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Bundesverband zor Forderung und Untersiitzong
rheumatolagisch erkrankter Kinder und deren Familien oW,

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

Eine rheumatische Erkrankung fihrt 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 Mdglichkeiten 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 Bewadltigung des
Alltags zu unterstitzen.

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 konnen offen tUber Gefiihle, Hoffnungen und Angste reden,
aber auch gemeinsam Spal3 und Erholung bei unseren Bildungs- und Familienan-
geboten erleben.

Aufgaben und Ziele des Vereins auf einem Blick:

@ Aufklarung der Offentlichkeit tiber @ 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 Unterstlitzung

Der Verein finanziert sich aus Spenden, Foérdergeldern und Mitgliedsbeitragen. Die
ehrenamtliche Vorstandsarbeit wird durch zwei Sozialarbeiterinnen und einen
Psychologen unterstitzt.
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VORWORT

Vor ein paar Wochen besuchte ich mit
einem befreundeten Kunstler eine grol3e
Kunstausstellung. Wahrend ich mit mei-
nem kunstversierten Begleiter an den
mehr oder weniger gelungenen Werken
vorbeischwadronierte, stellte ich ihm die
Frage, ob er sich als alter Hase bei sol-
chen Gelegenheiten noch Ideen holen
konnte. Er bejahte, schob aber ein, dass
dies nur bei sehr wenigen Objekten der
Fall sei. Kinstlerische Freiheit nennt
man das wohl. Guck mal an, dachte ich
tief in mir drinnen, und ich saug mir fur
jedes Vorwort von Familie gelenkig et-
was Neues, nie Dagewesenes aus den
Fingern. Wie wéare es denn, wenn man
mal etwas bei den Kollegen der schrei-
benden Kunst wildert?

Das Pech wollte es, dass ich in den letz-
ten Tagen - haufiger als mir lieb war - im
Wartezimmer des Zahnarztes meines
Vertrauens hockte, das ja sozusagen ein
Eldorado fur Vorworte in anderen Zei-
tungen ist. Zuerst fiel mir ,Auf einen
Blick” in die Hande, wo das Vorwort
»Einblick* heil3t. Der stellvertretende
Chefredakteur erzahlt hier von seinen
Gedé&achtnisverlusten, was natirlich ein
starker Einstieg in eine Zeitung ist. So
werde ich auch gleich auf den Demenz-
Selbsttest gelenkt, den ich zum Glick
mit Bravour bestehe. Mein Ergebnis lau-
tete...&88hm, hab ich schon wieder ver-
gessen. Um das journalistische Niveau
zu halten, widmete ich mich als nachstes
der ,Frau im Spiegel”, in dessen Vorwort
der Rosenkrieg Christine Neubauers
analysiert wurde. Die gute (wer ist das
Uberhaupt?) hat einen neuen Lover und
zudem ein paar Pfunde zuviel um die
Huften. Spannend oder? Sicherlich eine
gute Anregung fur die nachste Ausgabe,
Uber mein Hiftgold zu berichten und

Uber die vergeblichen Bemuhungen,
diese zu reduzieren.

Und da finde ich auch schon im Zeit-
schriftenstapel die ,Gala“ und erfahre in
diesem Werk der informativen Hochkul-
tur, dass das Wetter zu winschen Ubrig
lasst. Ich Hornochse, dass ich da nicht
schon eher drauf gekommen bin. Wetter,
mein Gott ja, mit dem Thema lassen sich
bestimmt die nachsten vier Ausgaben
fullen. Aber mit links! Ubrigens, nur am
Rande erwahnt, erfahre ich auch noch,
dass sich mein Namensvetter Arnold
Schwarzennegger vorbildlich von Maria
Shriver getrennt hat, was in Zeiten von
Schlammschlachten und Rosenkriegen
(siehe ,Frau im Spiegel”) durchaus so-
gar als Eingangsinformation erwah-
nenswert ist. Im ,Stern“ heil3t das Vor-
wort Editorial und widmet sich dem in-
zwischen mit Tuten und Blasen verab-
schiedeten Altbundespréasidenten, wie
hiel3 er gleich noch... Da sehe ich vor-
worttechnisch wenig Verwendungsmog-
lichkeiten. Beim ,Spiegel” heil3t das
Vorwort Hausmitteilung und es beschaf-
tigt sich damit, wie das Wissen ins Hirn
kommt. Interessantes Thema, allerdings
vermisse ich den Hinweis darauf, wie es
dort wieder rauskommt und zwar am
besten so, dass daraus astreine Vorwor-
te entstehen.

Nach meiner — wie ich finde — durchaus
respektablen Recherche komme ich zu
zwei Schlissen: a) ich glaube, dass mit
dem Abgucken von anderen lasst sich
nur begrenzt verwerten und ich bleibe
bei meinen eigenen geistigen Erglissen
und b) vielleicht sollte man das Vorwort
in der ,Familie geLENKig“ umbenennen,
z.B. in ,Arnold am Anfang“, ,Arnitoral
oder ,Vornevor‘. Ansonsten, geneigte
Leser, bleibt auch 2012 alles wie es ist,
bis auf das, was sich andert. Doch da
kann man mit leben, oder? Ich wiinsche
allen einen schonen Frihling.

Ilhr/Euer Arnold lllhardt



Mitglieder des Vorstandes

In  dieser Ausgabe der Familie
Gelenkig mochten wir lhnen gerne
wieder ein Mitglied aus dem Vorstand
des Elternvereins vorstellen: Regina
Lumpp. Sie ist im erweiterten Vorstand
tatig. Damit erganzt sie und noch
weitere Personen den Hauptvorstand,
der aus 1. Vorsitzenden, 2.
Vorsitzenden, Kassenwart und
Schriftflihrer besteht.

Regina Lumpp ist seit 2009 Treffpunkt-

leiterin  im  Landkreis  Schaum-
burg/Hannover und seit 2011 im erwei-
tertet Vorstand des Vereins tatig. Zu-
dem arbeitet sie seit 2005 auch in der
Uveitis-Elterngruppe in Mdinster mit.
Als Treffpunktleiterin organisiert, leitet
und moderiert sie die Gruppentreffen
und weitere Veranstaltung im Raum
Schaumburg, zudem steht sie als An-
sprechpartnerin fur betroffene Familien
bereit. Im erweiterten Vorstand des
Elternvereins ist ihre Hauptaufgabe bei
den Entscheidungen, Beschlissen und
der Umsetzung mit Rat und Tat zur
Seite zu stehen und durch Ideen und
Anregungen bei der Vorstandsarbeit
»-mitzumischen”.

Regina Lumpp ist 49+ Jahre jung,
kommt aus Stadthagen und hat zwei
Kinder, die 13 und 14 % Jahre alt sind.
In ihrer Freizeit malt sie gerne und ar-
beitet im Garten. Ihre Tochter ist seit
2000 an einer Oligo Arthritis extended
mit Uveitis erkrankt. Seit diesem Zeit-
punkt ist sie Mitglied im Elternverein.
Dass es so einen Verein gibt, hielt sie

fur eine gute Sache. Besonderer An-
kerpunkt war, dass es immer jeman-
den gab, den man in schwierigen Situ-
ationen Fragen stellen konnte und sich
nicht erst ewig erklaren musste. Frau
Lumpp ist es sehr wichtig, sich fur die
Belange der Kinder einzusetzen und
Ansprechpartner fur andere betroffene
Eltern zu sein. Sie selbst habe in den
Jahren viele positive Erfahrungen ge-
macht, die sie auch gerne weiter gebe.
Rheuma und der Elternverein gehoren
fur Frau Lumpp einfach zusammen, da
man gemeinsam viel mehr bewegen
kann.

Besonders wichtig ist ihr, Kinderrheu-
ma weiterhin offentlich bekannt ma-
chen und weitere Kontakte zu anderen
Institutionen und Netzwerken zu knup-
fen. AuRerdem mochte sie mehr Wo-
chenendprojekte fur Kinder, Jugendli-
che und Eltern organisieren, wie z.B.
Schwimmwestenwochenenden, Reit-
wochenenden oder auch mal was fir
die Vater rheumakranker Kinder anbie-
ten.

Fur den Verein winscht sie sich, dass
er keine finanziellen Sorgen hat und
sich immer wieder neue Eltern fir die
Mitarbeit im Verein entscheiden. Ihr
Aufruf: Mitmachen hilft!!! Viele Angebo-
te auf der Station sind selbstverstand-
lich geworden. Wie z.B. die Clown-
Visiten auf der Station oder der Besuch
im Familienblro oder Elternentspan-
nung, Kreativangebote usw. Diese An-
gebote werden vom Elternverein erst
ermoglicht und auch finanziert. Das
sollte mehr bekannt gemacht werden.

Wer gerne mit Regina Lumpp Kontakt
aufnehmen maochte kann dies gern per
Telefon oder Email machen:
Regina Lumpp
Heidbrink 15
31655 Stadthagen

05721/ 4930
schaumburg@kinderrheuma.com
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Klausurtagung des Ver-
einsvorstands 2012

An einem Wochenende im Januar war
es wieder soweit - Klausurtagung in
der Landesvolkshochschule in Fre-
ckenhorst. Neben den Mitgliedern aus
dem Vorstand waren auch Christine
Goring und Marion lllhardt anwesend.

In diesem Jahr waren die Schwer-
punktthemen wieder: Planen, Termine
und Diskussionen.

So wurden die gesamten Termine flr
das Jahr 2012 und auch schon einige
fur das Jahr 2013 besprochen.

Thema der Klausurtagung war auch,
dass die diesjahrige Jahreshauptver-
sammlung an dem geplanten Frecken-
horst-Wochenende im Juni stattfinden
wird. So wurde auch dann direkt der
zeitliche Ablauf des Wochenendes be-
sprochen.

Am Freitag wurden noch einige Klei-
nigkeiten diskutiert, bevor es abends
zum gemdtlichen Teil Gberging.

Der gesamte Vorstand traf sich in einer
urigen Location in Warendorf mit eini-
gen weiteren Personen, die den Verein
tatkraftig unterstitzen. Wir wollten
ihnen auf diesem Weg danken fir ih-
ren Einsatz zugunsten des Bundesver-
bandes. Alles in allem war es ein sehr
bunter und lustiger Abend.

Nach einem ausgiebigen Fruhstiick am
Samstagmorgen ging es dann fur den
gesamten Vorstand weiter.

Viele einzelne Punkte und Strukturen
der Vereinsarbeit wurden intensiv dis-
kutiert.

