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Bundesverband Kinderrheuma e.V. ï Jahresbericht 2022 
 

Über den Bundesverband 
 

Wer wir sind  
Der Bundesverband Kinderrheuma e.V. wurde 1990 gegründet und ist eine 
Selbsthilfeorganisation, welche deutschlandweit tätig ist. Sie berät und betreut 
Kinder, Jugendliche und Familien aus dem ganzen Bundesgebiet. Die Angebote 
stehen allen Familien mit rheumakranken und/ oder an chronischen Schmerzen 
erkrankten Kindern und Jugendlichen offen.  
Seit 2009 bestehen unter dem Dach des Bundesverbandes viele regionale Selbsthilfegruppen (genannt "Treffpunkt Kinderrheuma") in sechs Bundesländern, 
wo Familien insbesondere die Möglichkeit haben, sich wohnortnah auszutauschen und ein regionales Hilfenetzwerk aufzubauen.    
Der Bundesverband finanziert sich und seine Arbeit hauptsächlich durch Spenden, Fördergelder und Mitgliedsbeiträge. Er ist vom Amtsgericht Münster als 
gemeinnützig und mildtätig anerkannt (Vereinsregister 50551). Unser Verband ist Mitglied im Deutschen Paritätischen Wohlfahrtsverband NRW, in der 
Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe NRW e.V. und im Kindernetzwerk. 
 
Was wir tun 
ü Wir sind Ansprechpartner:innen für betroffene Familien. 
ü Wir klären die Öffentlichkeit über Rheuma und chronische Schmerzen bei Kindern und Jugendlichen auf. 
ü Wir unterstützen die Familien bei der Krankheits- und Alltagsbewältigung.   
ü Wir bilden Netzwerke und ermöglichen den Austausch zwischen den Betroffenen in unseren regionalen Treffpunkten.   
ü Wir vermitteln den Eltern Wissen, damit sie sich für die speziellen Bedürfnisse ihrer Kinder besser einsetzen können.  
ü Wir organisieren jährliche Fortbildungswochenenden für Familien und Jugendliche sowie ein Auszeit-Seminar für Mütter chronisch kranker Kinder.   
ü Wir unterstützen die Eltern durch Beratung zu sozialrechtlichen Themen. 
ü Wir begleiten und unterstützen die Jugendlichen mit Rheuma und/ oder chronischen Schmerzen bei der schulischen und beruflichen Integration sowie 

beim Übergang in die erwachsenen-orientierte Versorgung (Transition).     
Fachliche Unterstützung erhalten wir durch unsere hauptamtlichen Mitarbeiterinnen (zwei Sozialpädagoginnen, eine Verwaltungsangestellte, eine 
Projektkoordinatorin) sowie durch unseren ehrenamtlich tätigen Beirat.       
 

Unsere Mitglieder 
 

Bei der Mitgliederzahl ist eine leichte Veränderung zu verzeichnen.  blau=Zahlen aus 2022 bis 31.12.2022 (schwarz=Zahlen aus 2021)       
ü aktueller Mitgliederstand:    394    Familien und Einzelpersonen (377)  
ü Eintritte im Laufe des Jahres:     23    Familien und Einzelpersonen (8)  
ü Kündigungen im Laufe des Jahres:      6    Familien und Einzelpersonen (10) 
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Sitzungen/ Konferenzen 
 
ü   2 Sitzungen als Hybrid (Klausurtagung, Vorstands- und Ausschusssitzung)  
ü   2 Sitzungen (Vorstands- und Ausschusssitzung)  
ü   1 Mitgliederversammlung in Präsenz   
ü   2 Sitzungen als Online-Konferenzen (Vorstands- und Ausschusssitzung)   
ü 26 Besprechungen zwischen Mitarbeiterinnen & Vorstand per Videokonferenz 
ü   1 Beirat-Sitzung (als Hybridveranstaltung) 
ü 16 Online-Treffen und 4 virtuelle Workshops der Jugendgruppe RAY 

 
 
 
 
 

Unsere Vereinsaktivitäten im Familienbüro (Geschäftsstelle)  
 
Unsere Sozialpädagoginnen vor Ort übernehmen: 
1. Beratung zu sozialrechtlichen Themen für Eltern von Kindern und Jugendlichen mit Rheuma/ chron. Schmerzen 
2. Beratung zur Integration in Kindergarten und Schule 
3. Koordination von Heimatschulbesuchen durch Schulpat:innen 
4. Berufsorientierung und Bewerbungstraining für junge Menschen mit Rheuma und chronischen Schmerzen 
5. Hilfe bei der Klärung von Einzelfallhilfen, ggf. finanzielle Unterstützung von bedürftigen Familien bei 

Fahrtkosten, Unterbringung einer Begleitperson während des stationären Aufenthalts der Kinder, Unterstützung bei 
Kostenübernahmen für Familien in besonderen Härtefällen 

6. Koordination, Beratung und Begleitung der regionalen Selbsthilfegruppen und der jungen 
Selbsthilfegruppe RAY 

7. Organisation von Veranstaltungen zur Weiterbildung, Öffentlichkeitsarbeit und Aufklärung über Kinderrheuma und chronische Schmerzen (z.B. 
Fortbildungen, Selbsthilfetage)  
 

Öffentlichkeitsarbeit  
ü Dank des umfangreichen Informationsmaterials konnte die Öffentlichkeitsarbeit vor Ort und in den regionalen Gruppen weiter intensiviert und verbessert 

werden. 
ü Unsere Webseite www.kinderrheuma.com bietet aktuelle Informationen u.a. für Betroffene und deren Eltern, Interessierte, Spender, Förderer und soziale 

Interaktionspartner wie Lehrer, Erzieherinnen, Ärzte und Therapeuten. 
ü Die 2x jährlich erscheinende Vereinszeitschrift "Familie geLENKig" in einer Auflage von ca.1.000 Stück, die 10 versandten Newsletter vom 

Bundesverband (425 Abonnenten Stand: Ende 2022 [421 Ende 2021]) zuzüglich der 8 Newsletter der Jugendgruppe RAY (60 Abonnenten) informieren 
Leser:innen über Neuigkeiten in der Vereinsarbeit und in der Klinik für Kinder- und Jugendrheumatologie in Sendenhorst.  

