"Als der Gips endlich wieder

runter kam..."
©OOOOOOOOOOOOOOOO

Ewa Kuchta (Pflegeassistentin)
,lch brauche Sonne im Urlaub, aber
blo3 keine Temperaturen liber 25°C!
Ich wandere viel und bin gern in den
Bergen unterwegs. Da kann man keine



Hitze gebrauchen. Ansonsten fehlt mir
nur noch meine Familie um mich her-
um zum glicklich sein!*

Anne Schliter (Sekretarin in der
Ambulanz)

Llch liebe die Karibik. Mein letzter Ur-
laub ging dorthin und ich kénnt’ schon
wieder!*

,Na ganz einfach! Strand, Sex on the
Beach (Anm.d.Red.: Gemeint ist der
Cocktaill) und Beachvolleyball. Wir
treffen uns jéhrlich mit Freunden auf
Usedom und dort folgt ein Match aufs
andere!”

COOLLOOOOOOOOOLOO
"Soll ich Thnen das Mittagessen
in die Kabine bringen?", fragt
der Ober den seekranken Pas-
sagier. "Oder sollen wir es
gleich fiir Sie iiber Bord wer-

fen?"
OOOOOOLOLOOOOLOLOOOO

Christine Goring (Sozialarbeiterin)
»Fur meinen Urlaub brauche ich — ganz
langweilig - Sonne, Strand und Ent-
spannung! Am liebsten besuche ich
Freunde und Familie in ganz Deutsch-
land. Was ich NICHT brauche ist Son-
nenbrand und Schnee (ich HASSE
Schnee — dann lieber Regen!)”

IRIS - Rettung fur kranke
Eulenaugen

|
IRIS

Rettung fiir kranke
Eulenaugen

Monika Wigger

Claudia Stock! iy
i Q.i ,,.\.\‘"J
] !
| &

Ich moéchte |hnen heute unser erstes
Kinderbuch zur Uveitis vorstellen. Es
handelt von der kleinen Iris Eule, die
eine Entzindung im Flugelgelenk hat.
Da sich diese Entzindung auch im
Auge ausbreiten kann, ist ein Augen-
arztbesuch erforderlich.

Iris war aber noch nie beim Augenarzt
und die komischen Gerate sind alle
etwas unheimlich.



Das Buch ist eine sehr einfuhlsam und
unaufdringlich erzahlte Geschichte U-
bers Kranksein und Gesundwerden. Es
beinhaltet wunderschon illustrierte Bil-
der und ist auch fur kleine Kinder sehr
gut geeignet, da Eulenkind Iris natur-
lich auch lhren Teddy mit zum Augen-
arzt nehmen darf.

Teddy, der kleine Freund und Schmu-
setier von Iris, leidet in der Geschichte
auch an einer Augenerkrankung und
wird selbstverstandlich auch gleich
mitbehandelt. Seien Sie gespannt,
welche Abenteuer die Beiden beim
Augenarztbesuch erleben.

Mehr wird an dieser Stelle noch nicht
verraten. Das Buchprojekt wurde jahre-
lang von betroffenen Uveitisfamilien
mit begleitet und wurde schon sehn-
suchtig erwartet, um es an Kindergar-
ten, Schulen, Tagesmautter und andere
Bezugspersonen weiterzugeben. Es
fallt haufig sehr schwer, diese seltene
Krankheit zu erklaren. Von auf3en sind
am Auge oft keinerlei Veranderungen
zu sehen. Somit fehlt auch haufig das
Verstandnis des Umfeldes.
Geschrieben und entwickelt wurde das
Buch von der Kunsttherapeutin Monika
Wigger aus Minster. Sie arbeitet
schon seit vielen Jahren mit unseren
Uveitiskindern in verschiedenen Pro-
jekten zusammen. Herr Prof. A. Heili-
genhaus, vom Uveitis-Zentrum in
Munster, stand flr die medizinische
Beratung zur Seite.

Die  wunderschonen Zeichnungen
stammen von der lllustratorin Claudia
Stockel. Die Firma  NOVARTIS
PHARMA hat das Buchprojekt finan-
ziell Uberhaupt erst ermdglicht, so dass
es auf der letzen Buchmesse im
Herbst vorgestellt werden konnte. Be-
sonders wertvoll erachte ich den Mittel-
teil des Buches. Anhand von Zeich-
nungen wird darstellt, wie Uveitiskinder
wahrend eines Krankheitsschubes o-
der bei Komplikationen sehen.

Im Uveitis-Zentrum in Minster kommt

Ubrigens auch lIris Eule als kuschelige
und sufle, handgefertigte Handpuppe
wahrend der Sprechstunde und auch
bei der Untersuchung zum Einsatz. Da
die kleinen Patienten Iris schon aus
dem Buch kennen, sprechen vor allem
jungere Kinder sehr gut auf die Hand-
puppe an. Ihnen werden so lhre Angs-
te spielerisch genommen. Die Kinder
lieben die kleine Iris Eule und wir als
Eltern auch. Das Buch kann Uber das
Familienbliro im Sockelgeschoss ge-
gen eine Spende bezogen werden und
ist sehr empfehlenswert. Bestellbar ist
das Buch ebenfalls im Handel unter
der ISBN-Nr. 978-3-86566-899-8

Regina Lumpp
Uveitis-Elterngruppe

©OOOOOOOOOOOOOO
Ein Tourist hat sich im dichten
Londoner Nebel verirrt.
Schlieflich fragt er einen Pas-
santen: "Kénnen Sie mir sagen,
wo es zur Themse geht?" "Jaq,
die ist gleich hinter mir." "Sind
Sie sicher?" "Ganz sicher! Ich

komme gerade raus..."
©OOOOOOOOOEOOOOOO



Spenden

Liebe Leser!

Auch in dieser Ausgabe finden Sie
wieder Berichte Uuber Spenden
zugunsten des

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

Falls auch Sie besondere Anlasse
nehmen mochten um zu Spenden,
stehen wir lhnen bei Fragen im
Familienburo gerne zur Verfiigung.

Eisgenuss bringt 1580 Euro fiir
unsere Projekte

Die Steinmetzfirma Paetzke GmbH aus
Horstel-Bevergern war ebenfalls mit
einem Stand auf dem 8. Horstler
Frihjahrsmarkt vertreten und hatte die
Idee neben ihren Steinskulpturen und
Marmortreppen einen Eisverkauf flr
einen guten Zweck zu organisieren.
Emilio Santaniello aus Bevergern

stellte zum  Selbstkostenpreis
~-Marmor*- und ,araniteis” Zu
Verfugung.

Nach zwei anstrengenden Tagen
waren wir alle sehr erstaunt was fur
eine hohe Summe der Eisverkauf doch
eingebracht hatte. Uberreicht wurde
mir der Betrag naturlich in der Eisdiele
von Emilio.

Nicht nur Happy Weekend bei der
Campingwelt A30

"\ 'l.l
I
.

Am 25. und 26. Marz fand das
traditionelle Frahlingsfest der Firma
TEN Reisemobile statt. Die neusten
Campingmodelle und ein
Rahmenprogramm fur die ganze
Familie lockten viele Besucher an

diesem Wochenende ins
Industriegebiet Rheine Nord. Fur das
leibliche Wohl war bestens gesorgt.
Bei der Ausrichtung der Cafeteria
bekam ich unter anderem
Unterstutzung von Magdalene
Rehmann und Sabine Wiggers, zwei
Mitglieder des Treffpunkt Kreis
Steinfurt. Eine  Vielzahl von
gespendeten Torten und Blechkuchen
luden die Besucher zum Verbleiben
ein. Am Ende der Veranstaltung
zahlten wir stolze 562 Euro.

G. St.

Des Weitern haben noch einige
Privatpersonen und Firmen gespendet:

Ursula Bosinius 50 €
aus Solingen

Thomas Bergermann 50 €
aus Breckerfeld

_— U Wir danken allen
o— . Spenderinnen und
= 5 Spendern ganz

herzlich!

Durch lhre Hilfe
konnen wir auch
weiterhin rheumakranke Kinder,
Jugendliche und deren Familien
unterstiitzen.




Behandlungsprinzipien von
Rheuma bei Kindern und Ju-
gendlichen

Dr. Gerd Ganser

Eine ursachliche Behandlung von Ge-
lenkrheuma bei Kindern und Jugendli-
chen ist bisher nicht moglich. Derzeit
kann Rheuma medikamentds nicht ge-
heilt werden.

Der Verlauf einer entzindlichen Gelenk-
erkrankung ist im wesentlichen abhangig
von der Schwere der akuten Entzindung
(Akuitat), dem entzindlichen Langzeit-
verlauf (Chronizitat) sowie einer fruhzei-
tigen und konsequenten Behandlung.
Diese orientiert sich an der Form bzw.
der Schwere der Erkrankung. Sie um-
fasst, neben der Psychotherapie und
psychosozialen Betreuung der gesamten
Familie, medikamentbse, krankengym-
nas tische, physikalische und ergothera-
peutische Malknahmen. Die komplexe
Behandlung wird im Team bestehend
aus Kinder- und Jugendrheumatologen,
Pflegenden (Kinderkrankenschwestern/-
pflegern), Physiotherapeuten, Ergothe-
rapeuten, Psychologen, Lehrern, Sozial-
arbeitern, Sozialpadagogen, Orthopadie-
Mechanikern und Mitarbeitern weiterer
Fachdisziplinen gestaltet.