So findet das altbewahrte Eltern-Café
in diesem Jahr erstmalig nicht mehr
jeden 1. Mittwoch im Monat statt. Um
Uberschneidungen mit der Patienten-
schulung und damit Raumprobleme in
der Klinik zu vermeiden, findet das El-
terncafé nun zeitweilig auch am 2.
Mittwoch im Monat statt. Die genauen
Termine finden Sie auch in dieser
Ausgabe der Familie geLENKIg.

Ebenfalls wurde Uber die laufenden
Projekte gesprochen. So konnte Petra
Schirmann von ihrem Kunstprojekt
berichten, welches sehr gut von den
Kindern und Jugendlichen, aber auch
von den Eltern angenommen wird.
Intensive Uberlegungen gab es zudem,
bei welchen Stiftungen, Behorden und
Institutionen man eventuell weitere
Projekte beantragen kann.

Nach einer Starkung zur Mittagszeit,
ging es inhaltlich auch um die Prasen-
tation des Bundesverbandes in sozia-
len Netzwerken.

Der jahrliche Adventsbasar, der in die-
sem Jahr am 25. November stattfindet
war ein weiteres Thema.

Auch mit der Organisation des Welt-
kindertages am 23.09. in KéIn, auf dem
besonders Familien und Treffpunkte
aus dem Kolner Raum aktiv sind, wur-
de bereits begonnen.

Nach einer gemitlichen Tasse Kaffee
endete ein sehr erfolgreiches Wochen-
ende. Es war wie jedes Jahr aber auch
ein Wochenende der ,qualmende Kop-
fe".

Jessica Maus



Termine Termine

.
Es stehen viele Veran- )l
staltungen vom Bundes-
verband in diesem Jahr an. Hier ein
kurzer Uberblick:

Ein Wochenende fir die ganze Fa-
milie 22.-24.06.2012

T
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Das  Familien-Fortbildungs-Wochen-
ende in der Landvolkshochschule in
Freckenhorst ermdglicht rheumakran-
ken Kindern und ihren Familien infor-
mative Tage in entspannter Atmospha-
re. FUr Eltern werden verschiedene
Fortbildungen rund um das Thema
Kinderrheuma angeboten, die Kids
selbst konnen sich beim Musik-
workshop und einem spannenden
Freizeitprogramm erproben.
Die Anmeldungen wurden bereits an
alle Mitgliedsfamilien verschickt und
wir konnten auch schon zahlreiche
Anmeldungen verbuchen.

Kreativ-Wochenende nur fir Ju-
gendliche 31.08. - 02.09.2012
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ben.
Die vielen bekannte Kunsttherapeutin
Petra Schiurmann leitet einen span-
nenden Workshop, wo es um die Er-
stellung von Masken und eine an-
schlieBende Fotodokumentation geht.
Ganz informell stehen auch einige
Fachleute aus der Klinik fur Fragen
und Gesprachsbedarf zur Verfugung.
Freut euch auf ein Uberraschendes
und buntes Wochenende!

Treffpunktleiter-Workshop
07.-08.09.2012

Alle Leiterinnen und
Leiter unserer regio-
nalen Treffpunkte so-
wie an der Treffpunkt-
arbeit Interessierte
sind herzlich zu einem Wochenend-
Workshop eingeladen. Hier geht es
hauptsachlich um den gegenseitigen
Austausch und Fachinformationen zur
Treffpunktarbeit. Unter anderem wird
Dipl.-Psychologe Arnold lllhardt ein
Moderatorentraining anbieten und die
Treffpunktleiter im Umgang mit heraus-
fordernden Situationen im Gruppenall-
tag schulen.

Erholung fur Mutter rheumakranker
Kinder 28.9. — 30.09.2012

Die Be-
treuung
und
Pflege
eines
rheuma-
kranken
Kindes
belastet besonders die Mitter. Daher
wollen wir zum dritten Mal unser
~Schwimmwesten-Wochenende” im
Vitalhotel Bad Lippspringe durchfiih-
ren. FUr ein Wochenende mal die See-
le baumeln lassen, sich mit Gleichbe-
troffenen austauschen, an einem der
vielen Sport- und Entspannungsange-
bote teilnehmen oder auch einfach nur
schlafen und lesen — an diesem Wo-
chenende ist all das moglich.
Um die Mdatter finanziell unterstiitzen
zu koénnen, haben wir bei den Kran-
kenkassen Fordergelder beantragt. Die
Entscheidung dartber steht noch aus.

Fur alle Veranstaltungen gilt:

Es gibt noch freie Platze! Interes-
sierte melden sich bitte im Famili-
enburo. Telefon: 02526-300-1175




Spenden

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 ger-
ne berichten.

Falls auch Sie besondere Anlasse
nehmen mdchten um zu Spenden,
stehen wir Ihnen bei Fragen im Fa-
milienblro gerne zur Verfiigung.

Generationswechsel

im Autohaus Lackmann
Bereits in der letzten Ausgabe der Fa-
milie Gelenkig haben wir Gber den Ge-
nerationswechsel im Autohaus Lack-
mann berichtet. Im Dezember uber-
reichte uns Familie Lackmann den Er-
|I6s aus der Veranstaltung: 900 € flie-
Ben nun in die Clown-Visiten

Foto: A. Schmitz-Westphal

Ein Jahr Clown Visiten

durch Stiftung
Kurz vor Weihnachten erhielt der Bun-
desverband Kinderrheuma eine tolle
Nachricht von der Stiftung Gesundheit-
szentrum Bad Laer. Dort hatten wir
einen Antrag zur Finanzierung der
Clown-Visiten fur das Jahr 2012 ge-
stellt. Der Antrag wurde bewilligt und
nun kénnen wir uns dartber freuen,

dass die Clown-Visiten fur ein Jahr
gesichert sind

= GESUNDHEITSZENTRUM BAD LAER
K’/ Stiftung zur Ffirderung‘l
des Gesundheitswesen

Erlos aus Tombola

Am 3. Februar kamen Mitarbeiter der
Firma Veka ins Familienblro. Herr
Enking, Frau Dieber und Herr Brand-
hermhatten 500 € im Gepack. Zum 6.
Mal wurde in der Abteilung eine Tom-
bola veranstaltet, bei der der Erlés an
den Bundesverband gespendet wurde.
3 € kostete ein Los, das Mitarbeiter
erwerben konnten um tolle Sachpreise
zu gewinnen.Die Spende werden wir
fur das Musikprojekt verwenden, bei
dem ein Musikpadagoge ins Stift
kommt, um mit den Kindern und Ju
gendlichen einen tollen Abend mit Mu-
sik und Rhythmus zu verbringen.Vielen
Dank dafar!

Geburtstags-Spende
Das langjahrige Vereinsmitglied und
Geburtstagskind Uwe Rother hat an
seinen runden Ge-
burtstag eine Spen-
dendose fur den A
Verein  aufgestellt. q‘_‘_i_f-g::"/‘;i?‘fjflij_;
Dabei kamen 555 €
zusammen. Herzlichen Dank dafr!

Mochten auch Sie anlasslich Ihres
Geburtstages, Hochzeit, Jubilaum
etc. unserem Verein etwas spen-
den? Sprechen Sie uns gerne an:
Tel. 02526/ 300 11 75



Neben diesen Spendenaktionen er-
reichten uns zahlreiche Spenden
von Privatpersonen und Firmen.
Besonders zur und

nach der Weih-

nachtszeit haben .
viele Menschen an

uns gedacht:

Dr. Peter Lucke 250 €
aus Ahlen
Dr. Ute Teichert-Barthel 200 €
aus Bonn
Dieter und Bettina Kirsch- 300 €
ner
aus Leopoldshohe

Heinz Kortmann 500 €
aus Everswinkel

Christoph Beermann 400 €
aus Sprockhovel

Jurgen Pestke 35€
aus Wuppertal

Dieter Averbeck 50 €
aus Sendenhorst

Kurt Rode, Handels- und 200 €

Beratungs GmbH & Co KG

aus Essen

Magma e.V. 200 €

aus Marburg

Bitte geben Sie bei Uberweisungen
stets Ihren Namen und lhre Adresse
an, damit wir lhnen eine entsprechen-
de Zuwendungsbescheinigung zusen-

den kénnen. S5
x\‘ ;"’_' O
Vielen Dank fiir Ihre > :\)’.T‘-‘\S'j‘
Unterstitzung! 7 )
¢ G

Blcher-Spenden
Weiterhin nehmen wir auch gerne Bi-
cher spenden entgegen. Sie sollten
nicht zu alt und noch gut erhalten sein.
Besonders Kinderblcher werden noch
gesucht. Sie konnen diese gerne im
Familienblro abgeben.

Semper IDEM Underberg 1000 €
GmbH & Co KG
aus Rheinberg
KTL Kanal- , Tief- und 200 €
Landschaftsbau
aus Rhede
Ursula Roggen 100 €

aus Meerbusch

Dietmar und Karin Schubert 100 €

aus Kamen

Petra Eiting 50 €
aus Rhede

Stefan und Bettina Ott 50 €
aus Oerlinghausen

Karsten Splittgerber 685 €
aus LUnen

Bruno und Christa Stark 300 €
aus Kassel

Philippka Sportverlag 100 €
aus Munster

Werne Thelen OHG 300 €
aus Zulpich

Familie Werner 50 €
aus Borken

Marius Kruger 500 €

aus Paderborn

Hinweis fir Mitglieder:
Adress- und Kontodaten-

anderungen
Wir mochten alle Mitglieder freundlich
daran erinnern, falls Sie umziehen
oder sich lhre Bankverbindung andert,
uns dies mitzuteilen!
Ruckbuchungen und Nachforschungen
kosten uns Geld und Zeit, die wir lieber
in kreative Vereinsarbeit stecken wur-
den. Eine kurze schriftliche Mitteilung
Uber die geanderten Daten ans Famili-
enbro reicht aus. Vielen Dank!

Bundesverband Kinderrheuma e.V.
Westtor 7
48324 Sendenhorst

Tel./Fax: 02526/ 300 11 75
familienbuero@kinderrheuma.com
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Neues von den Treffpunkten

Treffpunkt Kassel
Medizinischer Fach-
vortrag

Eine besondere Ver-
anstaltung hat die Treffpunktleiterin
Sabina Klein fir ihren Treffpunkt in
Hessen am 22. Februar 2012 organi-
siert.

Viele Eltern hatten sich einen Fachvor-
trag mit den Themen Kinderrheuma
und alternative Behandlungsmethoden
gewdinscht.

Dr. Ruhlmann, der bereits auf der Sta-
tion fur Kinder- und Jugendrheumato-
logie in Sendenhorst gearbeitet hat
und nun als Kinderrheumatologe in
Gottingen tatig ist, war als Referent
eingeladen.

Sein Kollege Dr. Arne Strohlein hat als
Kinderarzt auch eine Praxis fur Traditi-
onelle Chinesische Medizin (TCM) in
Gottingen.

