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Die Rheuma-Liga Baden-Wiirttemberg e.V.
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Wir sind...

> der groRte band in
Deutschland

» da fur allerr i Er und aller sowie
deren Angehérige und weitere Interessierte

~ wohnortnah aktiv fiir und mit , sowie landes-, it und auf
internationaler Ebene

» die Stimme fiir Rheumakranke, die auch auf der politischen Ebene gehort wird

ein erfahrener Verband im 40. Jubildumsjahr, der auch lhnen viel Unterstiitzung bieten kann!
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Unsere Angebote im Uberblick

Beratung
. i durch e L.
< Lail durch gut i i i
*  Vermittlung von weiterfiihrenden Hilfen im Sinne der Lotsenfunktion
*  Fachvortrige und auf regi Ebene, Pati ien und
zu i Themen auf L
*  Verbandszeitschrift ,mobil” 6x jahrlich mit aktuellen Themen und Infos rund um Rheuma
O i i Infor i zur Er (z.B. iiren & Merkblitter)
Bewegung
« fachliche wohnortnahe (z.B.
Walking, Zumba etc.)
uppen die ei andig aktiv fiir sich sind (z.B. Radeln etc.)

« fachlich angeleitete Seminare zu speziellen Themen

Begegnung

«  gezielte mit anderen (Kontakt und Erfahr b0
verschiedenen Themen und in unterschiedlichen Rahmen

+  Ausfliige und gesellige Angebote auf der értlichen Ebene

*  Seminare fiir Betroffene

...und vieles mehr!
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Angebote fiir Eltern, Kinder, Jugendliche und junge Rheumatiker
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Die Netzwerkdatenbank KiJu

...fiir Anfragen von Eltern, deren Kinder oder Jugendliche
Diagnosen im Rahmen der seltenen r i itshil haben

Ziel: von Eltern um von Er i und zur

gegenseitigen Unterstiitzung.

Wann gilt eine Erkrankung als ,Selten“?
Wenn héchsten 5 von 10.000 Menschen daran erkranken.

Beispiele fiir seltene rheumatische Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter:

—-2.B. i Lupus Erytt (SLE), Der itis,
Sklerose, Sjogren-Syndrom ...
Primére it —2.B. K ki-Syndrom, Purpura in-Henoch, Takayasu-
Arteriitis, Morbus Behcet...
Periodi: Fiebersy / i ische Er —2.B. Familidres

Mittelmeerfieber, Hyper IgD-Syndrom, TRAPS, PAPA-Syndrom...

Weitere — Infantile Sarkoidose, Blau-Syndrom, chronische nicht-bakterielle Osteomyelitis (CNBO),
spezielle Stoffwechselerkrankungen wie z.B. Morbus Fabry & Morbus Gaucher, Angeborene
Skelettdysplasien (z.B. PPAC, CACP)...

Wer kann in die Datenbank aufgenommen werden?
Eltern mit betroffenen Kindern und Ju bis 18 Jahre. Fir En mit
seltenen rheumatischen Erkrankungen gibt es diese Art Datenbank bereits seit mehreren Jahren.
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Die Netzwerkdatenbank KiJu

Welche Daten werden aufgenommen?

Diagnose des Kindes & Beginn der Erkrankung
Jahrgang d. Kindes / Geschlecht

Name des Elternteils / der Eltern

Postadresse der Eltern

Telefon und/oder Mailadresse

Notizen zu besonderen Erfahrungen

oder Schwerpunkten
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Oder:

Was passiert mit diesen Daten?

CRMO mit Psoriasis pustulosa palmoplantaris, Erfahrung im Bereich Behandlung mit Bisphosphonaten

Keine Veréffentlichung, Verwaltung ausschlieBlich durch hauptamtliche Mitarbeiter der Rheuma-Liga
Baden-Wiirttemberg e.V., Referat Eltern, Kinder, Jugendliche! Passende Kontaktvermittlung auf
Anfrage — zuvor jeweils telefonische Abklarung mit den eingetragenen Eltern.

Je umfangreicher die Datenbank wird,
desto gezielter kénnen wir vernetzen,
deshalb freuen wir uns iiber jede Eintragung!
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Dermatomyositis, Erkrankungsbeginn 2015
w., Jahrgang 2011

Kunigunde Musterfrau

Musterweg 2, 78009 Musterhausen

Tel.: 07111 711152, musterfrau@muster.de
Erfahrungen mit Beteiligung der Muskulatur
der Speiserohre und Behandlung mit Cortison
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