Setzt die Therapie frihzeitig ein, kdnnen
in der Regel gute, nicht selten ausge-
zeichnete Ergebnisse erreicht werden.
Neben der medikamentésen Behand-
lung der Entzindung kdnnen zeitgleich
auch physikalische Therapiemethoden
mit Gelenkentlastung, ortlicher Kihlung,
dosierter Bewegung und Elektrotherapie
erfolgen.

So vervollstandigen die Krankengym-
nastik und Ergotherapie und bei entzin-
deten gelenknahen Strukturen (z. B. bei

Sehnenscheidenentzindungen) die E-
lektrotherapie das Behandlungskonzept.

Entscheidend fur den Verlauf ist daher
die fruhzeitige Diagnosestellung einer
entzindlichen Gelenkerkrankung, die
Beurteilung der beteiligten Gelenke und
gelenknahen Strukturen sowie des Ent-
zundungsverlaufs und die Akzeptanz der
Notwendigkeit einer medikamentdsen
und physikalischen Behandlung.

Das Ziel der komplexen Therapie be-
steht in einer Unterdrickung der rheu-
matischen Entzindungsaktivitat, dem
Vermeiden bleibender Schaden sowie in
der Forderung einer normalen korperli-
chen und psychosozialen Entwicklung
des betroffenen Kindes oder Jugendli-
chen.

Oft muss die Behandlung Uber einen
langen Zeitraum konsequent durchge-
fuhrt werden mit erheblichen Belastun-
gen fur die Familie. Zeitliche Beanspru-



chungen durch die Therapiemalinahmen
oder notwendige Arztbesuche sowie un-
erwinschte Medikamentenwirkungen
mussen im Alltag bewaltigt werden.
Nachfolgend sollen zunachst die allge-
meinen Prinzipien der medikamentosen
Behandlung rheumatischer Erkrankun-
gen dargestellt werden, ferner allgemei-
ne Prinzipien der Entzindungshemmung
durch die physikalischen Therapiever-
fahren.

Auf die einzelnen Medikamente und die
nichtmedikamentdésen Behandlungskon-
zepte wird ebenfalls noch einmal genau
eingegangen.

Medikamentése Behandlung

Die medikamentose Behandlung bei
Kindern und Jugendlichen umfasst mog-
lichst friihzeitig die Verordnung schmerz-
und entzindungshemmender Medika-
mente (nichtsteroidale Antirheumatika
[NSAR]) sowie die Injektionsbehandlung
entzindeter Gelenke mit einem lang
wirksamen Cortisonpraparat. Diese The-
rapie sollte bereits unmittelbar nach Di-
agnosestellung erfolgen.

Aufgrund der speziellen Erfahrung und
der maoglichen Therapie Uber einen lan-
geren Zeitraum ist ein Kinderrheumato-
loge zur Therapiesteuerung zu empfeh-
len. Die Entscheidung uber eine Basis-
therapie (Langzeittherapie) erfolgt in Ab-
hangigkeit von der Aktivitat der Erkran-
kung und der Zeitdauer bis zur Diagno-
sestellung. Hierbei werden zahlreiche
Faktoren prognostisch bertcksichtigt wie
die Art der rheumatischen Erkrankung,
die Anzahl der entziindeten Gelenke,
das Muster des Gelenkbefalls, die all-
gemeine EntzUndungsaktivitat sowie
Risikofaktoren fir einen unglinstigen
Verlauf.

Hierzu gehoéren ein polyartikularer Be-
ginn oder Verlauf, der Nachweis von

Rheumafaktoren, eine ausgepragte Ent-
zundung im Ultraschallund/ oder Ront-
genbefund sowie bestehende kndcherne
Veranderungen oder das Auftreten einer
Regenbogenhautentzindung des Auges
(Uveitis).

Bei prognostisch ungunstigen Faktoren
oder unzureichendem Therapieerfolg
werden zusatzlich Basismedikamente
eingesetzt, die moglichst frihzeitig den
rheumatischen Entzindungsprozess
beeinflussen, um Folgeschaden an den
Gelenken und Augen zu vermeiden. Als
Mittel der ersten Wahl gilt Methotrexat
(MTX), mit dem eine grofe kinder- und
jugendrheumatologische Erfahrung be-
steht.

Daruber hinaus steht Cortison als star-
kes entzindungshemmendes Mittel zur
Verfigung, das vorzugsweise zur loka-
len Behandlung (Gelenkeinspritzungen,
Augentropfen) eingesetzt wird. Die Auf-
klarung und die Gelenkinjektionen sollen
kindgerecht durchgefihrt werden (al-
tersgemale Erklarungen, Vermeiden
von Angst und schlechten Erfahrungen,
Schmerzfreiheit sowie bei der Injektion
von mehreren Gelenken evtl. Durchfuh-
rung einer Narkose).

Bei schweren Fallen wird Cortison (mog-
lichst nur vortbergehend) auch syste-
misch als Tabletten, Spritzen bzw. Infu-
sionen angewandt.

Bei Unvertraglichkeit oder Nebenwirkun-
gen der MTX-Therapie ist Uber langzeit-
therapeutische Alternativen nachzuden-
ken. Es steht eine grol3e Zahl anderer
Medikamente zur Verfugung. Hierzu ge-
horen Substanzen wie Sulfasalazin,
Leflunomid, Azathioprin, Hydroxychloro-
quin. Diese Medikamente sind teilweise
schon seit Jahrzehnten im Gebrauch,
leider jedoch nicht in groReren Studien
bei Rheuma im Kindes- und Jugendalter
untersucht.



Die wesentliche Innovation (Erneuerung)
in den letzten Jahren ist die Behandlung
von Kinderrheuma mit sogenannten
.Biologica“. Diese gentechnologisch
hergestellten Eiweille konnen gezielt
Botenstoffe, die bei Ausbreitung der
Entziindung eine grof3e Rolle spielen (z.
B. Tumor- Nekrose-Faktor [TNF] a),
hemmen. Diese TNF-Inhibitoren erwie-
sen sich in kontrollierten Studien als
sehr effektiv und kdénnen bei unzurei-
chendem Ansprechen auf die anderen
MaRRnahmen das Gelenkrheuma bei
Kindern und Jugendlichen deutlich bes-
sern. Als TNF-blockierende Substanzen
sind Etanercept und Adalimumab fir die
juvenile idiopathische Polyarthritis zuge-
lassen.

Auch andere Biologica, die als Wirkprin-
Zip bestimmte immunologische Vorgan-
ge an den Entzindungszellen hemmen,
sind bei ungunstigem Therapieverlauf zu
erwagen.

Physikalische Behandlungsmethoden

Neben der medikamentésen Behand-
lung gilt es, mit individuell angepasster
Krankengymnastik, physikalischen Mal3-
nahmen und Ergotherapie die Schmer-
zen, das Muskelungleichgewicht sowie
Bewegungseinschrankungen, Schonhal-
tungen und Fehlstellungen der Gelenke
zu verhindern. Eine an die Krankheit
angepasste Physiotherapie, kontinuier-
lich von Beginn der Erkrankung an, ist
entscheidend fur eine Verbesserung der
Prognose.

Das Erlernen von Ubungsbehandlungen
durch die Eltern und die nachhaltige Be-
handlung gestérter motorischer Ablaufe
ist erforderlich.

Bei drohenden Gelenkfehlstellungen und
Bewegungseinschrankungen darf die
Therapie nicht unterbrochen werden.

Die Ergotherapie hat das Ziel, korperli-
che, seelische und soziale Folgeer-
scheinungen rheumatischer Erkrankun-
gen zu beseitigen oder zu mindern. Um
das zu erreichen, werden Aktivitaten des
taglichen Lebens mit dem Patienten er-
arbeitet und individuell das Schul-, Be-
rufs- und Freizeitverhalten positiv veran-
dert.

Hierzu gehoren die spielerische Gestal-
tung des Gelenkschutzes, die Patienten-
und Elternschulung, aber auch Hilfestel-
lungen fur eine frihzeitige berufliche
Orientierung.

Im akuten Entzindungsschub ist eine
Gelenkentlastung durch den Einsatz von
Hilfsmitteln wie Therapiefahrradern oder
-rollern, Funktions- oder Lagerungs-
schienen zur Achsenkorrektur und
Wachstumslenkung erforderlich.

Als physikalische TherapiemalRnahmen
tragen regelmallige Kalteanwendungen
(Kryotherapie) zum Rickgang entzindli-
cher Schwellungen, Schmerzen und
Bewegungseinschrankungen bei.

Die Entlastung der Gelenke in warmem
Wasser (Hydrotherapie) mit schmerz-
freiem Bewegen kann im Rahmen der
Physiotherapie, aber auch als sinnvolle
Sportart zur Bewegungserweiterung und
Muskelentspannung empfohlen werden.

Auch Warmebehandlungen werden vor
allem bei verspannter Muskulatur und



hierdurch bedingter Fehlhaltung und
Fehlbelastung zur Bewegungserweite-
rung, Muskelentspannung, Beschwerde-
linderung und Funktionsverbesserung
eingesetzt.

Gerade chronische Gelenkschmerzen
entzundlicher und nicht entzundlicher
Ursache bedlrfen einer spezialisierten
Therapie. Eine besondere elektrothera-
peutische Anwendung zur Schmerzbe-
handlung ist die transkutane elektrische
Nervenstimulation (TENS-Behandlung),
eine Gleichstromtherapie, die von den
Patienten erlernt und mit einem Heimge-
rat auch zu

Hause oder in der Schule durchgefuhrt
werden kann.

Schul- und Freizeitsport

Neben der Krankengymnastik spielt
auch der Schul- und Freizeitsport eine
wichtige Rolle. Die Kinder sollen in die
Lage versetzt werden, an allen normalen
Tatigkeiten im Alltag teilnehmen zu kon-
nen. Gerade rheumakranke Kinder kon-
nen durch Sport einer Osteoporose
(Knochenschwund) vorbeugen und das
Muskelgleichgewicht stabilisieren.