Mit 23 Personen war der Vortrags-
abend sehr gut besucht. Viele interes-
sierte Eltern, aber auch GrofR3eltern und
junge Rheumatiker nahmen teil.

Dr. Rdhlmann sprach Uber die ver-
schiedenen Rheumaformen im Kindes-
und Jugendalter und welche Medika-
mente eingesetzt werden. Neben den
bekannten  Medikamenten  wurden
auch neuere vorgestellt und deren
Wirkungsweise erlautert. Auch die
Punktion als mogliche Therapieform
war ein Gesprachsthema.

Dr. Strohlein informierte im Anschluss
Uber Mdoglichkeiten der Traditionellen
Chinesischen Medizin und berichtete,
dass damit Nebenwirkungen von Me-
dikamenten verringert werden kdnnen.
Als Mittel zur Behandlung gibt es au-
Bere Therapieformen wie Laseraku-
punktur, Medi-Taping oder auch taois-
tische Nadeln, die auf die Leitbahnen
des Korpers gesetzt werden kdnnen.
Innere Therapieformen sind Krauter,
Mineralien und 3000 verschiedene

Pflanzen. Bei Rheuma wirkt z.B. Coptis
(,Goldfaden” - hemmt Makrophagenak-
tivitat); Scrophularia (,knotiger Baum-
wurz” - hemmt Entziindung) oder auch
Curcumin (,Gelbwurz - hemmt proin-
flammatorische Aktivitét).

Im Anschluss standen beide Referen-
ten noch fur zahlreiche Fragen zur Ver-
figung. Rundum war es ein gelunge-
ner Abend.

Treffpunkt K6In
Weltkindertag in Koln

Seit mehreren Jahren sind Mitglieder
des Bundesverbandes aktiv auf dem
Weltkindertag in Koln dabei.

Auch in diesem Jahr soll der Verein
wieder dort prasentiert werden.

Zum nachsten Weltkindertag am
23.09.2012 in der Zeit von 12-18 Uhr
freuen wir uns Uber tatkraftige Unter-
stlitzung, entweder durch stundenwei-
se Unterstitzung bei der Standbetreu-
ung/ Kuchenverkauf oder auch einfach
durch Kuchenspenden, denn im letzten
Jahr war der Kuchen ruck zuck aus-
verkauft. Geplant sind der Aufbau von
zwei Pavillions, das Fuillen von Heli-
umballons, und neben einem Infostand
des Vereins auch ein groRer Stand mit
Kaffee und Kuchen.

Wer mithelfen will kann sich gerne im
Familienbiro melden.

Treffpunkt Soest
Sozialrechtlicher Vortrag

Am 7. Marz machte sich die Sozialar-
beiterin aus dem Familienbtiro, Christi-
ne Gadring, auf den Weg zum ,Kinder-
rheuma Treffpunkt® Soest.

Bei den regelmalligen Treffen der
Gruppe entstand der Wunsch, die So-
zialarbeiterin einzuladen um Antworten
auf einige sozialrechtliche Fragen zu
bekommen.



Zahlreiche Mutter und eine Jugendli-
che nutzen die Moglichkeit Fragen zu
stellen. Wie im Flug vergingen die
Stunden, in denen Frau Goring Ant-
worten zu den Themen Kur, Rheuma
und Beruf, Schwerbehindertenausweis
etc. gab.

Treffpunkt Giel3en/ Marburg
Neue Treffpunktleiter

Neuigkeiten gibt es auch im Treffpunkt
Giel3en/ Marburg. Bislang hatte Antje
Meckbach den Treffpunkt geleitet. Al-
lerdings ist sie nach eigenen Angaben
schon stark aus dem Thema ,rausge-
wachsen”, denn ihr inzwischen schon
fast erwachsener Sohn hat seit vielen
Jahren keine rheumatischen Be-
schwerden mehr.

Wie passend, dass Familie Stefer die
Treffpunktarbeit Gbernehmen will. An-
tonia und Claus Stefer haben zwei
Kinder, ihre 5jahrige Tochter ist an
Rheuma erkrankt. Demnachst wollen
sie ein erstes Treffen starten, um maog-
lichst viele neue Familien far ihren
Treffpunkt zu finden.

Antje Meckbach wird sie dabei in der
Startphase unterstitzen. Wir win-
schen viel Erfolg!

Treffpunkt Schaumburg
Die Rheuma-Liga AG Bad Nenndorf
spendet fir rhreumakranke Kinder

Grol3 war die Freude beim letzten Tref-
fen am 6.3.2012 des Treffpunktes
Schaumburg als Hannelore Kesterke
und Monika Kittel von der Rheuma-
Liga, Arbeitsgemeinschaft Bad Nenn-
dorf mit einem Spendenscheck kamen
um ihn der Gruppe zu Uberreichen. Die
Treffpunktleiterin Frau Regina Lumpp
nahm den symbolischen Scheck in
Empfang und bedankte sich ganz herz-
lich far die unerwartete Spende, die fur
eine der nachsten Aktivitaiten mit den
Kindern eingesetzt werden soll.

Die Idee zu dieser Aktion kam den Mit-
gliedern der Rheuma-Liga Arbeitsge-
meinschaft Bad Nenndorf im vergan-
genen Jahr, als Monika Kittel eine Kre-
ativgruppe ins Leben rief. In dieser
Gruppe brachte jeder seine kreativen
Fahigkeiten ein und es entstanden vie-
le kleine Geschenkartikel, die auf In-
formationsveranstaltungen, auf Weih-
nachtsmarkten und bei der Weih-
nachtsfeier der Arbeitsgemeinschaft
gegen eine Spende abgegeben wur-
den. So kam eine stolze Summe von
350,00 Euro zusammen. Alle Teilneh-
mer der Kreativgruppe hatten sehr viel
Spal beim Basteln und setzen in die-
sem Jahr ihre Treffen fort.



Bundesverband zur Férderung und Unterstiitzung

rheumatologisch erkrankter Kinder und deren Familien e.V.®

Treffpunkte ,Kinderrheuma“

Bei den regelmaligen Treffen kénnen Sie andere Familien mit einem rheumakranken Kind
kennenlernen. Dabei geht es um Information, gegenseitige Unterstitzung und Aufklarung vor
Ort. Aber auch einfach nur darum zu wissen, dass man mit der Krankheit zu Hause nicht allein
da steht. Die Themen bestimmen die Gruppenteilnehmer selbst. Machen Sie doch einfach mit!

Sie brauchen kein Mitglied des Bundesverbandes sein,
um an den Treffen teilnehmen zu kénnen.

Region

Gruppenleiter

Region

Gruppenleiter

Treffpunkte in Nordrhein-Westfalen

i

Ober- Thorsten Stricker Markischer | Sabine Kuschel
bergischer Am Brunsberg 1 Kreis Grabenstr. 36
Kreis 51647 Gummersbach (NRW) 58840 Plettenberg
(NRW) Tel: 02261 / 588033 Tel: 02391 / 52084
oberberg@kinderrheuma.com maerkischerkreis@kinderrheuma.com
Rheinisch- Petra VoR3 Kreis Britta Béckmann
Bergischer Amselweg 14 Reckling- Muhlenkampstr. 10
Kreis 51467 Bergisch Gladbach hausen/ 45701 Herten
(NRW) Tel: 02202 / 9424875 Gelsen- Tel: 0209 / 3593789
s kirchen
rheinisch-bergisch@kinderrheuma.com (NRW) recklinghausen@kinderrheuma.com
Rhein-Erft- Andrea Herrlein Rhein- Annette Herbertz
Kreis WeilBer Weg 16 Kreis SchubertstraBe 8
(NRW) 50169 Kerpen Ll Neuss 41539 Dormagen
Tel: 02273 / 1260 | (NRW) Tel: 02133/ 227245
rhein-erft@kinderrheuma.com neuss@kinderrheuma.com
Koln Frank Wagner Kreis Stephan Schroers
(NRW) Bourtscheid Str. 3 Heinsberg/ Elsenkamp 6a
50354 Hirth-Efferen Mdnchen- 41169 Monchengladbach
Tel: 02233 / 63103 gladbach Tel: 02161 / 557489
(NRW)
koeln@kinderrheuma.com moenchengladbach@kinderrheuma.com
Kreis Ute Niermann Kreis Rudiger Winter
Coesfeld/ Lilienbeck 9 Lippe Hermsdorfer Str. 8
Minster 48727 Billerbeck (NRW) 32825 Blomberg/Lippe
(NRW) Tel: 02543 / 4187 Tel: 05235 / 6400

coesfeld@kinderrheuma.com

lippe@kinderrheuma.com
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Bundesverband zur Férderung und Unterstiitzung

rheumatologisch erkrankter Kinder und deren Familien e.V.®

Gruppenleiter

Sandra Kerlen
Pulverweg 32
47051 Duisburg
Tel: 0203 / 3467876

duisburg@kinderrheuma.com

Region Gruppenleiter Region

Kreis Gaby Steinigeweg Kreis

Steinfurt Bachstr. 1 Wesel/

(NRW) 48477 Horstel Duisburg/
Tel: 05454 / 7759 Ober-

hausen

steinfurt@kinderrheuma.com (NRW)

Kreis Soest

(NRW)

Ruth Leisner
Hoher Weg 4
59494 Soest
Tel: 02921-341019

Singelers Garten 5

59457 Werl

Tel: 02922 -862121
soest@kinderrheuma.com

Manuela Birkenhof
Flachsweg 4
59556 Lippstadt
Tel: 02945-201001

Treffpunkte in Hessen

Kassel
(Hessen)

Sabina Klein
Herderstr. 4
34233 Fuldatal
Tel: 0561 / 819247

w Giellen
i (Hessen)

kassel@kinderrheuma.com

Antonia & Claus Stefer
Am Schitzenplatz 8
35039 Marburg

Tel: 06421 / 690681

giessen@kinderrheuma.com

Treffpunkte in Niedersachsen

Landkreis
Osnabrick
(Nieder-
sachsen)

% Landkreis
Schaum-
burg
(Nieder-
sachsen)

Heike Wermeier
Am Botterbusch 5a
49504 Lotte

Tel: 05404 / 3863

osnabrueck@kinderrheuma.com

Regina Lumpp
Heidbrink 15
31655 Stadthagen
Tel: 05721 / 4930

schaumburg@kinderrheuma.com

o

._

Die aktuellen Termine der Treffpunkte finden Sie auf unserer Homepage
www.kinderrheuma.com.

Kein Treffpunkt in Ihrer Nahe?

