Kontaktstellen
Info-Dienst

Rheuma-Kinderklinik, Christel Becker oder Elternkreis
Gehfeldstr. 24, Christel Becker
82467 Garmisch-Partenkirchen Ammerseestr. 4

Tel.: 08821/701-226 82061 Neuried
jeden Freitag 9.00 - 12.00 Uhr Tel/Fax 089/759 39 26

e-mail:ChristelBecker@t-online.de

Januar 2001
‘ Liebe Eltern, Kinder und andere Interessierte,

wieder ist eine bunte Sammlung von Berichten und Informationen
zusammengekommen — viel Spall beim Lesen.

Beeindruckend war das ,,27. Garmischer Kinderheumatologische Symposium®,
das erstmals nicht in der Kinderklinik, sondern im Hotel am Badersee stattfand.
Uberzeugend das groBe Wissen und Engagement des Klinik-Teams. Darauf
konnen wir bauen.

Die Elternaufenthaltsraume auf Station 1 und 3 wurden eingeweiht, auf Station 2

und 4 sind 2 Zimmer mit eigener NaBzelle fast fertig und auf Station 1 und 3 hat

der Umbau zu diesen Zimmern begonnen.

Auch die riesige Baugrube ist bereits wieder gefiillt (Tiefgarage). Mildes Wetter
® hat das ziigige Vorankommen ermoglicht. So kann es weitergehen.

Am 1. April wird dann endlich auch Herr Dr. Michels wieder ,,an Bord* sein,
um das Team zu vervollstindigen. Wir freuen uns sehr auf ihn.

Mit lieben Griillen

Verschickt wird der KID (Auflage 600) an die Vertreter der Elternkreise und liegt ansonsten in der Klinik aus.
Danke an die Geschiftsstelle der AOK Garmisch-Partenkirchen fiir die Kopierarbeiten.

Deutsche Rheuma-Liga
ELTERNKREISE RHEUMAKRANKER KINDER




Kommentar zu den Garmisch-Partenkirchener Gespriichen

Aus gegebenem AnlaBl (die Elternkreise verabschiedeten sich mit einer kleinen Feier von
Herrn Prof. Truckenbrodt) haben auch einige ehemalige Klinik-Patienten an den Ga.-
Pa.Gesprachen im Oktober teilgenommen - also auch ich. Inzwischen bin ich bei
Erwachsenen-Rheumatologen und in Erwachsenen-Kliniken in Behandlung und habe fast
wehmutig die personliche, unkomplizierte Atmosphare des Treffens beobachtet. Die Haupter
meiner Lieben waren alle versammelt: Prof. Truckenbrodt, Dr. Michels, Dr. Morhart und so
weiter.....

Das Thema "Wo geht es hin" bot positive und negative Aspekte - Dr. Michels referierte
Hoffnungsvolles aus der Medikamentenforschung, Bernhard Fauser beschrieb das
umfassende Konzept der psychosozialen Abteilung (zu meiner Anfangszeit stand sowas in
den Sternen), aber den Eltern und uns wurde auch ndhergebracht, welche Schwierigkeiten die
Kinderklinik in Zeiten der Gesundheitsreform und der Fallpauschale erwarten konnte. Nicht
nur Herr Schwarz von der AOK wurde mit Fragen uberhauft.

In der Pause war es ein erhebendes Gefiihl zu erfahren, daBB Ex-Patienten ihr Rheuma "in den
Gnff” bekommen oder trotz Rheuma ,.ihren Weg™ gefunden haben. Es war schon zu sehen,
wie sehr sich Eltern fir ihre Kinder einsetzen und es wurde auch deutlich wie wichtig solche
Veranstaltungen sind, um Fragen zu beantworten und Eltern miteinzubeziehen.

Katrin

Alles hat gepafit an diesem 21. Oktober. Blauer Himmel, viele nette Menschen, interessante
Themen, gute Stimmung und ein tolles Essen aus der Klinikkiche. Ein herzliches
Dankeschon an alle Teilnehmer (2. T. von weit her angereist) und Organisatoren.




Ulrike Gengenbach — genannt Tante Ulla

Dieser Bericht entstand nach einem Gesprach mit Tante Ulla
am 19.01.2001 in der Vilia Kunterbunt.