Im Akutstadium der rheumatischen Er-
krankung sind gelenkentlastende Sport -
arten wie Schwimmen im warmen Was-
ser oder Fahrradfahren empfehlenswert.
In Phasen geringer oder fehlender
Krankheitsaktivitat kann eine regelmafi-
ge sportliche Betatigung gestattet wer-
den.

Die Teilnahme am Schulsport ist aus
integrativer Sicht wunschenswert. Aller-
dings besteht haufig eine grol’e Unsi-
cherheit, welche Ubungen grundsétzlich
im Schulsport durchgefuhrt werden und
ob diese ggf. mit oder ohne Leistungs-
beurteilung erfolgen sollten. Bei einer
Erkrankung mit schubweisem Verlauf
und wechselnden Beschwerden ist es
nicht immer einfach, eine globale Emp-
fehlung zu geben. Ein individuelles Vor-
gehen (z. B. Verzicht auf Sprung- und
Schnelligkeitsbelastungen oder schnelle
Ballspiele) je nach Gelenkbefall und Ak-
tivitat der Erkrankung kann sinnvoll sein.

Die Bedeutung der sozialen Kontakte
gerade im Sport ist bei dieser Entschei-
dung maldgeblich zu bedenken, weil nur
im sozialen Miteinander eine erfolgrei-
che Integration rheumakranker Kinder
sowie eine Akzeptanz der Erkrankung
durch den Patienten, seine Freunde und
die Kontaktpersonen in Schule und Um-
feld gelingen kann.

Diesen Artikel finden Sie auch in un-
serer Broschiire ,,Kinderrheuma
(er)leben®, die im Familienburo erhalt-
lich ist.

OOOOOOOOOOOOOBO
"Bevor wir in Urlaub fahren, ist
meine Frau immer wie ein Krimi."
"Wieso wie ein Krimi?"

"Na ja, packend bis zum

Schluss!"
OOOOOLOOOLOOLLLLOLOO



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

Viele kennen die Dame mit dem aufre-
genden Namen Olinda Marinho e
Campos nur als Clownin “Mimi”, die
seit einigen Monaten mit ,Lotta“ zwei-
mal im Monat Uber die Polarstation
zieht.

Doch es gibt noch jede Menge andere
spannende Dinge Uber ,Mimi“ zu wis-
sen! Daher haben wir die 32jahrige
interviewt, um sie mal genauer vorzu-
stellen:

Wie bist du dazu gekommen Clow-
nin zu werden? Was hast du vorher
gemacht?

Ich habe nach meinem Kunststudium
und der Geburt meiner suflen Tochter
Emilia einen Einblick in die Arbeit der

Klinik-Clowns bekommen, danach so-
fort eine Theater Schule fur Clowns
besucht und bin seitdem der Arbeit
verfallen.

Was genau machst Du auf der Po-
larstation?

Ich spiele mit meiner Kollegin Lotta mit
und fur die tollen Kinder (+Eltern), die
hier wahrend lhres Aufenthalts verblei-
ben.

Wir sorgen fur Abwechslung im tristen
Klinikalltag.

Seit wann bist Du im St. Josef-Stift?
Seit April 2010.

Wie bist Du zu dieser Stelle ge-
kommen?

Mein lieber Kollege Konrad hat sich
von der Arbeit hier in Sendenhorst zu-
ruckgezogen und dadurch bin ich
nachgeruckt.

Was hat dich an der Tatigkeit als
Clown gereizt?

Ich kann so sein, wie ich bin. Naturlich
haben wir Clowns auch Regeln und
ethische Grundlagen, aber trotzdem
sind wir unkonventionell.

Als Clownin kann ich den Menschen
begegnen, ohne dass sie sich an-
strengen mussen. Ich kann einfach ein
Freund sein.

Weiterhin bietet mir das Berufsbild
Clownin die Moglichkeit viel verschie-
den Dinge zu tun, wie z.B. kann ich
gesunde und kranke Menschen besu-
chen, Theater spielen fur grof3e und
kleine Leute, ich kann tolle Lieder sin-
gen, egal ob richtig oder falsch.

Was gefallt Dir an der Arbeit beson-
ders gut?

Mit Kindern in Kontakt zu kommen, die
durch den Klinikaufenthalt aus ihrem
gewohnten Umfeld herausgerissen
sind. Ich verschenke gerne Momente
der Freude!



Wie entspannst Du Dich nach einem
anstrengenden Arbeitstag?

Ich hoére gerne Horbucher auf der
Ruckfahrt im Auto, Musik hoéren und
laut mitsingen, mit meiner Familie auf
dem Sofa kuscheln, Sport machen, ein
Bad nehmen, mit einem leckeren Glas
Tee in der Hand die Wolken betrach-

Was sind Deine Hobbys?
Tagtraumen, Kuchen essen, Gummi-
barchen im Wasser wachsen lassen,
Regenwirmer kissen

(meine tolle Tochter, Theater, Musik,
Kunst, Reisen, Geo-caching, Freunde
& Familie, Malen & Zeichnen u.v.m.)

Was ist Deine Lieblingsmusik?

Meist gitarrenlastige Musik, Ska, Funk,
Soul, Blues, Jazz, Ragga, Experimen-
telle Musik, Weltmusik, Klassik, elekt-
ronische Musik...im Grunde genom-
men alle Musik mit Herzblut.

Was sind Deine Lieblingsfilme (oder
-sendungen)?

Das wunderbare Leben der Amelie,
Magnolia, Spaceballs, Star Wars, Das
Leben der anderen, Happy Gillmore,
Daenische Filme, Tarrantino-Filme,
Underground-Filme, B-movies, Doku-
mentationen.....oh,ja und ich liebe die
RTL-Serie: Doctor“s Diary!

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

Es ergibt sich aus der Arbeit, manch-
mal sind Einzelkontakte noétig, an-
sonsten gibt es uns immer im Duo.

Gibt es ein besonderes Erlebnis,
das Du hier hattest?

Ich habe einmal meinen Tiger Hubert
vergessen zu futtern und da ist er ein-
fach in einem Zimmer verschwunden.
Ich habe ihn Uberall gesucht, sogar
draufden und in meinem Auto! Als ich
zurlck kam lag er mit vollgefressenen
Bauch mitten auf einem Tisch und

schnarchte. Er hatte doch tatsachlich
alle Puddingschalchen leergegessen!
:D

Gibt es Zukunftswiinsche bezogen
auf Deine Arbeit?

Kindertheater spielen. Ich arbeite be-
reits an einem neuen Stick.

Was du sonst noch erwdahnen moch-
test:

Ich bin im St. Josef-Stift mit offenen
Armen empfangen worden. Die Mitar-
beiter sind superfreundlich. Ich flhle
mich in diesem Hause sehr wohl!

Und noch ein neues Gesicht findet
man seit einigen Wochen im Sockel-
geschoss der Polarstation:

Christina Nonte (neuer Leiter der
Schule fir Kranke)

Warum haben Sie sich den Lehrer-
besuch ausgesucht?

Es hat mir schon immer Spal} ge-
macht, mit Kinder und Jugendlichen
etwas zu machen. Es macht Spal} sie
bei ihrer Entwicklung zu begleiten und
zu unterstutzen.



Wollten Sie schon immer auf ,,Lehr-
amt“ studieren, oder gab es andere
Traumberufe?

In der Kindheit wollte ich immer Bus-
fahrer oder Polizist werden. Nach Abi-
tur und Bundeswehr habe ich dann
aber doch Mathe und Physik auf Lehr-
amt (Sek Il) angefangen zu studieren.
Dann habe ich aber die Sozialarbeit
entdeckt und bin studienfachtechnisch
umgeschwenkt. Einige Jahr spater bin
ich dann doch noch Lehrer geworden!

Wo haben Sie vorher gearbeitet?
Bisher war ich in einer Forderschule fur
emotionale und soziale Entwicklung
(Richard-von-Weizsacker-Schule)  in
Mdunster tatig.

Seit wann sind Sie in der Schule fir
Kranke im St. Josef-
Stift?

Seit Ostern 2011.

Wie sind Sie zu dieser Stelle ge-
kommen?

Eine Kollegin hat mich auf die Stellen-
ausschreibung hingewiesen.

Warum wollten Sie gerade mit Kin-
dern arbeiten?

Mir macht es mir Freude Kindern und
Jugendlichen zu helfen, selbst ihren
Weg zu suchen und zu gehen. Diese
Entwicklung mitzubekommen ist klas-
sel!

Was gefallt lhnen hier besonders
gut?

Die tolle (Arbeits-) Atmosphare im So-
ckelgeschoss und auf den Stationen,
irgendwie auch im ganzen Haus!

Wie entspannen Sie nach einem har-
ten Arbeitstag?

Am liebsten quatsche ich mit meiner
Frau und meinem 10jahrigen Sohn
Luca. Abends sitze ich dann gerne bei
gutem Wetter auf der Terrasse und
lese.

Was sind Ihre Hobbys?

Sport (HallenfuBball) und Musik — aber
beides wirklich nur hobbymafig!

Was waren lhre Lieblingsfacher in
der Schule?

Ziemlich lange habe ich Mathe und
Physik geliebt, spater fand ich dann
auch Politik und Gesellschaftslehre
spannend!

Was ist lhre Lieblingsmusik?

Ich bin offen fur (fast) alles und nicht
festgelegt. Meine Vorlieben gehen von
Klassik bis Techno!