Dann griinden Sie doch einen!
Alle Infos dazu gibt’s im Vereinsburo.
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Kurz und Knapp

Anderungen im Familienbiiro

Im Familienbiro
steht wieder Nach-
wuchs an. Frau
Wersing  erwartet
Ende Mai ihr zwei-

tes Kind und ist ab . _48
sofort nicht mehr M
1'."-:—--'._:-:‘_

=]

im Buro erreichbar,
da sie sich bereits
in  Mutterschutz und anschlieRende
Elternzeit verabschiedet hat.

Frau Marion lllhardt unterstiitzt den
Bundesverband Kinderrheuma e.V. ab
1. April 2012 mit einer Teilzeitstelle
(19,5h). Sie wird viele Verwaltungs-,
Schreib- und Biroarbeiten fur den
Verein Ubernehmen.

Ab sofort gelten folgende Zustandigkei-
ten im Familienbiro:

Fir alle sozialrechtlichen
Fragestellungen zu den
Themen Kindergarten,
Schule, Beruf sowie fi-
nanzielle Unterstit-
zungsmoglichkeiten und
Antrage ist  weiterhin
Frau Goring lhre An-
sprechpartnerin.

Telefon: 02526-300-1175
goering@st-josef-stift.de

Bei allen Fragen zum
Verein, z.B. zur Mit-
gliedschaft und

Spendenbescheini-
gungen wenden Sie
sich gerne an Marion
llIhardt.

Telefon: 02526-300-1175
Millhardt@st-josef-stift.de

EMMA - Erfolgreich abgeschlosse-
nes Projekt

2008 hatte der
Bundesverband
das EMMA -
Projekt (E-Mails
mit Arnold) beim
Deutschen
Hilfswerk bean-
tragt. Besser
bekannt ist die
Stiftung auch
durch die ARD Fernsehlotterie ,Die
Goldene Eins".

Die Stiftung bewilligte das Projekt zur
E-Mailberatung fur rheumakranke Kin-
der, Jugendliche und ihre Eltern Uber
einen Zeitraum von 3 Jahren.

Ende 2011 konnten wir das Projekt
erfolgreich abschliel3en.

Um die wichtige Weiterbetreuung der
rheumakranken Patienten und ihrer
Familien gewahrleisten zu kodnnen,
haben wir das EMMA-Projekt bei
Krankenkassen und Stiftungen bean-
tragt. Die Entscheidungen dartber ste-
hen noch aus.

Ein Platz an der Sonne

Nachtragliche Forderung des
Freckenhorst-Wochenendes 2011

Manches muss etwas langer wahren,
um gut zu werden...

Die Aktion Mensch bewilligte dem
Bundesverband nachtraglich eine For-
derung fur das Fortbildungswochenen-
de in Freckenhorst 2011 in H6he von
Uber 8.000 €.

Im Foérderbereich Bildung hatten wir im
Marz 2011 einen Férderantrag gestellt
und das Familienwochenende wurde
als Bildungsmalinahme anerkannt. Wir
freuen uns sehr Uber die nachtragliche
finanzielle Unterstitzung.

.,“-.
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(A
Bundesverband zur Forderung und

Unterstitzung rheumatelogisch erkrankter Kinder
und deren Familien eV,

Datum Thema Referent
14.03.2012 |Kinderrheuma hat viele Gesichter Dr. G. Ganser
(Chefarzt)
04.04.2012 [Ergo bei Rheuma - Wie geht das? W. Bureck
(Leiter Ergotherapie)
09.05.2012 |[Impfungen, Vorgehen bei Infekten und Transition |Dr. S. Hardt
(Oberarzt)
06.06.2012 |Neues aus dem Sozialrecht C. Garing
(Sozialarbeiterin B.A.)
11.07.2012 | Schmerzbewaltigung A. lllhardt
(Dipl.-Psychologe)
08.08.2012 |Der Bundesverband Kinderrheuma e.V. stellt sich |G. Steinigeweg
vVor (1. Vorsitzende)
12.09.2012 |Rheuma braucht Bewegung — Physiotherapie Christine Fischer
bringt’s (Physiotherapeutin)
17.10.2012 |Medikamentdse Therapie Dr. H. Winowski
(Oberérztin)
14.11.2012 |Krankheitsbewaltigung A. lllhardt
(Dipl.-Psychologe)
19.12.2012 |Rheuma & Schule C. Nonte

(Leiter Schule fir Kranke)

1x im Monat: 15.15 Uhr- ca. 16.45 Uhr

in Raum S 33 im St. Josef-Stift.

Sie kdnnen selbstverstandlich gerne an den Veranstaltungen teilnehmen
auch wenn Ihr Kind nicht station&r behandelt wird.

Um eine kurze Anmeldung wird jedoch gebeten:
Tel.: 02526/300 1175 oder familienbuero@kinderrheuma.com
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»Rheumaim Auge*
Patientenseminar des Uveitis-
Zentrums in Minster am 04.02.2012

Fur Uveitis-Patienten und lhre Angeho-
rigen und Interessierte fand in Munster
am 04.02.2012 wieder ein Patienten-
seminar statt. Prof. Dr. A. Heiligenhaus
und PD Dr. C. Heinz von der Augenab-
teilung am St Franziskus-Hospital
konnten wieder viele Fachkollegen als
Referenten gewinnen, die verschiede-
ne Aspekte des Krankheitsbildes be-
leuchteten. Uveitis ist ein Sammelbe-
griff fir Entzindungen der gefafl3fuh-
renden Strukturen im Innern des Au-
ges. Oft wird das Krankheitshild auch
als ,Rheuma im Auge , bezeichnet. Es
verlauft akut oder chronisch und kann
zum Verlust des Sehvermdgens fih-
ren. In Deutschland erkranken pro Jahr
etwa 50.000 Menschen an Uveitis. Da-
von sind auch viele Kinder betroffen.
Das Uveitis-Zentrum der Augenabtei-
lung in Munster zahlt zu den grof3ten
Uveitis-Zentren, vor allem bei der Be-
handlung von Kindern.

Die Resonanz auf das Seminarange-
bot war sehr hoch. Die Teilnehmer er-
hielten zum Einstieg Erlauterungen
zum Krankheitsbild Uveitis und zu den
mdglichen  Erscheinungsformen. Im
Mittelpunkt der Veranstaltung standen
die Chancen neuer Therapieformen
und die Verbesserung der Lebensqua-
litat bei Uveitispatienten. Das Seminar
bot neben den aktuellen wissenschaft-
lichen Ergebnissen auch die Mdglich-
keit zur Kontaktaufnahme und zum
personlichen Austausch bei Kaffee und
selbstgebackenem Kuchen. Die Kinder
wurden wahrend der Veranstaltung
durch spannende Projekte der Kunst-
therapeutin Monika Wigger betreut. Die
Uveitis-Elterngruppe hatte wéhrend
des Seminars die Gelegenheit lhre far
2012 geplanten Projekte und Ihre neue
Homepage ~vww.Uveitis-
Elterngruppe.de  vorzustellen. Das
Uveitis-Patientenseminar ist auch far
Eltern mit Uveitiskindern eine sehr

spannende und informative Veranstal-

tung, die jedes Jahr etwas Neues zu
bieten hat.

Regina Lumpp

Uveitis-Elterngruppe Munster

| | [ - =
I LD
Rettung fiir kra ke
Eulenaugen
|

IRIS — Rettung fur kranke
Eulenaugen!

Eine einfihlsam und unaufdringlich
erzahlte Geschichte Ubers Kranksein
und Gesundwerden

Eulenkind Iris hat eine Entziindung im
Flugelgelenk und kann schon seit Ta-
gen nicht mehr beim Flugunterricht
mitmachen. Weil sich die Entziindung
auch im Auge ausbreiten kann, schickt
sie Doktor Rabe zum Augenarzt. Da
war Iris noch nie und all die komischen
Gerate sind ihr zuerst ein wenig un-
heimlich. Aber der nette Doktor Silber-
fuchs erklart alles ganz genau und die
Untersuchungen tun Uberhaupt nicht
weh. Am Ende hat er nicht nur etwas
fur Iris’ entzindetes Auge parat, son-
dern kann sogar ihrem eindugigen
Teddy wieder zu einem neuen Auge
verhelfen.

2010, 10,00 Euro, ISBN 978-3-86566-
899-8, michael neugebauer edition



Der Vorstand des Bundesverbandes Kinderrheuma e.V.

Gaby
Steinigeweg
1. Vorsitzende

BachstralRe 1
48477 Horstel

Claudia

Jankord
Erweiteter
Vorstand

Eickholt 29
59348
Ladinghausen

Sven Sperling
Kassenwart

Luisenstraf3e 25
47799 Krefeld

Regina Lumpp
Erweiterter
Vorstand

Heidebrink 1
31655 Stadthagen

gl Rolf Schirmann
® 2. Vorsitzender

Peter-Stoffelsstr. 7
48231 Warendorf

Jessica Maus
Erweiteter Vorstand

Kolpingstr. 1
48346 Ostbevern

Jutta Becker
Erweiterter Vorstand

GOrresstr. 42
48147 Munster

Nicol Hoppe
SchriftfGhrerin

Kempener Allee
110 A
47803 Krefeld




EMMA

Emails mit Arnold

Emailberatung fur Kinder, Jugendliche mit
einer rheumatischen
Erkrankung und ihre Eltern

Das seit 2009 existierende Emailpro-
jekt EMMA, finanziell unterstiitzt von
der ARD-Fernsehlotterie, auch be-
kannt unter ,Ein Platz an der Sonne“,
lauft dieses Jahr aus. EMMA steht flr
.,Emails mit Arnold“, womit ,lch* —
Arnold lllhardt - gemeint bin.

Ein kleiner Ruckblick mit Fragen,
die im Zusammenhang mit diesem
Projekt haufig gestellt werden!

Was war ausschlaggebend fir das
Projekt EMMA?

Viele Patienten, die aufgrund einer
rheumatologischen Erkrankung oder
eines Schmerzverstarkungssyndroms
in der Abteilung fur Kinder- und Ju-
gendrheumatologie im St. Josef-Stift
Sendenhorst betreut werden, erhalten
hier auch Psychotherapie durch mich
(oder durch meine Kollegin Frau Dr.
Bangel). In einer Bewaltigungs- oder
Psychotherapie steigt der Therapeut
zusammen mit dem Patienten tief in
die innere Erlebniswelt des jeweiligen
Menschen ein. Es geht dabei nicht nur
um das Zuhoren, sondern darum, a)
viel Uber die innere und &ulRere Welt

eines Patienten zu erfahren und b)
Storungen oder Probleme zu bearbei-
ten bzw. bestenfalls aus dieser Welt zu
schaffen. Bei einer Therapie kommen
wissenschaftliche Methoden zum Ein-
satz, die oftmals weit Uber das ,Nur-
Reden“ hinausgehen. Therapie heifl3t
auch: (Nach)denken, fuhlen, handeln,
ausprobieren, so-tun-als-ob, eine neue
Rolle Gbernehmen, sich etwas trauen,
eine andere Haltung (im wahrsten Sin-
ne des Wortes) versuchen, philoso-
phieren, schweigen, malen, bauen,
spielen, sich verweigern, weinen,
schimpfen, andere Wege gehen und
vieles anderes mehr. Bei all diesen
Prozessen entsteht fast immer eine
groBe menschliche Nahe zwischen
Therapeut und Patient. Viele Kinder
oder Jugendliche lernen hier erstmals
(wieder), was es bedeutet, jemanden
vertrauen zu kénnen oder auch: Dass
ihnen jemand zuhort!!

