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* GEMEINSAM MEHR BEWEGEN

Malu und die fantastischen
Hute: eine spannende
Geschichte Uber ein rheuma-
krankes Kind, seinen Alltag
und seine kleinen Tricks, um
mit der Krankheit besser
klarzukommen.

Viele farbenfrohe Bilder, kleine
Ratsel und Detektivepiele
untermalen die Erzahlung.
Dieses Heft will vor allem eins:
rheumakranken Kindern Mut
und Spafs machen! Ob beim
Selberlesen oder gemein-
samen Lesen.

Aufderdem finden Eltern hier
nutzliche Infos, hilfreiche Links
und Hinweise auf Ansprech-
partner.

Viel Spafs bei der Lektirel
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Nimm deine LU Pe
und lass dich von dieser

Hutliste inspirieren!

Hallo, ich bin Malul Ich bin acht Jahre alt und
gehe in die zweite Klasse. Ich hab viele Hobbys:
Fuf3ballspielen, mich mit Freunden treffen,
mit meinem Roller durch die Stadt fahren ...
Aber am allerliebsten sammele ich Hiitel
Und was machst du besonders gern?




Ich zeige allen, wie's mir geht:
mit meinen fantastischen Hiiten.

Und wenn ich wiitend
bin, setze ich meinen
Wut-Hut auf ... Damit
bin ich grimmiger als
der grimmigste Firat!
Dann sollten lieber alle
in Deckung gehen!

Mit meinem

fuhle ich mich stark
und mutig.

Mit meinem Sherlock-
Holmes-Hut werde ich
zum Detektiv.

Aber der tollste
Hutist ...



... mein Zauberhut!

Das ist mein allerallerliebster Lieblingshut von allen. Den habe ich von einem
echten Zauberer geschenkt bekommen! Und er funktioniert wirklich: Wenn

ich mir den aufsetze, kann ich alles sein, was ich will, und mir alles winschen,

was ich mochte. Das ist echt klasse.

Meistens, wenn ich mir den Zauberhut aufeetze, winsche ich mir, dass ich
genauso schnell rennen und so gut Fufdball spielen kann wie alle

anderen. Und dass ich keine

Schmerzen mehr habe. Und

keine Handschiene mehr brau-

che. Und keine Spritzen. Und dass

ich nie mehr zum Arzt muss! Das

ware toll.

Das Blode ist nur, dass der Zau-

berhut immer nur ungefahr eine

Stunde lang zaubern kann. Da-

nach braucht er eine Erholungs-

pause. Na ja, ich kann das schon
verstehen — manchmal ist es eben ein
bisschen anstrengend. Ich brauch ja auch
manchmal eine Pause.

Ich hab namlich Rheuma. Deshalb tun mir oft die
Hande weh oder die Beine. Ich kann nicht

s0 lange Sport machen wie andere

Kinder und beim Schreiben hab

ich oft Schmerzen in den Fingern.

Ganz schon doof. Wie gut, dass

es den Zauberhut gibt!

Du darfst dir Malus Zauberhut ausleihen!

Was wiinschst du dir?

Wenn du Lust hast, dich auch
einfach mal wegzuzaubern, dann
bastel dir doch einfach deinen
eigenen Zauberhut!
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Was ist eigentlich Rheuma?

Rheuma ist eine Autoimmunkrankheit. Das heif3t, die korpereigene Abwehr-
polizei richtet sich plétzlich gegen sich selbst. Warum das so ist, wissen
nicht einmal die Arzte ganz genau.

Die Verwandlung

Gesundes Gelenk
Krankes Gelenk

Die Abwehrpolizei in deinem  Bei Rheuma allerdings verwandeln sich die
Korper sorgt normalerwei-  guten Gesundheitshelfer in Bosewichte. Und
se dafir, dass Eindringlinge ~ die randalieren, bekampfen und beschadigen
wie Viren und Bakterien®  das in deinem Korper. Das fihrt
aufgespurt, bekampft und  dazu, dass sich deine Gelenke entzinden,
beseitigt werden, damit sie wehtun, steif sind oder sehr warm werden.
keinen Schaden anrichten  Auch Fieber und Hautausschlage gehoren
und du gesund bleibst. manchmal zum Rheuma dazu.
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(Das ist mein Sherlock-Holmes-Hut!

Yon Rheuma hab ich zum ersten Mal vor drei Jahren gehort. Da hat
ein Arzt herausgefunden, dass das der Grund dafur ist, warum mir
die Knie und Finger wehtun. Manchmal hab ich starke Schmerzen,
dann wieder ein bisschen weniger — eigentlich ist jeder Tag anders.