Kindergartnerin woilte Ulia Gengenbach gern werden. Diesen
Wunsch hat sie zwar nicht verwirkiicht, aber fiir Kinder war sie
trotzdem immer da. Etwa 1976 begann sie ihren Besuchsdienst -
taglich von 15.00 bis 17.30 Uhr in der Rheuma-Kinderklinik auf
Station 2. Immer dabei auch der freche Kasper. Von ihrem Spiel
waren die Kinder fasziniert. Kasper Nr. 1 ist mit Ulrike heimge-
fahren und hangt tiber ihrem Bett (vielleicht sogar heute noch?).
Kasper Nr. 2 st noch aktiv (wihrend des Gespraches wollte er
immer schon zum Kochelberg — WeiBwurst und Brezn essen und
ein Bier trinken). Da strahlen Tante Ullas Augen und sie ist in
threm Element. Seit einigen Jahren ist die Gesundheit nicht immer
die Beste, besonders die Fiile bereiten ihr Kummer. Momentan geht
es zwar gut, aber der Umzug in das Lenz-Heim ist bereits angedacht
(wenn ein Platz frei wird).

Auch heute hat Tante Ulla noch Kontakte zu ehemaligen Patienten. Bei Ute und Lissy war
sie sogar zur Hochzeit eingeladen. Weihnachten feierte sie immer in der Klinik. Gern denkt
sie an einen Heiligabend mit Frau Dr. Sianger, Schwester Ingrid und Patienten zurtck.

Als dann die Rheumastationen an den Festtagen geschlossen wurden, suchte Tante Ulia uber
eine Wunschsendung im Radio Familienanschiufl zum Fest. Familie Masson in Meitingen,
deren Tochter Diana auf der Station 2 in der Kinderkiinik behandeit wurde, horte den Aufruf
und schon war die Famiiie gefunden. Frau Massson: ,,Die gemeinsamen Weihnachtsfeste mit
Tante Ulla haben wir sehr genossen.*

Auch in der Villa Kunterbunt war Tante Ulia lange Jjahre fiir viele organisatorische Aufgaben
»>chon wieder hat unser Biigeieisen Beine bekommen — wo die nur immer hiniaufen?* Viele
Geschichten kann sie erzihien.

Jetzt kommt sie nur noch in die Villa um

zu genieBen. Wie z.B. ihren Geburtstag im
Oktober an dem Frau Heliriegel eine Torte

fur sie gebacken hat, oder erst in der vergan-
genen Woche beim Porzeilanmalen. Treffen
kann man Tante Ulla auch immer wieder in

der ,,Kaffeelaube™ beim Mittagessen.

Auch unsere Tochter wurde von Tante Ulia
lange Jjahre liebevoil betreut, besonders
dann, wenn wir nicht bei ihr sein konnten.
Gemeinsam mit ungezihiten Kindern und
Eltern sagen wir ihnen/Dir liebe Tante Ulla,
heute ein grof3es Dankeschon und wiinschen
alies Gute fur die Zukunft.

Christei Becker




Das Geschenk

Die Sonne scheint auf die mit Schnee bedeckten Hiuser und Girten. Noch nie habe ich
solche Mengen Schnee gesehen. Wunderschon strahlt das Bergmassiv rund um die
Zugspitze und wirft das Sonnenlicht zuriick. Fasziniert blicke ich hinauf zum azur-
blauen Himmel und vergesse fiir einen Moment warum ich eigentlich hier bin.

Du hast mich hierher getrieben. Du bist es, der mich zum Weinen bringt und mich fast
in den Wahnsinn treibt. Dabei weiB ich nicht einmal, ob es dich gibt, ob du wirklich
existierst oder einfach meine Phantasie mit mir durchgeht.

Mit Operationen, Klinikaufenthalten und Morphiumspritzen habe ich versucht dich zu
beseitigen oder wenigstens ruhig zu stellen. Doch bisher hat alles nicht geholfen, weil
niemanden dich kennt oder wenigstens weill wer du bist.

Vielleicht treffe ich ja heute endlich jemanden, der mir das sagen kann.

Nach einem kurzem Spaziergang durch die helle Winterlandschaft sitze ich in der
grofien Halle und warte. Die Hoffnung wird von Minute zu Minute groBier und je linger
ich warte um so aufgeregter werde ich.