Im Gegensatz zu ambulanten psycho-
therapeutischen Einrichtungen sehe
ich viele junge Patienten Uber Jahre,
manche sogar Uber ihre ganze Le-
bensspanne hinweg. Vielen Patienten
empfehle ich auch am Heimatort Psy-
chotherapie durchzufihren; leider lasst
es sich aufgrund langer Wartezeiten
von einem halben bis zu einem drei-
viertel Jahr haufig nicht umsetzen. Zu-
dem ist es gerade fur rheumatologisch
erkrankte Kinder und Jugendliche
wichtig, eine beziglich ihrer Erkran-
kung fachkundige psychologische Un-
terstlitzung zu erhalten, wenn es z.B.
um Medikamentennebenwirkungen,
Therapieangste, Complianceprobleme
oder korperliche  Veranderungen
(Kleinwuchs, Cushing-Syndrom) geht.

Die benannten Umstande waren der
Grund, den Patienten auch auf3erhalb
ihrer Klinikaufenthalte die Moglichkeit
zu bieten, im Kontakt zu bleiben und



das vertraute Verhaltnis weiter zu nut-
zen. So entstand EMMA und freut sich
seitdem grol3er Beliebtheit.

Wie wird dieses Angebot, mit dem
Psychologen  Emails auszutau-
schen, genutzt?

Beinah taglich trudeln diverse Emails
mit den unterschiedlichsten Hinter-
grunden bei mir ein. In der Regel ken-
ne ich die Patienten bereits, aber ich
erhalte auch ,Post* von Patienten, die
mich nur von Gruppenangeboten ken-
nen oder die sich Uber einen anste-
henden Klinikaufenthalt informieren
wollen.

Worum geht es in den Emails?

Die meisten Emails nehmen Bezug auf
die bearbeiteten Themen der Psycho-
therapie beim letzten Aufenthalt. Sie
sind entweder beschreibender Art
(,...zuhause hab ich weiterhin Arger mit
meinen Eltern. Ich habe oft das Geflhl,
ich bin dort total tberflussig....!"), oder
die Patienten bitten um eine direkte
Hilfestellung  oder  Unterstitzung.
(,...Kannst du mir einen Rat geben...ich
weil3 langsam nicht mehr weiter! Da-
bei kann es auch vorkommen, dass die
Patienten die Anonymitat dieses Medi-
ums nutzen, um mir von Dingen zu
erzahlen, die ihnen im Zweiergesprach
unangenehm oder peinlich waren.
Nicht selten werden Uber diesen Weg
traumatische Erlebnisse wie Misshand-
lung oder Missbrauch thematisiert, die
mit einem hohen Scham- und oftmals
auch Schuldgefuhl besetzt sind. Auf
der Liste der Themen steht auch Mob-

bingerlebnisse in der Schule ganz
oben; geht man von Umfrageergebnis-
sen aus, bei denen 80% der Befragten
Uber solche Ereignisse zuhause nicht
reden wollen oder kénnen, kann man
sich vorstellen, wie entlastend es fir
viele ist, sich per Email einer Person
des Vertrauens mitteilen zu kodnnen.
Haufig erhalte ich auch elektronische
Post von Patienten, deren letzter Auf-
enthalt schon viele Jahre zurickliegt:
»-.ich mochte gerne noch mal mit je-
mandem Uber alles reden, doch habe
ich kein Vertrauen zu anderen. Die
Gesprache mit dir haben mir immer
sehr gut getan!”

In vielen Fallen dreht es sich in den
Anfragen auch um Probleme im Zu-
sammenhang mit der Therapie. Oft
geht es dabei um Nebenwirkungen von
Medikamenten oder Aversionen bei
der Einnahme. Auch die Spritzenangst
wird oft in den Emails angesprochen.

Ubrigens wird das EMMA-Projekt nicht
nur von jungen Patienten genutzt, son-
dern auch von den Eltern, die z.B. mit
padagogischen Fragen oder Problem
in der Alltags- und Krankheitshewalti-
gung an mich herantreten.

Kann eine Email tatsachlich einem
Patienten weiterhelfen?

Naturlich ersetzt eine Emailberatung
keine Therapie. Ein Zweiergesprach
besitzt immer eine gréfl3ere Intensitat,
zumal auch Mimik und Gestik einbezo-
gen werden kénnen. Doch auch Emails
bieten haufig wesentlich mehr als die
Information in den geschriebenen Sat-
zen. So erlaubt z.B. der Gebrauch von
sogenannten Emoticons Einblicke in
die momentane Gefuhlslage. Ein la-
chendes Gesicht heil3t z.B. "nicht-
alles-so-ernst-nehmen”  oder ,mir
geht's gerade sehr gut, wahrend z.B.
ein trauriges Gesicht signalisiert "find'
ich schade!" oder ,ich bin unglicklich”
USW.



Obschon die Emailberatung sehr effek-
tiv ist und dazu beitragt, die Belas-
tungssituation eines Patienten im Vor-
feld zu schmélern, wird sie von den
Kostentrdgern im  Leistungskatalog
nicht bertcksichtigt, was ihre Realisa-
tion Gber Drittmittel notwendig macht.
Wenn man die Philosophie eines Kin-
derrheumaZENTRUMS ernst meint,
dann sollte eine solche Beratung nicht
fehlen. Zentrum bedeutet dann auch,
dass dort neben den krankheitsspezifi-
schen auch die psychosozialen Faden
zusammenlaufen. Das Zentrum wird zu
einer Anlaufstelle oder, wie es Jugend-
liche mal ausdriickten, zu einem Stutz-
punkt (wobei das Stitzen im Sinne von
Aufstitzen und Getragen werden ge-
meint ist).

Ist das Beantworten von Emails
nicht sehr zeitintensiv und neben
der normalen Arbeit Uberhaupt zu
schaffen?

Die Antworten, die ich zu den entspre-
chenden Anfragen abschicke, missen
wohliberlegt sein. Teilweise muss ich
mich noch einmal in die Krankenge-
schichte der Patienten einlesen. Das
braucht natirlich seine Zeit. Aus die-
sem Grund ist es auch nicht méglich,
am gleichen Tag zu antworten.
Manchmal vergehen ein paar Tage, bis
ich genugend Mul3e finde, um die
Mails zu beantworten. Eigentlich
sprengt es meinen zeitlichen Rahmen,
aber es ist eben ein sehr wichtiges und
fur die Patienten effektives Medium.

Warum erzeugt das Projekt Uber-
haupt Kosten? Warum braucht man
daftr Sponsoren?

Leider muss ein Teil meiner Tatigkeit
drittmittelfinanziert werden, d.h. 10
Stunden werden uber den Elternverein
getragen, der wiederum von Sponso-
rengeldern abhangig ist. Je nachdem
Uber welches Projekt ich finanziert

werde, muss ich hier auch einen
Schwerpunkt meiner Arbeit setzen.

Endet mit dem zeitlichen Auslaufen
des EMMA-Projektes fir die Patien-
ten auch die Moglichkeit, Emails an
mich zu schicken?

Bereits jetzt bemuht sich der Eltern-
verein, EMMA (ber ein anderes Pro-
jekt zu finanzieren. Man hat nattrlich
gesehen, wie wichtig dieser Emailkon-
takt fur viele Patienten ist. Mir ist die-
ses Projekt sehr wichtig und so werde
ich auch weiterhin Emails beantworten.
Ich werde niemanden im Regen stehen
lassen, muss den Schwerpunkt aber
eher auf bekannte Patienten legen.

Arnold lllhardt

o
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REDAKTIONSSCHLUSS

fur die néchste Ausgabe von Familie
geLENKIig ist der

22. Juni 2012.

Wir mdchten Sie bzw. Euch bitten,
Artikel, Zeitungsausschnitte, Erleb-
nisberichte oder sonstiges Materia
bis zu diesem Datum an unsere An-
schrift (siehe Impressum) zu senden.




Die neue Ambulanz
der Kinder- und Jugend-
rheumatologie

Was ist der Unterschied zwischen der
neuen Ambulanz der Kinder- und Ju-
gendrheumatologie im St. Josef-Stift
Sendenhorst und dem Schokoladen-
riegel TWIX? Ganz einfach: Damals
hiel3 es in der Werbung: RAIDER heif3t
jetzt TWIX, sonst andert sich nix. Das
ist bei der Ambulanz anders: Sie heif3t
noch so wie vorher, befindet sich auch
wieder an ihrer alten Stelle, aber an-
sonsten hat sich jede Menge geéndert.

Bei der Er6ffnungsansprache

Viele Monate wurde in den urspringli-
chen R&umen hinter verschlossenen
Tldren eingerissen, gebaut, gebohrt,
gewerkelt und gepinselt. Wahrendes-
sen wurden sozusagen provisorisch
die Behandlungsrdume in den friheren
Trakt der Klinik fir Rheumatologie ver-
legt, wo die Untersuchungen, Gespra-
che und Behandlungen normal weiter-
liefen. Immer wieder versuchten Insi-
der sich die Nasen plattzudriicken und
mal verstohlen durch angelehnte Tiren
zu linsen, aber fast bis zum Schluss
blieb der Umbau ein gut gehitetes
Geheimnis. Was als erstes durchsi-
ckerte, war die gewagte Farbwahl und

bald schon sprach es sich wie ein
Lauffeuer herum: Hast du schon ge-
hort, die Ambulanz wird jetzt laub-
froschgrin!

Ein Teil des Wartebereichs

Um so groRBer war die Spannung, als
am 2. Marz mit vielen eingeladenen
Gasten die Ambulanz feierlich eroffnet
wurde. Der Geschaftsfuhrer Werner
Strotmeier fihrte u.a. in seiner Anspra-
che aus, dass der Kinderbereich in den
letzten Jahren aufgrund der erfolgrei-
chen Arbeit expandiert und so eine
Renovierung immer notwendiger ge-
worden sei.