Was sind lhre Lieblingsfilme (oder —
sendungen)?

Im Kino mag ich Komodien mit ,leicht”
ernsthaftem Hintergrund. Im fernsehen
bin ich ein echter Zapper und wechsele
dauernd den Sender.

Gibt es ein besonderes Erlebnis,
das Sie hier hatten?

Ja! Ich machte gerade Unterricht in
einem Krankenzimmer. Auf einmal
wollten alle Mitpatienten auf dem Zim-
mer mitlernen (Mathel!!l). Es kamen
sogar noch weitere dazu. Tja, und
dann stand auch noch Dr. Ganser im
Zimmer — einfach ein tolles Erlebnis!

Was sind lhre Zukunftsplane bzw. —
winsche?

Weitere Plane habe ich erst mal nicht —
bin ja auch gerade erst da und mochte
mich einarbeiten...

O©OOOOOOOOOOLOOOLYO

Die Familie fahrt mit dem Auto
/n den Urlaub.

"So" meint der Vater, "einen
Parkplatz haben wir endlich -
Jetzt missen wir nur noch
nachsehen, in welcher Stadt wir
sindl"”



Erster Westfalenpokal der
Kinderkrankenhauser

Im Jahr 2010 wurde zum ersten Mal
ein FuBballturnier fur Mitarbeiter von
ausgewahlten Kinderkrankenhausern
mit kinder- und jugendmedizinischen
Abteilungen ausgetragen. Organisiert
und eingeladen hatte das Clemens-
hospital in MUnster.

Auch das St. Josef-Stift war vertreten
und musste sich mit Mannschaften
vom Marienhospital aus Coesfeld, dem
Mathias-Spital aus Rheine, der Kinder-
station des Uniklinikums Mdunster und
des Franziskushospitals Munster mes-
sen. Naturlich war das Clemenshospi-
tal selbst auch vertreten.

Gespielt wurde jeder gegen jeden im
Liga-Modus und in Mixed-Teams, es
mussten also immer mindestens zwei
weibliche Mitstreiter auf dem Platz ste-
hen.

Im ersten Spiel traf die Mannschaft des
Jupp-Stifts auf den Gastgeber des
Turniers und liel3 grofdte Chancen aus,
das erste Tor des Tages zu schiel3en.
Nach der Spielzeit von 12 Minuten
trennten sich beide Teams 0:0 unent-
schieden, da bei den Sendenhorstern
hinten nichts anbrannte.

Nach kurzer Pause hiel} es dann ge-
gen das Marienspital aus Coesfeld zu
bestehen, was auch mit 3:0 gelang.
Die Tore schossen Mike Zimon (Zivi),
Michel Brinkschulte (Mitarbeiter) und
Philipp Briggemann (Zivi).

Im nachsten Spiel traf das Jupp-Stift
dann auf das Franziskushospital und
gewann auch diese Partie Uberlegen
mit 2:0. Beide Tore steuerte wiederum
Mike Zimon bei.

Der Tabellensituation zufolge kam es
nun zur entscheidenden Partie zwi-
schen dem St. Josef-Stift und der Uni-
klinik aus Munster, die nur einen Punkt
hinter den Sendenhorstern bei gleicher
Spielanzahl lag. Nach Toren von Mike
Zimon und Philipp Briggemann wurde
die Begegnung, nach zwischenzeitli-
chem Aufbaumen der Mdunsteraner,
zugunsten des Jupp-Stifts entschie-
den. Mal3geblichen Anteil daran hatten
Walter Rudde und Daniel Sotgiu, die in
der Abwehr wiederum nichts zuliel3en.

Im letzten Spiel, Gegner war das Ma-
thias-Spital aus Rheine, nahmen sich
die Rothemden den Luxus, sich ein
,Unentschieden leisten zu konnen.
Denn nach starken Beginn und fraher
FUhrung, kassierte man kurz vor
Schluss doch noch das erste Gegentor
des Tages.

Am Ende hiel} der Sieger des ersten
Westfalenpokals der Kinderklinken vol-
lig verdient St. Josef-Stift Sendenhorst.
Das Team, komplettiert durch Anne

Rudde, Oberarzt Dr. Sven Hardt,
Claudia Niemann und Emma Delch-
mann siegte mit einem Torverhaltnis
von 8:1 bei elf Punkten.



Der erste Platz war dotiert mit einem
Scheck uber 200 Euro fur wohltatige
Zwecke, der nun dem Elternverein fur
rheumakranke Kinder zugute kommt.
Zweiter wurde das Uniklinkum, dritter
die Gastgeber vom Clemenshospital.
Insgesamt war es eine sehr schone
Veranstaltung, die evtl. bald in Sen-
denhorst stattfinden und hoffentlich zur
Tradition werden wird.

Philipp Briiggemann
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KNAPP

Kurz und knapp erfahren Sie hier
Neuigkeiten vom Bundesver-
band, sowie von der Abteilung flr
Kinder und Jugendrheumatolo-

gie.

Selbsthilfetag in Mlinster

Am 16. Juli findet am Lamberti-
kirchplatz in Munster der Selbsthilfetag
statt. Dort stellen sich zahlreiche
Selbsthilfegruppen aus Mdunster und
Umgebung vor. Vertreten sein wird
auch der Kinderrheuma Treffpunkt
Coesfeld, um z.B. uber Kinderrheuma
aufzuklaren. Helfer fir den Auf- und
Abbau sowie fur die Standbesetzung
sind gern gesehen! Interessenten kon-
nen sich direkt bei Ute Niermann
(coesfeld@kinderrheuma.com) oder im
Familienbdro melden.

Adventsbasar
Am 20. November
diesen Jahres findet
der jahrliche '

Adventsbasar statt.

Wer uns durch kreative

Ideen, Bastelsachen,

Selbstgemachtes usw.

unterstutzen mochte, kann sich diesen
Termin schon mal im Kalender eintra-
gen und am Besten sofort los legen:
Holzarbeiten, Selbstgestricktes, Mar-
meladen, weihnachtliche Bastelarbei-
ten etc, lassen Sie lhrer Kreativitat
freien Lauf. Abgegeben werden kon-
nen die Sachen im Familienburo z.B.
zum nachsten ambulanten oder statio-
naren Termin in Sendenhorst. Diese
Sachen werden dann zugunsten des
Elternvereins verkauft. Wir freuen uns
Uber Ihre Unterstitzung!

Kalender 2012
ab Juli erhaltlich

Zusamumen
stnd wir stark!

i

e peprre i 2012
Titelblatt des neuen Kalenders

Ab Anfang Juli kbnnen Sie die neuen
Kalender fiir das Jahr 2012 im Famili-
enburo erhalten. Das Thema des Ka-



lenders lautet ,Zusammen sind wir
stark®. Die Fotos zeigen tolle Moment-
aufnahmen aus dem Familienfortbil-
dungswochenende in Freckenhorst,
die der Fotograf Ralf Emmerich ein-
gefangen hat. Das Projekt konnte mit
freundlicher Unterstitzung der IKK Ah-
len umgesetzt werden. Fur das Jahr
2012 ist ebenfalls wieder ein Familien-
planer erhaltlich. Die Kalender kdnnen
schon im Familienburo vorbestellt wer-
den:
familienbuero@kinderrheuma.com
oder Tel: 02526/ 300 11 75.

Termine

An dieser Stelle mochten wir auf
einige Termine aufmerksam ma-
chen:

2011:

1. - 3.7.: Familien-
fortbildung in Fre-
ckenhorst

18.9.: Weltkindertag in
Koln

30.9.-02.10.: Schwimmwestenwo-
chenende fir Mutter rheumakranker
Kinder

20. November Adventsbasar

2012:

13.-14.01.: Klausurtagung in der LVHS
Freckenhorst

17.03.: Mitgliederversammlung

Kontodatenanderung

Im Herbst diesen Jahres wird der jahr-
lichen Mitgliedsbeitrag von Ihrem Kon-
to abgebucht.

Um unnétige Kosten flr Fehl- oder
Ruckbuchungen zu vermeiden bitten
wir Sie uns rechtzeitig Uber Kontoda-
tenanderungen zu informieren.

Vielen Dank!

Rollertauschborse

Haben Sie eine Roller/Laufrad, dass
ihr Kind nicht mehr bendtigt oder su-
chen Sie nach einem geeignetem Lauf-
rad? Dann melden Sie sich einfach im
Familienbudro. Nach dem Aufruf in der
letzten Ausgabe ,Familie Gelenkig*
haben schon zahlreiche Roller den
Besitzer gewechselt.

Tel.: 02526/ 300 11 75 oder unter
familienbuero@kinderrheuma.com

Die Schreibwerkstatt

In unserer
Schreibwerkstatt
haben Kinder und
Jugendliche die
Moglichkeit, mit eige-
nen Texten — egal wel-
cher Art — von sich, ihrer Erkankung
und dem ganzen Drumherum zu be-
richten. Gerade EURE Artikel sind
wichtig, denn sie kommen von ech-
ten Experten!