Hat sich der weite Weg wirklich gelohnt? Sollte ich nicht meine Hoffnung etwas
reduzieren?

Dann endlich werde ich gerufen. Ich erziihle von dir, deinen Erscheinungsformen und
deinen Vorlieben. Wihrend ich erzihle, merke ich schon, da man dich hier kennt, weif}
wer du bist und wie du heiit. Aber nicht nur das, sogar Moglichkeiten um dich zu
zihmen , erfahre ich hier.

Warum bin ich nicht schon viel friiher gekommen?
Spiiter gehe ich durch die verschneite Stadt zum Bahnhof und fahre mit dem Zug nach
Hause. Heute ist der 23. Dezember. Miide, aber gliicklich und voller Zuversicht, lasse

ich dich rumoren. Vielleicht gibst du dafiir morgen Ruhe. SchlieBlich ist Weihnachten.

Die Tage gehen voriiber und schon ist Silvester und Neujahr. Wo bist du?
Was ist los mit dir? Hast du endlich genug gekiimpft? Habe ich dich besiegt?

Diesmal habe ich wohl gewonnen und hoffentlich bleibt es auch fiir eine Liingere Zeit so.

Ich habe diesmal wohl das schonste Weihnachtsgeschenk erhalten: endlich schmerzfrei!

Michaela Fritsch




Sozialdienst-Beratungstermine am
Wochenende im Jahr 2001

Dieses Angebot richtet sich hauptséchlich an die Eltern, die ihr Kind am
Wochenende besuchen und die Beratungsangebote unter der Woche
nicht in Anspruch nehmen kannen.

Sie erreichen uns an folgenden
Samstagen von 9.00 Uhr bis 12.00 Uhr
in unseren Biiros
(Herr Fauser: Erdgeschoss, Zimmer 129
Frau Eichemiiller: Untergeschoss beim Kicker)

20.1.2001: Herr Fauser
3.2.2001: Herr Fauser
17.2.2001: Frau Eichenmiiller
3.3.2001: Frau Eichenmidiller
17.3.2001: Herr Fauser
7.4.2001: Frau Eichenmiiller
21.4.2001: Herr Fauser
5.5.2001: Frau Eichenmiiller
19.5.2001: Herr Fauser
2.6.2001: Frau Eichenmiiller
7.7.2001: Frau Eichenmiiller
21.7.2001: Herr Fauser
4.8.2001: Frau Eichenmiiller
1.9.2001: Frau Eichenmiiller
15.9.2001: Herr Fauser
6.10.2001: Herr Fauser
20.10.2001: Frau Eichenmiiller
3.11.2001: Frau Eichenmiiller
17.11.2001: Herr Fauser
1.12.2001: Frau Eichenmiiller
15.12.2001: Herr Fauser

/ ndchste Seite



Sie erleichtern uns die Planung durch vorherige Anmeldung, entweder
personlich oder telefonisch unter der Durchwahl
08821 / 701 226 (Herr Fauser),
oder 08821 / 701 247 (Frau Eichenmiiller).
Falls Sie uns im Biiro nicht erreichen, kdnnen Sie uns iiber die
Pforte (08821 / 70 10) auch Ihren Terminwunsch und Thre
Telefonnummer ausrichten lassen, wir melden uns dann.

Liebe Griie
Bernhard Fauser Andrea Eichenmiiller
Sozialdienst

Elterninformation iiber Physiotherapie 2001

um 19.00 Uhr im Turnsaal (Freitags mit 2 Ausnahmen) o
16. Februar 27. Juli
23. Marz 24. August
12. April (Do.) P 14. September
18. Mai 26. Oktober
29. Juni 30. November (Di.)