ü Darüber hinaus nutzt der Bundesverband seine Social-Media-Kanäle (Facebook-Seite und YouTube Kanal) zur regelmäßigen Information der 
Öffentlichkeit. Auch Terminankündigungen, Kurzberichte von Spendenaktionen und Veranstaltungen werden hier u.a. veröffentlicht. Seit Juli 2022 nutzt 
die Junge Selbsthilfegruppe RAY darüber hinaus ihren eigenen Kanal bei Instagram zur Öffentlichkeitsarbeit. 

Beratung im Familienbüro 

http://www.kinderrheuma.com/
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Anerkennung von Leitsätzen zur Wahrung der Neutralität, Unabhängigkeit und der Transparenz   

Der Bundesverband Kinderrheuma e.V. hat in seiner Mitgliederversammlung am 20. Juni 2021 die Leitsätze der BAG SELBSTHILFE anerkannt. Uns ist 
es wichtig Ratsuchende objektiv informieren zu können und Interessenskonflikte zu vermeiden. Wir verzichten auf Zuwendungen von Pharma- oder 
Medizinprodukte-Herstellern. 

 
Datenschutz und Privatsphäre  

Uns ist es wichtig selbsthilfebezogene Aktivitäten als vertrauliche und hochsensible Angelegenheiten zu behandeln. Im öffentlichen Bereich des Internets 
ergeben sich besonders hohe Anforderungen an die Wahrung der Privatsphäre. Diesen stellen wir uns vom Bundesverband Kinderrheuma e.V. und 
pflegen unsere Homepage entsprechend regelmäßig.  
Dabei werden wir unterstützt von unserem externen Datenschutzbeauftragten. Fortlaufend erfolgen datenschutzrechtliche Schulungsangebote für die 
Vereinsaktiven. 
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Organigramm 
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Hinweis: Es handelt sich um vorläufige Zahlen vor Jahresabschluss.  

Erläuterungen: 
 
Projektarbeit, u.a. 

¶ Projektarbeit (Details ab 
S.9) 

¶ Projektkoordination 

¶ Veranstaltungskosten 

¶ Schulungen für 
Ehrenamtliche 

 
Öffentlichkeitsarbeit, u.a.: 

¶ Maßnahmen und 
Veranstaltungen zur 
Aufklärung über 
Kinderrheuma und 
chronische Schmerzen 

¶ Mitglieder- und 
Spenderbetreuung 

¶ Homepage, 
Vereinszeitschrift, 
Social-Media-Kanäle 

 
Sachausgaben, u.a.: 

¶ Anschaffungen zur 
Förderung der 
Digitalisierung 

¶ Mitgliedsbeiträge für 
Dachverbände 

¶ Büromaterialien 

¶ Aufwendungen für 
Datenschutz und 
Buchhaltung 

9ƛƴƴŀƘƳŜƴ нлннΥ нплΦснрΣфл ϵ   !ǳǎƎŀōŜƴ нлннΥ норΦтмтΣттϵ  
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Unsere Treffpunkte in 2022 

Unsere Selbsthilfe-Treffpunkte sind weiterhin eine wertvolle Stütze unserer 

Vereinsarbeit. Betroffene Eltern stehen anderen Familien mit rheumakranken und 

chronisch schmerzkranken Kindern zur Seite und bieten Austausch und 

Unterstützung vor Ort an. 

Für viele, insbesondere neu betroffene Familien, sind unsere Treffpunkte eine 

wichtige Anlaufstelle bei allen Fragen rund um den Alltag mit der Erkrankung, zum 

Austausch von Erfahrungen oder von hilfreichen Adressen von Therapeut:innen 

und Fachärzt:innen vor Ort.  

Die schrittweise Reduzierung der Corona-Beschränkungen war auch in unseren 

Treffpunkten spürbar. Unsere 23 regionalen Treffpunkte konnten wieder häufiger 

Treffen anbieten. Auch telefonisch und per E-Mail waren die Treffpunktleiter:innen 

eine wichtige Anlaufstelle und wertvolle Unterstützung für viele betroffene Eltern.  

Auch in 2022 fanden aufgrund der guten Erfahrungen aus der Coronazeit 

zahlreiche Online-Selbsthilfetreffen statt, die vielen Treffpunkten einen zusätzlich 

guten Erfahrungsaustausch ermöglichten. Ein zweiter ausschließlich digital 

stattfindender Online-Treffpunkt konnte eingerichtet werden zum Thema 

Chronische Schmerzen. 

Gemeinsam mit der Treffpunkt-Koordinatorin wurden Probleme und 

Herausforderungen gemeinsam mit den Treffpunktleiter:innen in regelmäßig 

stattfindenden virtuellen Cafés besprochen. Ein Präsenzseminar zur Qualifizierung 

der ehrenamtlichen Treffpunkleiter:innen fand zudem im März in Münster statt mit 

dem Schwerpunkt ĂMeine Rolle als Gruppenleitungñ.  