Als ich meine Klasse aufge-
klart habe

Ich habe Rheuma und wurde in meiner

Klasse oft geargert und bléd ange-
sprochen.
Wenn ich mal ganz plotzlich Schmer-
zen hatte, bekam ich die Worte ,Tu
nicht so*,



oder ,Stell dich nicht so an“ zu héren.
Das hat mich sehr verletzt und deshalb
beschloss ich die Klasse uUber meine
Krankheit aufzuklaren. Ich habe mit
meiner Klassenlehrerin gesprochen
und einen Tag dafur ausgesucht. Ei-
nen Tag vorher habe ich mir auf einen
Zettel geschrieben was ich sagen wer-
de. (z.B. was fur Medikamente ich
nehme, welche Therapien ich be-
komme, wie oft ich zum Arzt muss
usw.) Als ich meine Klasse dann auf-
geklart habe war ich ziemlich aufge-
regt. Ich habe mich, wie bei einem Re-
ferat, vor die Klasse gestellt und als es
ruhig war habe ich angefangen zu er-
zahlen. Hinterher war ich froh, dass ich
es hinter mir hatte und die meisten wa-
ren Uberrascht. Dann habe ich meinen
Klassenkameraden Fragen, die sie
noch hatten, beantwortet. Nachdem sie
das wussten waren alle schon viel net-
ter zu mir.

Ich hoffe ich konnte ein paar von euch
dazu anspornen, auch eure Klasse
Uber eure Krankheit aufzuklaren.

Darlene Miiller
14 Jahre alt

Buchvorstellung

* In dem Buch ,BIG*
von Mireille Geus
geht es um ein
Madchen, das von
den anderen Kin-
dern ihrer Stralle
entweder links lie-
gen gelassen oder
ausgelacht und
geargert wird.
Dizzy besucht eine
Sonderschule und gilt bei den anderen
Kindern als seltsam oder verruckt. Am
liebsten hat Dizzy es zu warten. Ein-
fach nur zu warten, an einer Bushalte-
stelle oder in einer Arztpraxis, bis diese
schliel3t. Sie liebt es andere Leute zu
beobachten. Dizzy ist einsam. Doch
dann taucht da plotzlich dieses Mad-

chen auf, Big, die bisher standig um-
ziehen musste, weil sie wieder einmal
Stress mit den Nachbarn oder der
Schule hatte. Big interessiert sich fur
Dizzy und sie freunden sich an. Schon
bald verleitet Big Dizzy immer wieder
zu Dingen, die sie eigentlich gar nicht
machen will. Doch Dizzy will Big, ihre
einzige und erste Freundin, nicht ver-
lieren und so plant Big eines Tages
eine Aktion, die Uber die Spal3grenze
hinausgeht und zu der Dizzy nicht nein
sagen kann...

Meiner Meinung nach ist das Buch
,BIG" sehr packend geschrieben. Es ist
eine Geschichte, die man anfangt zu
lesen und danach gar nicht mehr weg
legen will. Dizzy wird in ihrer Einzel-
ganger-Rolle sehr zart und einfihlsam
beschrieben und man kann sich gut in
sie hineinversetzen. Ich finde das Buch
ist ideal dafur, euch den Krankenhaus
Aufenthalt zu ,versuf’en®. Am besten
liest es sich drauf3en in dem schonen
Krankenhauspark, in der Sonne, wo
man dann die Schmerzen fur einige
Momente vergessen kann.

Lotta Holzapfel

Redaktionsschluss

FUr die nachste Ausgabe der Familie
geLENKIig ist der

15. September 2011

Wir mochten Sie bzw. euch bitten, Arti-
kel, Zeitungsausschnitte, Erlebnisbe-
richte oder sonstiges Material bis zu

diesem Datum an unsere Anschrift
(siehe Impressum) zu senden.
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Vom Helfersyndrom zur
Helfernation

Dipl.-Psych. Arnold lllhardt

Mein Vater war zu Lebzeiten ein sehr
frommer und glaubiger Mann. Fur ihn
war es eine Art Lebensgrundsatz, sei-
nen Glauben auch aulerhalb der Kir-
chenbank zu leben. Er engagierte sich
in meiner Heimatstadt fur die Armen
und Armsten, obschon meinen Eltern
selbst nie sehr viel Geld zur Verfu-
gung stand.
Sein Vorbild
war der Heilige
Vinzenz von
Paul, der im

Verborgenen
wirkte und sein

Engagement
far Kranke,
Bettler, Findelkinder, verwahrloste
Jugendliche, Geisteskranke, Straflin-
ge, Fluchtlinge und Vertriebene nie an
die grole Kirchenglocke hing. Eines
Tages nahm mich mein Vater mit. Es
war Weihnachten und wir besuchten
einen alten, verwahrlosten Mann, der
in einer heute nicht mehr existieren-
den Baracke am Rande unserer Stadt
hauste. Meine Mutter hatte extra fur
ihn mitgekocht und wir brachten ihm
unser Weihnachtsmenu, sowie ein
paar Geschenke fur den taglichen Be-
darf. Da er von aulen voéllig abge-
schnitten war, entschied ich mich,
mein dickes Rohrenradio auszumus-
tern und brachte es ihm. Seine Freude
uber unsere Hilfe werde ich nie ver-
gessen. Mich selbst hat die Einstel-
lung meines Vaters sehr beeindruckt
und maoglicherweise war sie nicht
ganz unschuldig daran, dass ich mich
bei meinem beruflichen Weg — zu-
nachst als Krankenpfleger, dann als
Psychologe - fur die sogenannten hel-
fenden Berufe entschied.

Geht man dem Gedanken des Helfens
auf den Grund, so ist das Ergebnis

schlussendlich — anders als erwartet —
nicht nur positiv! Denken wir zunachst
einmal an die grundeigene Bedeutung
von Helfen: Helfen heil3t, zu etwas
beitragen, jemanden unterstitzen, zur
Seite stehen und Hilfe zu leisten. In-
dem ich die alte Dame beim Uberque-
ren der Stralde begleite (— der Klassi-
ker —), helfe ich genauso, als wenn ich
jemanden zuhore, flir jemanden da
bin, jemanden aus heiterem Himmel
etwas schenke, jemanden beistehe
oder fur jemanden ein gutes Wort ein-
lege. Man kann aus sich heraus hel-
fen, ohne aus der Hilfeleistung Eigen-
nutz zu ziehen, man kann helfen, weil
es in religidser Absicht geschieht oder
man kann Uber einen entsprechenden
Beruf helfen. Ob das eine besser als
das andere ist, lie3e sich diskutieren,
wichtig ist meines Erachtens das Er-
gebnis: Dass die hilfsbedurftige Per-
son Unterstutzung erfahrt!

Gunter Zurhorst beschreibt in seiner
Publikation ,Psychologie des Helfens”,
dass Helfen ein tief in der menschli-
chen Psyche verwurzeltes Phanomen
sei - lebensnotwendig fur das soziale
Zusammenleben. Es gibt inzwischen
wissenschaftlich gut fundierte Unter-
suchungen, die aufzeigen, was in uns
Menschen vorgeht, wenn wir helfen
oder geholfen haben. Man muss aber
kein Wissenschaftler sein, um sich die
Ergebnisse denken zu kdnnen: Helfen
tut gut, es ruft sogar Glucksgefuhle
hervor und es ist ein Baustein, der zu
unserer eigenen Gesundheit betragen
kann - wenn man es richtig macht!

Wolfgang Schmidtbauer, seines Zei-
chens Psychoanalytiker, postulierte
schon 1977 den Ausdruck ,Helfersyn-
drom®. Damit wurde die Dynamik einer
bestimmten menschlichen Verhal-
tensweise thematisiert, die seitdem
beinah schon zu einem geflligelten
Wort geworden ist. Sicherlich gibt es
viele Menschen, die das Helfen in
welcher Form auch immer als eine Art



Lebensinhalt sehen. Fur viele ist es
leider auch der klagliche Versuch,
Uber das z.T. an Selbstaufopferung
grenzende Helfen eigene in der Ver-
gangenheit liegende Verluste oder
Entbehrungen auszugleichen. Nicht
selten fuhrt dies zu eigenen Hilflosig-
keitsgefuhlen und macht auf Dauer
krank. Zu oft wird allerdings ausge-
klammert, dass so mancher Helfer
auch durch das System krank wird, in
dem er seine helfende Aktivitaten
ausubt. Hier gibt es eine ganze Fulle
von Faktoren, die einer Helferperson
das Helfen schwer machen kdnnen: In
einer Gesellschaft, in der Prestige-
denken, Profitgier und Ellbogenein-
satz hohe Anerkennung genielden,
werden selbstlose Helfer gerne bela-
chelt, ja manchmal sogar verspottet
(,die oder der hat das totale Helfer-
syndrom®); in einer Medienlandschaft,
in der Rausschmeilen, Besiegen,
Fertigmachen a la DSDS & Co. zeleb-
riert und genossen! wird, ist fur das
Helfen kein Platz; ein Softwareent-
wickler, der irgendeinen unnutzen
Computerschrott entwickelt, verdient
das zigfache von einer Altenpflegerin!!
Helfende Berufe stehen, was die Ver-
dienstmoglichkeiten anbetrifft, nicht
hoch im Kurs. Obendrein existiert ge-
rade in sozialen und somit auch in
Gesundheitsbereichen ein unglaubli-
ches Hierarchiegefiige, wodurch so
mancher Helfer nicht nur zum ,hilflo-
sen®, sondern auch zum frustrierten
Helfer werden kann.

In den psychotherapeutischen Ge-
sprachen mit Kindern und Jugendli-
chen begegne ich sehr oft Helferper-
sonlichkeiten: Junge Menschen, die
sich in kirchlichen, politischen oder
gesellschaftlichen Gruppen engagie-
ren, die sich fur etwas einsetzen oder
dazu beitragen wollen, etwas in ihren
Augen Verwerfliches zu andern. Das
Helfen bezieht sich aber nicht nur auf
das ,Grofle“, sondern findet oft auch
im Verborgenen statt: Das Madchen,

dass sich um seine benachteiligten
Klassenkameraden sorgt; der Junge,
der verzweifelt versucht, durch seine
wie auch immer geartete Unterstut-
zung die zerbrochene Ehe seiner El-
tern zu kitten; die Jugendliche, die
sich Gedanken um ihre Freundin
macht, die sich seit Wochen selbstver-
letzt usw. Manchmal spielt sich das
Helfen nur im Kopf ab und wird dann
im Sinne eines eigenen Hilflosigkeits-
gefuhls als grof3e Belastung empfun-
den, weil es erfolglos bleibt. Solche
dauerhaften Frustrationen verursa-
chen Spannungen. Unter anderem
deswegen sind manche Kinder und
Jugendliche bei uns!