Die Sekretarinnen bei der Raumabnahme

Doktor Ganser wahlte in seiner Rede
sehr viele Grintone; er betonte, dass
diese Farbe in unserem Sprachge-
brauch (,im griinen Bereich®, ,sich griin
sein“ oder ,grunes Licht geben®) eine
sehr positive Bedeutung habe. Und
nachdem man dann noch auf den er-
folgreichen Umbau angestof3en hatte
(Ubrigens mit alkoholfreiem roten!
Sekt), gab es tatsachlich grines Licht
und die interessierten Besucher konn-



ten ausschwarmen, um die neue alte
Ambulanz unter die Lupe zu nehmen.
Mein erster Eindruck: Wesentlich kom-
fortabler, weitraumiger, einladender
und gemiitlicher als die alte Ambulanz.
Vor allem gibt es jetzt auch einen Auf-
enthaltsbereich auf der gegentberlie-
genden Seite der Behandlungsraume,
ausgestattet mit modernen Medien, die
das oftmals lange Warten auf den
nachsten Termin kurzweiliger machen.

Prof. Hammer gratuliert seinem Kollegen zu
den neuen Raumlichkeiten

Nach gelungenem Umzug und nach-
dem Kisten ausgepackt, Bilder aufge-
hangt und Aktenordner eingeraumt
wurden, habe ich einmal fliegender
Reporter gespielt und die Sekretarin-
nen spontan befragt, wie sie ihr neues
Arbeitsumfeld inzwischen empfinden.
Neben Umschreibungen wie ,schoner*,
Jrischer und ,behaglicher®, wurden
vor allem auch die funktionalen Aspek-
te hervorgehoben: man habe mehr
Maglichkeiten, die Patienten und An-
gehdrigen konnten schneller betreut
werden (was auch Auswirkungen auf
die bisher langen Wartezeiten habe)
und aufgrund der vielen Behandlungs-
raume knubbelten sich die Patienten
nicht mehr so, sondern verteilten sich
besser.

Neugierige Nasen erkunden die neuen
Raume

Und was sagen die Patienten selbst?
.ich find’s toll, vor allem das es so
quietschegrin ist. In den anderen
Krankenhausern ist immer alles so
langweilig weil3*, meinte z.B. Greta und
Pascale schob gleich nach, dass es
dort viel cooler sei als vorher. Und
wenn von den Kids etwas als cool be-
zeichnet wird, ist das gleichbedeutend
mit einem Gutesiegel irgendeiner Zerti-
fizierungsgesellschaft. Aber egal ob die
wande pink, kiwigriin oder leuchtend
blau angemalt sind, das wichtigste sind
und bleiben doch die Menschen, die
darin arbeiten und die sind zum Gliick
nicht leuchtend grin, sondern super-
nett, meinen jedenfalls die Kinder und
dem schliefRe ich mich gerne an.
Arnold lllhardt

Wohin nur mit den ganzen Blumen?
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Es war einmal an Altweiber im
Spielzimmer...

~>endenhorst, Abschlau- Helau!!!* hief3
es auch in diesem Jahr wieder im
Spielzimmer, als uns Prinzessin

Ulrike 1. mit ihrem Zwergengefolge, der
Garde der Karnevalsgesellschaft und
eigenem Hofsanger besuchte.

viel blaues Blut unter den Gasten

Das Spielzimmerteam hatte sich eine
Menge toller Aktionen ausgedacht, wie
z.B. Tischtennisballweitergeben oder
Marchenerraten, wobei sich unsere
Patienten, Mitarbeiter und Karnevals-
truppe méchtig ins Zeug legten.

In diesem Jahr hatte die Prinzessin mit
ihren Zwergen noch etwas ganz be-
sonderes vorbereitet: In einem lustigen
Marchenspiel wurden zwei Platze auf
dem Prinzessinnenwagen des Sen-
denhorster Rosenmontagszuges ver-
lost. Die gliicklichen Sieger waren Da-
niela und Leon von der Station C1.

Scheich Arnibur und Lieschen Fliegenpilz

43
yllis

uaktasche Ph

Hofsanger Daniel (im ,richtigen“ Leben
Pfleger auf der C1 J) verstand es
prachtig, dem Publikum einzuheizen
und auch die Tanzmariechen hatten
eine tolle Einlage vorbereitet.

Hofsanger aniel in Aktion

Das Kinderprinzenpaar Lucienne und
Jannik hatten noch die Ehre, Orden zu
verteilen, bevor Prinzessin Ulrike mit
ihrem Gefolge weiterzog. Danach rock-
ten wir die Bude noch ordentlich zu
fetziger Karnevalsmusik und lieRen
und die ganzen tollen Leckereien aus
der Kiiche schmecken

[ 1 . %‘I'
komischer Zwerg



Freiwilliges Firmpraktikum
im St. Joseph — Stift
Sendenhorst

Ein weiteres Mal haben die diesjahri-
gen Firmlinge der St. Magnus /
St.Agatha Kirchengemeinde Everswin-
kel ein freiwilliges, soziales Praktikum
auf der Polarstation im St. Josef-Stift
Sendenhorst absolviert.

Bp,

Beim Zubereiten der Schoko-Crossies

Die Firmlinge trafen sich privat, um das
Abendprogramm fur die 9 bis 13-
jahrigen Kinder vorzubereiten. Die Kin-
der freuten sich sehr tber die zwel-

stindige Unterhaltung, in der sie Lein-
wande mit Acrylfarben bemalen, Scho-
ko—Crossies (Cornflakes Uberzogen
mit Schokolade) zubereiten und sich
beliebig verkleiden konnten. Damit
nichts von all dem vergessen wird,
durften die Kinder ihre Kunstwerke be-
halten und konnten sich Uber Fotos
von ihnen in Verkleidung freuen... die
Crossies haben natirlich nicht lange
gehalten...

Die noch trocknenden Kunstwerke der Kin-
der

Die funfzehn Kinder wirkten auf die
sieben Firmlinge freundlich, offen und
selbstbewusst, wodurch eine gute Zu-
sammenarbeit und vor allem viel Freu-
de unter den Beteiligten entstand.



Wer kommt, wer geht? Wir in-
formieren die Leser Uber neue Ge-
sichter im Team der Abteilung fur
Kinder- und Jugendrheumatologie.

Seit ein paar Monaten und Wochen
gibt es wieder neue Mitarbeiterinnen
auf der Station fur Kinder- und Jugend-
rheumatologie. HOchste Zeit, unsere
Neuzugange einmal ausfihrlich vorzu-
stellen

Dr. Lucia Clara —
neue Kinderarztin

Frau Lucia
Clara ist

eigentlich
gar nicht
mehr so neu
als  Arztin
auf der Kin-
der- und

Jugend-
rheumatolo-

v gie, denn sie
' ist bereits
seit dem

1.1.2011 bei uns (und uns irgendwie
bei der Mitarbeitervorstellung bislang
z<durchgerutscht*! J) Sie kommt aus
Bruneck in Sudtirol. Die 41jahrige hat
in Innsbruck (Osterreich) Medizin stu-
diert.

In der Oberschule dachte sie noch da-
ran Sprachen zu studieren und Dol-
metscherin zu werden, da ,Sprachen”
zu ihren Lieblingsfachern gehorten.
Aber nach einem freiwilligen sozialen

Jahr mit alten Menschen und Drogen-
stichtigen hat sie sich fur die Medizin-
entschieden.

Vor ihrer Stelle im Stift war sie in der
Uni-Klinik und in einer Gemeinschafts-
praxis in Magdeburg tatig.

Frau Clara arbeitet gern mit Kindern
zusammen. Sie findet immer relativ
leicht und schnell Zugang zu ihnen, da
Kinder offen, spontan und ehrlich sind.
Das Tollste an Kindern ist die Entwick-
lung, die noch vor ihnen liegt, sagt sie.

Im Stift gefallen Frau Clara besonders
gut die netten Patienten und Mitarbei-
ter, das Gebaude mit der Gesamtanla-
ge und die positive Einstellung der Pa-
tienten zu ihrer Erkrankung.

Nach der Arbeit als Arztin fangt bei ihr
zuhause die Arbeit als Mutter und
Hausfrau an. Dadurch entspannt sie
sich vom Klinikaufenthalt durch eine
vollig andere Art. In ihrer Freizeit liest
sie gern, wandert und hért Soul und
Jazz-Musik. Frau Clara schaut gar kein
Fernsehen und geht nur 2-3x pro Jahr
ins Kino.

Fir sie ist es immer wieder ein beson-
deres Ereignis wenn Kinder, die an-
fangs nur mit Hilfe in ihr Behandlungs-
zimmer hereinspazieren, nach ein paar
Tagen wieder frei beweglich und
schmerzfrei nach Hause gehen kon-
nen.

Fur die Zukunft wiinscht sich Frau Cla-
ra, die Kinderrheumatologie sicher be-
herrschen zu kénnen und noch viele
Jahre gesund und mit Freude bei der
Arbeit sein zu kdnnen.

Dr. Sonja Mrusek —
neue Kinderarztin

Die neue Arztin Sonja Mrusek, 36
Jahre jung und geboren in Ddren, ist
seit Januar 2012 im St. Josef-Stift tatig.
Medizin hat sie an so spannenden Or-
ten, wie Aachen, Aberdeen (Schott-
land), Sheffield (England) und Stral3-
burg studiert. Schon immer wollte Frau



Mrusek einen Beruf im sozialen Be-
reich austiben - mit Kontakt zu Men-
schen und kontinuierlicher Weiterbil-
dungsmadglichkeit.

Neben ih-
rem  Ziel
Arztin  zu
werden,
gab es
noch den
Wunsch
Mathema-
tik und
Musik  zu
studieren.
In den Be-
reich  Kin-
derheil-
kunde ist
Frau Mrusek eher zuféallig gekommen.
Lange Zeit wollte sie Internistin wer-
den.
Vor ihrer Tatigkeit im St. Josef-Stift hat
Frau Mrusek im Zentrum fir Kinder-
heilkunde und Jugendmedizin in Frei-
burg (Kinderklinik der Universitat Frei-
burg) gearbeitet. Sie hat sich auf die
Stellenanzeige im Stift beworben,
nachdem sie sich entschlossen hatte,
Kinderrheumatologie noch in einem
anderen Krankhaus kennen zu lernen.
Besonders gut gefallen Frau Mrusek
im St. Josef-Stift die vielen Kunstwerke
und die gute Ausstattung.
Nach einem harten Klinikalltag ent-
spannt Frau Mrusek sich am besten,
wenn sie mit ihren Kindern spielen und
toben kann, sich mit ihrem Mann un-
terhalt, Klavier spielt oder einen Krimi
liest.
In ihrer Freizeit spielt Frau Mrusek Kla-
vier, macht Stepptanz und liest viel.
Ihre Lieblingsfacher in der Schule wa-
ren Mathematik, Kunst, Franzdsisch,
Deutsch. Nicht so viel Spal3 gemacht
haben ihr Chemie, Erdkunde und Ge-
schichte. Frau Mrusek hat keine spezi-
elle Lieblingsmusik, diese variiert eher
nach Stimmung, Laune und Tageszeit.
Selten schaut sie fern, falls doch guckt
sie gern DSDS oder Tatort.