Anderungen vorbehalten
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Zwei interessante Fachbiicher (die Sie Ihren behandelnden Arzten empfehlen konnen)

Der Berufsverband der Orthopaden ¢.V. hat das Thema ,,Neuro- und Rheumaorthopidie des
Kindes“ als Schwerpunkt seiner 40. Tagung gewihlt. Entstanden ist daraus ein Wegweiser fiir

Behandlungsstrategien.
Geschrieben ist der Rheumateil von Herrn Prof. Truckenbrodt, Frau Dr. Hifner und

Krankengymnastin Marianne Spamer
Praktische Orthopidie

Herausgeber R. Venbroks

Steinkopft Verlag, - ISBN 3-7985-1255-8

Neu aufgelegt wurde ein bewiahrter Ratgeber fiir die Rheumatologie. Die
Kinderrheumatologie wurde von Herrn Prof. Truckenbrodt und Frau Dr. Hifner geschrieben.
Checkliste Rheumatologie

Herausgeber Klaus L. Schmidt
Thieme Verlag - ISBN 3-13-763002-9

| Informationen zu seltenen Krankheitshildern
‘ {)n der Beratungsstelle liegen Informationen zu verschiedenen Krankheitsbildern bzw. Themen |
| bereit z.B.:

| Dermatomyositis — Sklerodermie - Lupus erythematodes — Vaskulitis - Impfungen

| AuBerdem 3 neue Merkblitter der Deutschen Rheuma-Liga:

Tipps von Eltern fiir Eltern — Formulierungshilfe fiir einen Pflegegeldantrag
| Ernihrung bei Rheuma

i Fur junge Rheumatiker:




Mailingliste fiir Eltern rheumakranker Kinder und Jugendlicher

Im vergangenen Jahr griindete Doris Reuter, Schortens, selbst Mutter eines rheumakranken
Kindes, eine Mailingliste fiir Eltern rheumakranker Kinder und Jugendlicher, die als
Erginzung vieler Info-Seiten im Web gedacht ist. Eine Diskussionsplattform gleicher Art
existierte jedoch bis dato scheinbar nicht.

Sinn dieser Mailingliste ist der Kontakt Betroffener untereinander. Da an Rheuma erkrankte
Kinder iiber ganz Deutschland verstreut leben, ist das Medium Internet eine gute Moglichkeit
sich schnell und tiber grosse Entfernungen untereinander auszutauschen.

Auch aus Osterreich und der Schweiz verzeichnet die Liste bereits Zugange.

Die Themen der Mailingliste sind sehr vielseitig. Neben Tipps und Fragen, zum Beispiel

- Hilfsmittel (z.B. wie beantrage ich einen Laufroller)

- Pflegegeld (wo beantrage ich Pflegegeld, welche Nachweise sind wichtig)

- Schule (wie sollen Schulweg, Klassenzimmer, Schulutensilien ausgestattet sein)

- wo finde ich Fachkliniken, Kinderirzte, Krankengymnasten, die rheumakranke Kinder
behandeln

- Berufsfindung (welche Berufe eigenen sich fiir rheumakranke Jugendliche, welche nicht)

stehen auch personliche Erfahrungen der anderen Listenmitglieder hoch im Kurs.

Auch der Austausch von normalen Alltagssorgen (mein Kind klagt wieder iiber Schmerzen im
Knie) kann fiir die betroffenen Eltern eine grosse Hilfe sein. Wissen sie doch, dass die
Mitglieder der Liste alle ohne lange Erklarungen wissen, wovon man redet, da sie selber
dhnliches erleben bzw. erlebt haben. Manchmal ist es einfach nur gut, sich die Alltagssorgen
von der Seele zu schreiben und Trost durch andere Betroffene zu bekommen. Ab und zu ein
Spass lockert das Ganze auf.

Die Mitglieder beteiligen sich aktiv (oder auch nur passiv) an der Liste.

Eine Teilnahme ist nur per E-Mail moglich. Es herrscht ein sehr freundschaftlicher
Umgangston und neue Mitglieder werden herzlich aufgenommen. Jedes Mitglied der
Mailingliste darf Beitrage schreiben, die dann direkt an alle Mitglieder versandt werden.

Von den Erfahrungen, die jeder Einzelne einbringen kann, profitieren alle Listenmitglieder.
Je mehr Betroffene sich an der kostenlosen Mailingliste beteiligen, je mehr
Informationsquellen sind vorhanden.

Weitere Auskiinfte finden Sie unter
http://www ecircle.de/circles/kinderrheuma.

Fir Ruckfragen stehen auch Doris Reuter (DorisReuter@t-online.de), Silke Buck, Estorf (silke-
buck@gmx de) und Alwin Corell, Mehlingen (alwin.corell@planet-interkom.de)
zur Verfugung.




