Der 1980 verstorbene Schriftsteller
Henry Miller, von dem man vielleicht
einen literarischen Ausflug in die Welt
des Helfens nicht vermutet hatte,
schreibt in einem seiner Bucher uber
den Gedanken, dass sich alle Men-
schen anstatt als Mitglieder einer Or-
ganisation, als Angehorige der Ge-
meinschaft "Menschheit" verpflichtet
fuhlen. ,Angenommen, wir zerrissen
das Netz komplizierter Gesetze, des-
sen Maschen uns jetzt umfangen, und
setzten an seine Stelle das unge-
schriebene Gesetz, dass kein Schrei
aus der Not, keine Hilferuf unerhort
bleiben darf. Ist nicht der Impuls, ein-
ander zu helfen, genauso stark, ja,
starker noch als der Impuls, einander
zu verdammen?..." Weiter schreibt er,
wohin ein solches Ansinnen fuhren
konnte: ,Alle derzeit flr widersinnige,
idiotische,  herabwirdigende  und



zerstorerische Zwecke eingesetzten
Energien konnten nutzlichen und gu-
ten Zwecken zugefluhrt werden durch
einen bloRen Wandel der Einstellung."

Es ist eine schone Philosophie, doch
wie so Vviele Weltanschauungen
scheitern solche Gedanken an der
Umsetzung, deren Grunde oder Ursa-
chen bereits oben beschrieben wur-
den. Und trotzdem oder gerade des-
halb soll dieser Artikel eine Art Pla-
doyer fur das Helfen sein. Immer mal
wieder werde ich von jugendlichen
Patienten gefragt, ob es nicht an-
strengend sei, sich taglich so viele
Probleme anhéren zu mussen. Sie
sind oft sehr verwundert, wenn sie
horen, dass es fur mich die schonste
Belohnung ist, wenn ich merke, dass
ich den Kindern, Jugendlichen und
Eltern ein Stlck weiterhelfen konnte
oder ich miterlebe, wie sich eine ver-
schlossene Person offnet oder eine
angstliche Person mutiger wird.

Wurde es die vielen ehren- und
hauptamtlichen Helfer in unserer Ge-
sellschaft nicht mehr geben, brache
dieses System wie ein Kartenhaus
zusammen. Bundeskanzlerin Angela
Merkel formulierte es so: ,Diese Tatig-
keiten und die Mitburger, die sie aus-
Uben, mussen mehr Anerkennung fin-
den. Das sind Menschen, die unser
Land zusammenhalten".

Auch Selbsthilfe ist ein Sektor, in dem
das gegenseitige Helfen eine wichtige,
nein: die wichtigste Komponente dar-
stellt. In den inzwischen flinfzehn Jah-
ren, in denen ich den Elternverein u.a.
als Beirat begleiten darf, habe ich
auch viele Interviews mit den ,Ma-
chern® gefuhrt. Und unter ,Machern®
verstehe ich sowohl die Leute im Vor-
stand, die in langwierigen Sitzungen
die Geschicke des Vereins lenken, als
auch die Personen, die wie emsige
Ameisen im Hintergrund arbeiten. Es
gibt sehr unterschiedliche Motive, wa-

rum Eltern aktiv werden. Doch am
meisten hat mich ein ganz oft genann-
tes Argument fasziniert, das sich
sinngemal so zusammenfassen lasst:

Ich habe selbst erlebt, dass meinem
Kind und uns Eltern durch die Be-
handlung und durch die Gespréche
geholfen wurde. Jetzt sind wir an ei-
nem Punkt, wo ich diese Hilfe gerne
zurtickgeben méchte.

Das, was zunachst wie ein ,wie du
mir, so ich dir® klingt, bekommt auf
den zweiten Blick eine ganz andere
Bedeutung: Helfen steckt an! Je mehr
Menschen helfen, um so eher wird
dies zu einer gesellschaftlichen
Selbstverstandlichkeit. Es sollte be-
reits im Kleinkindalter in den Familien
vermittelt werden und spater in Schu-
le, Studium und Beruf das Helfen an
oberster Stelle stehen. Viele Zivil-
dienstleistende und FSJ’ler (FSJ =
Freiwilliges Soziale Jahr), die ich in
den vielen Jahren in Krankenhausern
und sozialen Einrichtungen erlebt ha-
be, wurden durch dieses Engagement
auch in ihrem nachfolgenden Leben
stark gepragt. Warum gibt es eigent-
lich kein FSJ fir ALLE jungen Men-
schen?

Und damit ware man schlussendlich
doch wieder bei Henry Miller’s Vision
von einer Helfergesellschaft. Doch es
funktioniert nur, wenn alle mitmachen.
In diesem Fall obendrein — wie heilt
es so schon in der Pharmawerbung —
ohne Risiken und Nebenwirkungen.
Denken sie noch nach oder helfen sie
schon?




Sendenhorst am Bodensee

Unsere Reise zum Bodensee begann
an einem fruhen Freitagmorgen, mit
uns drei jungen Rheumatikern als Teil-
nehmer und Phyllis und Daniel als Be-
treuer.

Die nicht gerade kurze Fahrzeit von
acht Stunden konnten wir mit Spielen
und zahlreichen Spalien gut Uberbru-
cken, auch wenn schon kurz nach der
Abfahrt die allseits bekannte Frage
gestellt wurde ,wann sind wir da??*
Die lange Fahrt war allerdings sofort
vergessen als wir die blihenden Ko-
kosbaume (eigentlich waren es Apfel-
baume) erblickten.

Als wir im Theresienheim in Eriskirch
angekommen waren, folgte sofort der
erste Schock, als wir ein paar Ordens-
schwestern erblickten, was direkt
kommentiert wurde mit: ,Ohje, mussen
wir uns jetzt benehmen?“ Der Schock
war allerdings direkt Uberwunden als
wir von einer Ordensschwester beim
Abendessen spontan zum Tanzen auf-
gefordert wurden.

Vorher gab es fur uns aber schon den
ersten Programmpunkt, namlich einen
Crash-Kurs in Karate, von einer, eben-
falls stark an Rheuma erkrankten,
Trainerin.

Jamal wurde als ,Vorfuhrgegner aus-
erkoren und von der zierlichen Traine-
rin Lilly ordentlich durch die Luft ge-
schleudert. Sein Gejaule liel3 auch
nicht lange auf sich warten und das,
obwohl eigentlich er ihr nicht weh tun
wollte.

Am nachsten Morgen hiel} es wieder
frih aufstehen und nach dem leckeren

Frihstlick ging es gleich weiter im
Programm. Uber den Tag verteilt nah-
men wir an verschiedenen Seminaren
teil, die speziell auf junge Rheumatiker
ausgerichtet waren.
Zunachst befassten wir uns mit den
verschiedenen Medikamenten, danach
sprachen wir Uber unsere Zukunft in
Bezug auf Schule und Ausbildung.
Nach dem Mittagessen und einer aus-
giebigen Pause nahmen wir an einem
Nordic-Walking-Kurs teil, der uns zum
atemberaubenden Bodensee flhrte.
Am selben Abend sprachen wir noch
Uber Partnerschaft und Liebe mit
Rheuma und lielen den Nachmittag
mit einem mentalen Entspannungstrai-
ning ausklingen.
Aber nach den Seminaren war der Tag
naturlich noch nicht vorbei und so tra-
fen wir uns noch in einer gemdutlichen
Runde in der guten Stube bei Musik
und viel guter Laune. Der ein oder an-
dere Absacker durfte hier natirlich
auch nicht fehlen (alkoholfrei versteht
sich).
An unserem letzten Morgen erwartete
uns noch eine groRe Uberraschung.
Wir wurden vom Friuhstickstisch auf
den Hof geholt, auf dem bereits laute
Musik von einem Trecker gespielt und
dazu ein frohlicher Maitanz vollfihrt
wurde, dem wir uns sofort anschlos-
sen.
Nach der Tanzrunde folgte als letzter
Punkt noch ein Kommunikationstrai-
ning, Mut zum eigenen Weg (Kommu-
nikationsskills). Darin lernten wir an-
gemessen mit Konfliktsituationen um-
zugehen, adaquat auf Beleidigungen
zu reagieren und nicht alles rechtferti-
gen zu wollen.
Das war das Ende eines interessanten,
erfolgreichen und sehr spalligen Wo-
chenendes.
Die lange Reise hat sich auf jeden Fall
gelohnt.
Die Veranstaltung wurde finanziell un-
terstitzt von der Kinderrheuma Stiftung
und der Firma Abbott.

Lukas, Jamal, Jan



Der neue DAIHATSU Charade.
Unser Hauspreis: 12.990,— €
inkl. Uberfiihrungskosten*

\m&\_llahre Garantie

n www.facebook.com/kompaktwagen _www.daihatsu.de

B

*Angegebener Hauspreis gilt fir Charade Basis, 73 kW (99 PS),
6-Gang-Schaltgetriebe, b-tlrig, in der Farbe Rot, Radio/CD,
Klimaanlage, el. Stabilitatskontrolle (VSC). Angebot giltig bis
31.12.2011 fur ausgewahlte Modelle, solange der Vorrat reicht.