Die Arbeit mit Kindern, Jugendlichen
und Eltern macht Frau Mrusek viel
Spal3. Sie winscht sich fir die Kinder-
rheumatologie, dass sie in der Offent-
lichkeit mehr Interesse erfahrt und die
Behandlungsmoglichkeiten noch bes-
ser werden.

Jule Brocker erganzt das Pfle-
geteam der Ubergangsstation

Auch die Station C1 hat Verstarkung
bekommen:

Die Gesundheits- und Kinderkranken-
pflegerin Jule Brocker ist 23 Jahre alt
und in Ahlen geboren.

Ihre Ausbildung hat sie an der Uniklinik
in MUnster absolviert und ist seit dem
15. Januar 2012 im St. Josef-Stift.

Jule absolvierte hier anfangs ein Prak-
tikum, spater hat sie sich als Gesund-
heits- und Kinderkrankenschwester
beworben.

An dieser Stelle hat sie die abwechs-
lungsreiche Arbeit mit Erwachsenen
und Jugendlichen sehr gereizt. lhr ge-
fallen die netten Kollegen und die Ar-
beitsatmosphare besonders gut. Nach
einem anstrengenden Kliniktag ent-
spannt Jule sich am besten bei ihren
vielen Hobbys. Sie geht gerne joggen,
reiten, schwimmen und sie macht
Spinning.

Es gibt viel zu viele Lieblingsfilme und
Sendungen, um alle aufzuzahlen, sagt
sie und auch an Musik hort Jule alles
Mogliche.



Musikklasse der Realschu-
le Telgte gibt Konzert fir
rheumakranke Kinder

Von Arnold lllhardt

Die 12jahrige Dilara aus dem benach-
barten Telgte war schon haufiger Pati-
entin in unserer Klinik. Und da man bei
einem Krankenhausaufenthalt viel Zeit
zum Nachdenken hat, kam Dilara auf
die glorreiche Idee, mit ihrem Schulor-
chester die Station zu besuchen, um
etwas Abwechslung und Spald in den
Stationsalltag zu bringen. Und nun
kommen ein paar Zufalle ins Spiel: a)
Telgte ist auch mein Wohnort, b) Dila-
ras Musiklehrerin Gabi Giebel ist eine
gute Bekannte von mir und c) alle Be-
teiligten und auch der Geschéftsfuhrer
der Klinik, Herr Strotmeier, waren der
Meinung: Gute Einféalle sollten nach
Maoglichkeit umgesetzt werden.

Gedacht, getan: Am 17. Januar ruckte
eine ganze Busladung Telgter Sechst-
klasser, vollgepackt mit Instrumenten
jeglicher Art, an, um die Polarstation zu
beschallen. Als ich die Gaste am Ein-
gang in Empfang nahm, staunte ich
nicht schlecht: Neben kleineren In-
strumenten wie Querfléte oder Trom-
peten wurden Keyboards, Bassgitarren
und ein komplettes Schlagzeug ange-
schleppt. Die eintrudelnden Besucher
oder Mitarbeiter schauten ebenfalls
recht verwundert Uber das Szenario im
Foyer des St. Josef-Stifts und so man-

cher musste mal eben Uber eine Tuba
steigen, um ins Innere dringen zu kon-
nen.

Nachdem das mitgebrachte Instrumen-
tarium im Spielzimmer aufgebaut wor-
den war, starkte man sich im Aufent-
haltsraum bei Broétchen und Getran-
ken. Im Anschluss erzahlte ich den
Gasten etwas Uber Kinderrheuma und
die umfangreichen Therapien, schilder-
te einen typischen Tagesablauf und
beantwortete Fragen der interessierten
Schler.

Und dann: Showtime! Inzwischen hat-

ten sich im Spielzimmer auf der Polar-
station zahlreiche Patienten und Eltern
eingefunden, sowie der ein oder ande-
re Mitarbeiter. Jeder, der zwischen-
durch etwas Zeit entbehren konnte,
schaute vorbei, um den Klangen der
Big-Band zu lauschen. Uber eine
Stunde spielte die Schiler bekannte
Stiicke aus Musicals oder altere Klas-
siker, aber auch zahlreiche Weih-
nachtslieder. ,Und wenn es mal etwas
schief klingen sollte*, gab die Lehrerin
Gabi Giebel zwischendurch bekannt,
.dann nennen wir es Jazz!* So man-
cher Zuhorer war erstaunt, wie gut die
Schiler der 6. Klasse ihre Instrumente
beherrschten, und der ein oder andere
Patient Uberlegte im stillen Kammer-
lein, wie es ware, selbst ein Instrument
zu erlernen oder die verstaubte Gitarre
wieder zuhause aus dem Schrank zu
holen.



Wir erleben hier in der Klinik oft, dass
erkrankte Kinder und jugendliche in
ihren Heimatschulen ausgegrenzt oder
gar gemobbt werden. Der Besuch der
Schiler aus Telgte zeigte auf sehr
schone Art und Weise, dass es auch
anders geht. Eine Woche spater erhielt
ich Post aus Telgte und einige Mit-
schiler von Dilara schickten mir Texte
zu, in denen sie diesen Tag noch ein-
mal Revue passieren lie3en. Ich glau-
be, fur alle Beteiligten war das ein loh-
nenden Ereignis mit sehr viel Sym-
bolcharakter.

Hier die Texte der Schulklasse aus
Telgte. Als erstes machen sich O-
zan, Dominik, Fabian, Niklas und
Leon Gedanken uber Rheuma bei
Kindern. Sie hatten sich bei ihrem
Besuch gut informiert, was Rheuma
genau ist, wie es behandelt wird und
wie sich die Krankheit im Alltag, z.B.
in der Schule auswirkt:

Wie stelle ich mir ein Leben mit
Rheuma vor?

Ich stelle mir ein Leben mit Rheuma
schmerzhaft vor. Ich glaube, dass es
die Kinder oder Erwachsenen stort,
wenn sie fur mehrere Tage in ein
Krankenhaus missen, weil sie dann
von ihren Freunden und Familien ge-
trennt sind. Naturlich dirfen sie be-
sucht werden, aber nach den ersten
Tagen werden sie bestimmt nicht mehr
regelmafig besucht. Es ist schade,
dass Rheumakranke oftmals keinen

Sport treiben dirfen, obwohl es gerade
auch fur Kinder wichtig ist, dass sie
sich austoben kdnnen. Auch werden
Kinder oft wegen dieser Krankheit ge-
mobbt, obwohl sie fur ihre Krankheit
keine Schuld tragen. Viele haben auch
Angst, dass sie wegen dieser Krank-
heit nicht in ihrem Traumberuf arbeiten
kénnen. Vermutlich ist das einzig Gute,
dass man im Krankenhaus Menschen
trifft, mit denen man sich Uber die
Krankheit austauschen kann und sieht,
dass es anderen auch so ergeht.

Dilara’s Mitschilerin Anna-Lena und
ihre Gruppe beschreiben, wie sie
den Morgen in der Klinik in Senden-
horst erlebt haben:

Wie habe ich die Klinik in Erinne-
rung?

Ich fand die Klinik sehr schén und an-
sprechend. Alles war sehr neu und die
wande waren bunt gestrichen. Dort
wirde ich mich auch wohl fuhlen.

Die Krankenschwestern waren alle
sehr nett zu uns und wir haben viel
Uber die Krankheit ,Rheuma“ erfahren.
Die Kinderstation wird auch ,Polarsta-
tion* genannt. Die Zimmer sind dort
alle nach Tieren aus dem Polarmeer
benannt, z.B. Eisbar, Robben usw.
Man hat die Tiere aus dem Polarmeer
genommen, da die Kaltebehandlung
bei Rheuma zur Therapie gehort.
Jeden Morgen gehen die Kinder in die
.Kaltekammer*, das ist besonders gut
fur ithre erkrankten Knochen und Ge-
lenke. Sie mussen aber dort immer in
Bewegung bleiben, sonst wirden sie
erfrieren.

Die rheumakranken Kinder dirfen mit
Rollern durch die Gange flitzen, damit
sie |hre Gelenke nicht zu sehr bean-
spruchen.

Es gibt ein schdnes Spielzimmer, in
denen die Kinder alle zusammen es-
sen und auch Spiele spielen kénnen.



Die kranken Kinder bleiben ca. 2-3
Wochen in der Klinik, damit die
Schmerzen etwas gelindert werden
und sie anschlieRend zu Hause wieder
den Alltag bewaltigen kénnen. In der
Klinik haben die kleinen Patienten ei-
nen strengen Tagesablauf, damit sie
alle Therapien schaffen.

Was mir besonders gut gefallen hat,
war der Entspannungsraum. Dort gibt
es ein Wasserbett, viele bunte Lichter
und eine Hohle, wo man so richtig gut
entspannen und relaxen kann.Und was
mir auch sehr gefallen hat, war das
Frahstlick, mit dem wir begruft wur-
den. Es war sehr lecker und starkend
vor unserem Auftritt.

Mit unseren Auftritt wollten wir den
Kindern etwas von der Krankheit ab-
lenken und ihnen eine Abwechslung
bieten. Alle waren begeistert und wir
naturlich auch. Ich hoffe, den Kindern
geht es bald wieder besser.

Dilara, die als Patientin hin und wie-
der die Klinik aufsucht, verfasste
mit ithrer Mitschilerin Yasemin
Turkmen einen Bericht, in dem sie
ihre Erfahrungen mit der Klinik far
Kinder- und Jugendrheumatologie
beschreibt:

Erfahrungsbericht einer Patientin

Hallo, ich bin Dilara, ich lebe schon seit
2008 mit der Erkrankung SVS
(Schmerzverstarkungs-Syndrom). Ich
wusste nicht sofort, was das bedeutet
und hatte Angst, dass die Krankheit
schlimm wird. Aber jetzt habe ich keine
Angst mehr vor meiner Zukunft, meine
Familie unterstitzt mich dabei und ich
bekomme Halt. Meine Hobbys kann
Ich alle weitermachen und sogar mehr:
Ich habe jetzt mit Turnen angefangen.
Dass ich Querflote spiele ist auch kein
Problem, da es eine Art Therapie ist,
weil ich dabei meine Finger, die Hande
und die Gelenke bewege. Die Krank-

heit ist schon normal geworden. Ich
habe mich daran gewodhnt und freue
mich auch jedes Mal, wenn ich zur Kli-
nik muss, weil Ich da auch viele Men-
schen kennengelernt habe, die sich
auch mit der Krankheit auseinander-
setzen. Meine Familie macht sich
ziemlich Sorgen, aber Ich mache mir
keinen Stress. Auf meine Freunde hat-
te die Krankheit keine Auswirkung,
aber in meiner Schule schon, aber da-
rauf mochte ich nicht n&her eingehen,
weil es nicht so bedeutend ist. Zurzeit
habe ich ziemliche Schmerzen, aber
wenn Ich in der Klinik bin, helfen mir
die Therapien sehr gut und machen
nebenbei auch viel Spal3: Bewegungs-
bad, Unter-wassermassage, Kalte-
kammer, Kran-kengymnastik. Mit die-
sen Therapien habe ich einen geplan-
ten Tag und das finde ich ziemlich gut.