Kraftstoffverbrauch in 1/100 km (modellabhéngig): innerorts 6,7-6,4;
auBerorts 4,7-4,5; kombiniert 5,4-5,2; CO,-Emission kombiniert
125-119 g/km (gemdB RL 80/1268/EWG).

**Allgemeine 3-Jahres-Fahrzeuggarantie bis 100.000 km zzg|. 2 Jahre
Neuwagen-Anschlussgarantie der Car-Garantie bis max. 150.000 km.
Weitere Informationen und Garantiebedingungen bei Ihrem teilnehmen-
den DAIHATSU Partner.

Uber weitere Angebote informieren wir Sie gerne. Vereinbaren Sie jetzt eine Probefahrt mit uns.

AUTOHAUS Uber 45 Jahre

SCHROERS...

Z ( \V‘/
Vorster Str. 372 - 41169 Mdnchengladbach-Hardt, Tel. 02161 - 560 940

Hompage: www.autorrauvus-sclrriroers. ade
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Rheuma und Schule

DIE BEDEUTUNG VON SCHULE

Schule ist ein
wichtiger Lebensort
fur Kinder. In Zeiten
von Ganztags-
schulen verbringen
viele Schuler den
groldten Teil ihres
Tages dort.

Vor diesem
Hintergrund ist es
besonders wichtig, dass sich die Kin-
der dort wohlfuhlen und dass auch El-
tern ihre Kinder gut aufgehoben wis-
sen.

Dennoch kann Schule auch ein groRes
Problemfeld sein — immer dann wenn
es an Verstandnis, Aufklarung und
Rucksichtnahme mangelt. Nicht selten
héren wir von Kindern fir die der
Schulbesuch eine grol3e Belastung ist.
Fur die Kinder ist die Schule wie ein
Arbeitstag fur uns Erwachsenen. Wenn
wir uns auf der Arbeit nicht ernst ge-
nommen, schlecht anerkannt oder
womoglich gemobbt fihlen gehen wir
auch mit schlechtem Gefuhl aus dem
Haus. Kinder sind dieser Situation
noch viel starker ausgeliefert und ha-
ben kaum Maoglichkeiten sich gegen
Mobbing und Unverstandnis zu weh-
ren.

Hier sind beide Seiten - Lehrer wie EI-
tern - gefragt zum Wohle der Kinder
zusammenzuarbeiten.

ZIELE FUR DEN SCHULALLTAG
— '} .
— . Aus den vielen Beratungen
7 im  Familienblro werden
> einige Faktoren deutlich,
die zum Gelingen des
Schulalltags fur rheuma-
kranke Kinder beitragen.

Dazu zahlen:
Gute Informationsvermittiung und
Aufklarung
Guten Kontakt zu Lehrern, Direktor,
Mitschulern halten
Hilfen und Nachteilsausgleiche in
der Schule ermdglichen
Selbstbewusster Umgang mit der
Erkrankung in der Schule

INFORMATIONSVERMITTLUNG UND AUF-
KLARUNG

Tatsachlich wissen immer noch er-
schreckend wenige Menschen Uuber-
haupt, dass es Rheuma bei Kindern
und Jugendlichen gibt. Lehrer und Mit-
schiler an Schulen bilden da keine
Ausnahme. Letztendlich kann auch
nicht erwartet werden, dass jeder um-
fassend Uber rheumatische Erkran-
kungen bei Kindern und Jugendlichen
informiert ist.

Die Informationspflicht liegt zu Beginn
vor allem auf der Seite des erkrankten
Kindes bzw. Jugendlichen und deren
Eltern.

Gunstig ist es einen Gesprachstermin
mit dem Lehrer (falls die Einschulung
oder ein Schulwechsel ansteht auch
mit dem Direktor) zu vereinbaren. Auf
diesen Termin konnen sich Eltern vor-
bereiten indem sie Informationsmateri-
al mitnehmen: Siehe ,Hilfen durch das
Familienburo®. Dazu empfiehlt es sich
ein personliches Anschreiben anzufer-
tigen, in dem die wichtigsten Punkte
aufgeflihrt sind, die mit dem Lehrer be-
sprochen werden sollen. So wird nichts
vergessen und die Lehrer konnen bei
Fragen auch spater immer noch mal
nachlesen. Empfehlenswert ist zudem
die personliche Lehrereinformation al-
len Lehrern an die Hand zu geben, bei
denen das Kind unterrichtet wird. So
konnen Eltern sicherstellen, dass wirk-
lich jeder die Information erhalt.

Auf der folgenden Seite ist ein Beispiel
fur einen Lehrerbrief aufgefuhrt:



Foto
Beispiel:
Lehrerinformation fiir ein rheumakrankes Kind in der Schule

Diagnose:
Juvenile idiopathische Polyarthritis

Medikamente:
Cortison
MTX (Basismedikament, beeinflusst das Immunsystem)

Ibuprofen (Schmerzmittel)

Therapien:
3x taglich fur 20 Minuten Eispackungen an den betroffenen Gelenken

2x pro Woche Krankengymnastik beim Krankengymnasten, taglich zu Hause
Hilfsmittel wie Handschienen tragen, Schuheinlagen und Stiftverdickungen benutzen

Standige arztliche Kontrollen:

Einmal wochentlich (z. Zt. freitags) Kinderarzt - Besuch, wegen Blutentnahme und
Verabreichung des MTX per Spritze. Alle acht Wochen zum Augenarzt. Bis zu vier mal im
Jahr stationarer Aufenthalt in der Fachklinik fir Rheumatologie (St. Josef-Stift, Sendenhorst).
Die Hauptfacher werden in der dortigen Schule fur Kranke unterrichtet. Die Lehrer sind wie
folgt zu erreichen: Tel. 02526/300-1170, Fax —1174, mail: schule-st.josef-stift@t-online.de

Aktuelle Probleme:

Hauptsachlich betroffene Gelenke sind: Sprunggelenke, Knie, Hiifte, Halswirbelsaule, Finger
und Handgelenke, wobei die Gelenke nicht rot und/ oder geschwollen sind, sondern die Ent-
zundung schleichend verlauft. Ohne medikamentdse und krankengymnastische Behandlung
kame es zu noch mehr Fehlstellungen und Bewegungseinschrankungen.

Wechselnder Allgemeinzustand:

Es kommt vor, dass Lisa sich ,schlapp” fuhlt. Sie wird dann sehr still und zieht sich zuriick.
Die oft taglichen Schmerzen und z.T. auch die Nebenwirkungen der Medikamente beeinflus-
sen die Konzentrationsfahigkeit. Lisa soll und will auch meist dennoch unbedingt zur Schule
gehen. Fur sie ist es wichtiger Teil flr ein mdglichst normales Leben.

Psychische Situation:

Lisa ist ein ruhiges Kind, welches nicht so schnell aus sich herauskommt. Sie ist durch die
Krankheit selbststandiger geworden. Ihre Krankheit empfindet Lisa durchaus. Die Schmer-
zen, Bewegungseinschrankungen und die vielen TherapiemalRnahmen vergegenwartigen ihr
taglich ihre Lage. Sie will aber nicht bemitleidet werden!

Wir bitten Sie um Verstandnis, wenn das Schreiben wegen der Beeintrachtigung von Hand-
und Fingergelenken langsamer vorangeht. Die Erfahrung hat gezeigt, dass durch Aufklarung
der Mitschiler und Lehrer eine optimale Voraussetzung geschaffen werden kann.

Sport:
In der Grundschule wurde es so gehandhabt, dass Lisa nach ihrem eigenen Ermessen mit-

gemacht hat. Dadurch kann sie lernen mit ihrer Krankheit richtig umzugehen. Allerdings gibt
es einige Tabus: Gerateturnen, Sprungiibungen und Hochstleistungssport. Schwimmen und
Radfahren wird dagegen empfohlen.

Dieses soll nur eine Zusammenfassung und Hilfestellung sein. Natiirlich sind wir im-
mer zu Gesprachen bereit, die mehr Aufschluss geben und persoénlicher sind.

Karsten und Tina Miiller, Telefon: 123-45678, E-Mail: mueller@e-mail.de
Vielen Dank fir Ihre Unterstutzung!
Mit freundlichen GrifRen




WAS SOLLEN MITSCHULER WISSEN?

Haufig lehnen es die betroffenen Schu-
ler eher ab, die Mitschuler zu informie-
ren. Sie wollen nicht anders sein, als
ihre Freunde, wollen in der Regel auch
keine Sonderrolle, die damit verbunden
ist.

Diese Sichtweise ist durchaus ver-
standlich, dennoch zeigen die Erfah-
rungsberichte von rheumakranken
Kindern in der Schule, dass vor allem
aus dem Nicht-Wissen viele Missver-
standnisse, Hanseleien und Unsicher-
heiten entstehen. Die Mitschuler und
Lehrer merken oft schnell, dass etwas
anders ist, der Schuler haufig fehlt, o-
der beim Sportunterricht nicht mehr
mitmacht. Wenn dies nicht erklart wird
kommen schnell Gerlchte in Umlauf
wie: ,Tina schwanzt ganz schén oft!"
,Was Lukas hat, ist bestimmt anste-
ckend!”. Dieses Verhalten fuhrt nicht
selten zu einem Teufelskreis aus Angst
und Vorurteilen.

Eine gelungene Integration ist Lebens-
qualitat fir die Kinder und Jugendli-
chen und kann somit nicht wichtig ge-
nug bemessen werden.

Es lassen sich viele Probleme im Vor-
feld - also praventiv - vermeiden, wenn
offen Uber die Erkrankung geredet
wird!