Die Klinik finde ich richtig toll, sie ist
modern, schick und richtig ,cool”. Die
Idee, die Rheumastation fur Kinder und
Jugendliche POLARSTATION zu nen-
nen, war eine tolle ldee, weil die wir-
kungsvollsten Therapien die mit Ein-
satz von Kalte sind. Fir die GrofRen
und die Kleinen ist alles schén einge-
richtet. Man fuhlt sich sofort Willkom-
men und findet viele Freunde. Die Arz-
te und Krankenschwestern sind auch
richtig nett und cool.



Bundesverband zur Férderung und Unterstitzung
rheumatologisch erkrankter Kinder und deren Familien e.V.®

Freckenhorst 2012

Wochenendseminar vom 22.— 24.06.2012 in der
Landesvolkshochschule Freckenhorst

(Am Hagen 1, 48321 Warendorf/ Freckenhorst)

Fur Eltern

Vv ,,Schmerz lass nach - Physikalische Therapie fur zuhause*
Eltern werden an die Maoglichkeiten der physikalischen Therapie,
insbesondere TENS, herangefuhrt. (mit praktischen Ubungen)
Daniel Sotgiu (Krankenpfleger der C1)

v Kinderrheuma - Fragen & Antworten
Gesprachsrunde zum Krankheitsbild. Aufklarung tber medizinische
Fragestellungen zur Starkung der Krankheitsakzeptanz und der Therapie -
arbeit. Chefarzt Dr. Gerd Ganser

v Moglichkeiten der Selbsthilfe ( Regionalgruppentreff)
Entgegenwirken von hauslicher Isolation; Starkung des Wir-Gefunhls;

Befahigung, sich fur die Interessen Ihrer Kinder vor Ort einzusetzen
Vorstand des Bundesverbandes

Erfahrungsaustausch, Gesprache und gemitliches Beisammensein kommen nicht
zu kurz.

Fur betroffene Kinder, Jugendliche und Geschwister

v Musikworkshop “We will rock you*

In altersentsprechenden Gruppen kann die Freude an der Musik erlebt,
das Selbstvertrauen gestarkt, und die eigene Fahigkeit entdeckt werden.
Tomi Basso (Musikpadagoge)
Parallel zu den Workshops findet an allen drei Tagen eine Kinder -
betreuung statt!

Anderungen vorbehalten!
Hinweis:

Sonntags findet die Mitgliederversammlung des Bundesverbandes
Kinderrheuma e.V. statt.

Anmeldung und Information:
Bundesverband Kinderrheuma e.V. Westtor 7, 48324 Sendenhorst
Tel./Fax 025 26/300 - 1175 oder familienbuero@kinderrheuma.com



mailto:familienbuero@kinderrheuma.com

Ich trage eine schwere Last!

Uber das Los von Geschwistern
chronisch kranker Kinder

Letzte Woche las ich einen Bericht in
"Die Zeit", der mich sehr bewegt und
veranlasst hat, diesen Artikel zu
schreiben! Es ging um Geschwister-
kinder, deren Bruder oder Schwester
an einer Behinderung oder chroni-
schen Krankheit leidet.

"Ich habe oft das Gefuhl gehabt, dass
ihr meinen Bruder bevorzugt. lhr habt
euch vielmehr um ihn gekimmert!" So
etwas oder &hnliches haben Eltern mit
zwei oder mehr Kindern, von denen
eines an einer chronischen Krankheit
oder Behinderung leidet, sicherlich
schon oft gehdrt. Ich auch! Nun sind
unsere Kinder erwachsen, dariber ge-
sprochen hat unsere "Grof3e" als Ju-
gendliche, in der Zeit, in der die Krank-
heit ihres Bruders sehr akut war, aber
nie! Jahre spéater, als erwachsene jun-
ge Frau, kam es irgendwann aus ihr
herausgesprudelt.

Ja, in gewisser Weise hatte sie recht,
nur bevorzugt haben wir ihren Bruder
nie. Jede Familie hat mit den Belas-
tungen, ein chronisch erkranktes Kind
zu versorgen, zu kampfen. Arztbesu-
che, Krankengymnastik und verschie-
dene andere Therapien bestimmen
den Alltag und dazu kommen die h&us-
lichen Versorgungen in Zusammen-
hang mit der Erkrankung. Zudem sind
die psychischen Anforderungen enorm,
wie oft missen die Kinder getrostet
werden, weil sie Schmerzen haben, an
den Freizeitaktivitdten nicht mehr teil-
nehmen kdnnen oder schlimme Aus-
grenzungen in der Schule erfahren.
Sehr oft versteht ein Geschwisterkind
dies alles als Bevorzugung und viele
Eltern bemerken den Kummer der
Schwester oder des Bruders nicht!

Das Leben mit einem chronisch er-
krankten Kind verlangt von allen Fami-
lienmitgliedern und so auch von den
Geschwisterkindern Enormes ab; wenn
auch nur Verstandnis und Ricksicht.
Aulerdem sollen sie am besten auch
selbstandiger sein, mehr im Haushalt
mithelfen und moglichst keine Proble-
me machen! Kein Wunder, dass ir-
gendwann der Groll Gber den Bruder
oder die Schwester in ihnen frisst, nur
rauslassen kénnen sie ihn nicht bzw.
trauen sich nicht; die Eltern haben ja
schon genug Sorgen. Viele Kinder fuh-
len sich daher vernachlassigt oder
Uberfordert, sie werden auffallig oder
haben Probleme in der Schule. Nattir-
lich gibt es auch positive Ruckmeldun-
gen. Vielfach wird beobachtet, dass
durch die Verantwortung, die die Ge-
schwisterkinder tragen, sie tatsachlich
selbstandiger, verantwortungsbewuss-
ter, umsichtiger werden. Sie gehen viel
reflektierter mit sich und den Anforde-
rungen des Lebens um. Und was ist,
wenn nicht?

Bisher erhielten hochstens die Eltern
Hilfe, wenn sie psychische Probleme
hatten. Aber in den letzten Jahren
widmen sich soziale Einrichtungen
vermehrt den Geschwistern. Seit eini-
ger Zeit gibt es eine Stiftung, die von
der Pharmafirma Novartis unterstitzt
wird. Sie kimmert sich speziell um die
Geschwisterkinder, die hier in Semina-
ren oder Entspannungswochenenden
die Erfahrung machen, dass es nur um
sie geht, dass sie mit ihren Problemen
nicht allein sind und sie sich mitteilen
konnen. Mehr zu dieser Stiftung z.B.
Ansprechpartner, Angebote und
Events kann man unter www.initiative-
familienbande.de erfahren.

Lesenwert:

"_..und um mich kiimmert sich keiner!"
llse Achilles

Marion lllhardt



Geschichten und Gedichte von
Patienten

Die Waage

Meine Freundin Sophie und ich telefo-
nierten wie so oft und irgendwann ka-
men wir zu dem Thema ,Probleme".
Ich schilderte ihr mal ganz genau, dass
ich alles nicht mehr unter ,einen Hut"
bekomme. Die Schule, meine Freunde,
meine Hobbies und natlrlich man
selbst. Wir haben dariber geredet,
was man am besten mal machen
kann.... “die Waage“ meinte Sophie.

Ich wusste am Anfang gar nicht, was
sie meinte. Eine Waage schaffen hort
sich am Anfang komisch an, aber es
hilft. Eine Waage zu schaffen zwischen
Schule, Freunde, Beziehung und Hob-
bies und auf der anderen Seite man
selbst. Diese Idee fand ich echt geil
und mittlerweile, wenn ich selbst nicht
so dran denke, sagt Sophie immer:
,Denk an die Waage*, und dann weif3
ich genau, dass ich auch mal NEIN

sagen muss und nicht immer nur Ja,
Ja, Ja.... und dann keine Zeit mehr fur
mich habe. Ich bin Sophie sehr dank-
bar, dass sie die Idee hatte. S. (16
Jahre)

Schmerz

Du fahlst dich kaputt und ausgelaugt.

Kannst dich nicht riihren vor lauter
Graus.

Er zwickt und piekt an allen Ecken.
Egal was du tust, er sitzt in Dir und will
nicht verschwinden.

Er ist ein stummer Begleiter deines
Lebens

und zwingt dich, sich ihm zu ergeben.
Du willst nicht mehr,

musst hier raus.

Denn er macht dich kaputt

und laugt dich aus.

Du tust alles um ihn los zu werden.
Doch er wird dich begleiten

bis er nicht mehr will.

(Melanie, 14 Jahre)

Wenn auch Du Lust hast, etwas
zu schreiben, bist Du herzlich in
der Schreibwerkstatt willkom-
men.
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BUNDESVERBAND ZUR FORDERUNG UND UNTERSTUTZUNG
RHEUMATOLOGISCH ERKRANKTER KINDER
UND DEREN FAMILIEN e.V.

So erreichen Sie das Familienbiiro:

Adresse: Westtor 7

48324 Sendenhorst
Tel./Fax: 02526-300-1175
Handy: 0176-96476194
E-mail: familienbuero@kinderrheuma.com

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

www.kinderrheuma.com

Bankverbindungen:
Sparkasse Munsterland Ost  Vereinigte Volksbank eG

BLZ 400 501 50 BLZ 412 626 21
Kto. 70 099 999 Kto. 8 233 300
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BENEFIZKONZERT

3.11.2012 Telgte (BlUrgerhaus)

Einlass: 19:30Uhr Beginn: 20Uhr
Eintritt: 15€ VV - 12€ Erm.- 17€ Abendkasse

BLUES & ROCK & BLUESROCK LIVE
MIT:

MUSIKPOTPOURRI (BASSO & OSTKAMP)
DOGS ON DOPE

MODERATION: ARNOLD ILLHARDT

BUNDESVERBAND KINDERRHEUMA E.V.
WWW.KINDERRHEUMA.COM
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