HILFEN UND NACHTEILSAUSGLEICHE

In der folgenden Tabelle sind einige
typische Schulprobleme von rheuma-
kranken Kindern aufgelistet, daneben
stehen LoOsungsvorschlage. Wichtig
beim Gesprach mit den Lehrern ist es
zu wissen, dass diese LdOsungsvor-
schlage kein Rechtsanspruch sind, d.h.
die Schule mit Forderungen zu ,uber-
fallen“ ist eher ungunstig. Die Erfah-
rung zeigt, dass es oft besser ist, die
Probleme des Kindes zu schildern und
die Lehrer selbst nach Ldsungsideen
zu befragen. Vieles ist moglich, wenn
auch die Lehrer sich ernst genommen
und einbezogen fuhlen. Wichtig ist
auch stets nach dem Grundsatz zu

handeln: ,So wenig Ausnahmen wir
moglich — so viele wie notig“. Manch-
mal gibt es keine perfekten Losungen,
aber auch ein Kompromiss ist immer

besser als Nichtstun!

PROBLEM MOGLICHE HILFEN

Treppen in - Klassenraum im Erdgeschoss
der Schule - Aufzug benutzen

Pausen - im Klassenraum bleiben, Ge-

lenkentlastung u. Zeit zum Kihlen

Schulblcher

- zweiter Schulbuchsatz
- Schlief3¢facher/ Fach im Klassen-
raum

Schreiben

- Stiftverdickungen, Laptop

- Schreibzeitverlangerung

- Verkirzung von Klassenarbeiten,
Tests und zu schreibender Texte

Sitzen

- Keilkissen
- rheumagerechter Stuhl
- aufstehen und bewegen

Sportunter-
richt

- am besten: Teilnahme nach ei-
gener Einschatzung und Teilbe-
wertung
- bei Sportbefreiung:
¢ Sport als Randstunden legen
e Sportzeit fir Krankengymnas-
tik oder Nachbhilfe nutzen
¢ Unterrichtsteilnahme in Paral-
lelklasse

Klassenaus-
flige

- Teilnahme ermdglichen
- Hilfsmittel nutzen (z.B. Roller)

Fehlzeiten

- bei absehbaren Klinikaufenthal-
ten vorher Aufgaben beim Lehrer
besorgen

- Tests & Klassenarbeiten in der
Klinikschule schreiben

- Hausunterricht (Antrag Gber
Schule), Voraussetzungen:
krankheitsbedingte Fehlzeit ab 6
Wochen oder: regelmalige
krankheitsbedingte Abwesenheit
an mind. 1 Tag pro Woche
(Verordnung NRW, Stand
07/2010)

Schulweg

- zur Gelenkentlastung Fahrrad
oder Roller benutzen

- Fahrkostenerstattung

wenn Schulweg langer als 2km
(Primarstufe), 3.5km (Sek I),

5km (Sek Il), Entfernungen gelten
fur einfachen Weg! Oder:

nicht nur voribergehende koérperli-
che Behinderung unabhangig von
Schulweglange (Nachweis durch
arztliches Zeugnis, Beantragung
beim Schultrager)
(Schulerfahrkostenverordung,
NRW, Stand: 07/2010)




HILFE DURCH DAS FAMILIENBURO

Infobroschiiren:

Sehr gut und Um-
fangreich ist die Bro-
schire ,Mittendrin
statt aulRen vor*“ Hier
finden Lehrere alle
wichtigen Infos zum
Thema Kinderrheu-
ma, dessen Behand-
lung und zur schuli-
schen Integration.

Bereits seit mehreren Jahren gibt es
das Faltblatt ,Das rheumakranke Kind
in der Schule“, he-
rausgegeben von
der Deutschen
Rheuma- Liga
Bundesverband.

Diese Orientie-
rungshilfe
jeder  Fachlehrer
eines rheumakran-
ken Kindes erhal-
ten. Das Faltblatt kann einfach herun-
tergeladen werden unter www.rheuma-
liga.de oder kann kostenlos Uber den
zustandigen Landesverband bzw. auch
uber das Familienblro bestellt werden.

Das rheumakranke Kind

SO”te in der Schule

Far Grundschulkinder Z
empfiehlt sich auch die a_,f‘v" "-."'if;-‘;
Gelenkig-Broschure, mit r,:/i}';.:“;i

der die Mitschuler kindge-
recht Giber die Erkrankung a0y
aufgeklart werden kon-
nen.

Film:

Den meisten ist er sicher schon be-
kannt: Unser Film ,Kinderrheuma -
was’n das?“, den wir zusammen mit
dem Filmteam von , TV Munster® im St.
Josef-Stift gedreht haben.
Hauptanliegen dieses Projektes war,
ein Medium zu schaffen, das Kinder
und Jugendliche bei der Aufklarungs-
arbeit an Schulen unterstutzt. Der 36-
minutige Film passt gut in eine Schul-

stunde und erklart anschaulich und un-
terhaltsam was Rheuma eigentlich ist
und was im Krankenhaus so alles pas-
siert. Aber auch Sorgen, Angste und
Probleme im Alltag werden angespro-
chen. Somit gibt
der Film einen
kurzweiligen und
realistischen
Einblick in das
Thema Rheuma.
Fur Lehrer st
extra ein -
Begleitheft beigelegt, das V|ele zusatz-
liche Infos zu rheumatischen Erran-
kungen und Anregungen fur den Ein-
satz der DVD im Unterricht enthalt.
Erhaltlich ist der Film fur € 3 im Famili-
enburo.

Schulbesuch:

Ein mittlerweile haufiger genutztes An-
gebot ist der Besuch an der Heimat-
schule.

Ausgangspunkt fur einen solchen Be-
such sind meist Integrationsprobleme
in der Schule. Aber dieses Angebot
kann durchaus auch praventiv genutzt
werden, z.B. wenn die Erkrankung neu
aufgetreten ist oder ein Schulwechsel
ansteht.

Unterrlcht mal anders

Beim Heimatschulbesuch gehe ich in
die Klasse und gestalte zwei altersent-
sprechende  Unterrichtsstunden im
Klassenverband mit folgenden Inhal-
ten:



e Was sind chronische Krankheiten
allgemein und Rheuma im Besonde-
ren?

e Was passiert im Krankenhaus?

e Welche besonderen Beschwerden
macht das Rheuma und wie kdnnen
wir unsere Mitschuler unterstitzen?

e Ldsungsorientierte  Gruppenarbeit,
die zu einem besseren Verstandnis
chronischer Krankheit sowie einem
toleranten Umgang mit den betrof-
fenen Schulern in der Klasse beitra-
gen soll

Der Besuch ist Gbrigens fir die Schule
kostenlos. Finanziert wird das Projekt
derzeit Uber die Auerbach-Stiftung.

KINDER STARK MACHENI

Vergessen werden darf aber nicht,
dass den Kinder und Jugendlichen
selbst eine ganz zentrale Rolle bei der
Aufklarung und Information zukommt.
Sie mussen lernen, selbst aktiv zu
werden, denn
schlieB3lich sind
sie es, die auch
in  Zukunft im-
mer wieder an-
dere Personen J .
Uber ihre Er- =

krankung auf- &/ & 0§

klaren und ihre eigene Befindlichkeit
kund tun mussen.

Offen Uber die Erkrankung zu reden,
sich nicht zu verstecken, ist sicher et-
was, das viel Mut erfordert. Aber mutig
sein, kann man Uben!

Das zeigen erfolgreiche Beispiele von
rheumakranken Schulern, die in ihrer
Klasse z.B. einen Vortrag uber Rheu-
ma gehalten haben oder Rheuma zum
Anlass fir ein Klassenprojekt Uber
Krankheiten nutzten.

Eltern, Lehrer und soziale Bezugsper-
sonen sollten den selbstbewussten
Umgang mit der Erkrankung bei den
Kindern und Jugendlichen férdern und

sie immer wieder darin bestarken offen
auf andere zuzugehen.

Kinder (und auch Erwachsene) lernen
haufig am Modell, aus diesem Grund
ist es wichtig, dass auch die Eltern zu
Hause offen uber die Erkrankung re-
den.

Schwierige Situationen konnen Eltern
auch mit ihren Kindern tben. Uberle-
gen Sie doch gemeinsam, wie ihr Kind
vorgehen kann wenn es ausgegrenzt
wird. Gibt es einen Vertrauenslehrer,
einen guten Freund? Lassen Sie sich
zusammen ein paar ,coole“ Spruche
einfallen, wie lhr Kind auf verbale Atta-
cken reagieren konnte. Den Kindern
fallt es leichter selbstbewusst aufzutre-
ten, wenn sie wissen, ihre Eltern ste-
hen hinter ihnen.

Haufig kbnnen auch die Freunde der
Kinder als Helfer in der Schule gewon-
nen werden, sei es beim Tragen unter-
stutzen oder als Verstarkung bei han-
selnden Mitschulern.

Wichtig ist es, Schulprobleme ernst zu
nehmen und den Kinder das Geflhl zu
geben, dass sie damit nicht allein ste-
hen.

LAST BUT NOT LEAST

Wenn Sie als Eltern in
Schulgremien mitwirken

z.B. als Elternsprecher

kdnnen Sie bei \/
anstehenden V
Entscheidungen (wie
Klassenausfligen) immer die —
Interessen lhres Kindes vertreten.

Hilfe bei Fragen beziglich schuli-
scher Integration gibt es im Famili-
enbiro.

Telefon: 0 25 26-3 00-11 75

e-mail: wersing@st-josef-stift.de

Kathrin Wersing
Mai 2011
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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
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