An manchen Tagen geht mir das Rheuma ganz schon auf die Ner-
ven! Aber an anderen bin ich richtig neugierig und mochte heraus-
finden, was genau in meinem Kdrper passiert. Dann begebe ich mich
wie ein richtiger Detektiv auf Spurensuche ...

@ a
Meine Handschiene ist

manchmal ein bisschen
ldstig. Aber sie hilft

Bakterien: \

Viren und Bakterien konnen Krankheiten

auslosen. Sie sind winzig lein und mit dem

bloen A kann man sie nicht sehen.

Jeder Korper besteht aus vielen einzel-

Dafir braucht man ein sehr, sehr starkes nen Zellen. Diese Zellen schlieRen sich

Vergroerungsglas .. zusammen und erftllen verschiedene
Aufgaben. So einen Zellenverbund nennt

man Gewebe.

Es gibt vieles, was du tun kannst, damit es
dir besser geht - z.B. gesund essen und dich
bewegen. Wichtig ist aber auch, zu sagen
oder zu zeigen, wenn es dir nicht gut geht.
Dann konnen deine Eltern und Lehrer noch
viel besser flr dich da sein und dir helfen!

-




Heute ist ein doofer Tag. Ein echter Schla Pph ut—Tag. Das ist ein
Tag, an dem ich zu schlapp bin, um mit den anderen Fuisball zu spielen.

Mir tut alles weh und ich kann nur am Spielfeldrand sitzen und zugucken.
Echt bléd. Da zieh ich mir lieber meinen Schlapphut Ubers Gesicht, dann
muss ich nicht sehen, wie die anderen den Ball tbers Feld jagen, Tore
schiefden und jubeln. Eigentlich wiirde ich namlich gern Fuiballprofi werden.
Aber ich glaube, daraus wird nichts ...

Triff dich doch mal mit an-
deren Kindern, die Rheuma
haben! Zum Beispiel bei

einem Familienwochenende,

bei dem man zusammen
malt, tanzt oder sogar
klettert. Das macht Spafs
und tut richtig gut!

Warum machst du denn so ein trauriges Gesicht?", hore ich auf einmal
eine Stimme fragen. Erstaunt blicke ich auf. Da sitzt ja jemand! Oder
besser gesagt ... etwas. Einkleines, pelziges Etwas, das aussieht wie
eine Mischung aus Hund, Katze und Lowe. ,Gestatten, ich bin Einstein.”
Erschrocken gucke ich mich um. Aber da ist niemand aufder uns beiden.
Ich beuge mich hinunter: Kannst du ...", fliistere ich, ,... kannst du ...
sprechen?” Selbstverstandlichl’, sagt Einstein und hipft auf meinen
Schof3. ,Aber nur ganz besondere Kinder kbnnen mich héren®.

,lch kam hier so am Fufdballfeld vorbei und da hab ich dich gesehen. Und
immer wenn ich ein trauriges Kind sehe, dann gehe ich hin und frage, was
los ist. So gehort sich das fir jedes anstandige Tier. Manchmal bringe
ich auch Geschenke mit ..." ,Geschenke?”, frage ich mit grofden Augen.
Einstein nickt. ,Also, warum siehst du denn so traurig aus?”

,lch hab Rheuma®, sage ich und zeige ihm mein Knie, das geschwollen
und ganz heild ist. ,Ach s0”, sagt Einstein. ,Das kenne ich. Ich bin schon
vielen Kindern begegnet, die Rheuma hatten.” ,Oh, echt?, staune ich mit
grofden Augen. Mhm", Einstein nickt. ,Das kann ganz schon doof sein.”
.Ja", sage ich, ,vor allem, wenn die anderen Fufball spielen.”

,oind das deine Freunde?”, fragt Einstein. Ich lache. ,Na logisch!”, sage
ich. ,Guck mal, da driben”, ich zeige aufs Spielfeld, .das ist meine beste
Freundin, Frieda. Wir treffen uns fast jeden Tag. Zum Eisessen oder
zum Computerspielen oder wir lernen gemeinsam. Und das da, das sind
Faul, Gizem, Jule und ..." ,Oh", staunt Einstein. ,Du hast aber viele Freunde.”
Ich grinse Uber beide Backen und nicke. ,Aber manchmal’, seufze ich,
,manchmal drgert mich auch jemand. So wie neulich in der Schule ...*
Einstein spitzt neugierig die Ohren.

Einstein



,Da hatte ich einen richtig grimmigen Wut-Hut-Tag! wir haben eine
Klassenarbeit geschrieben und ich war echt gut vorbereitet. Und dann hat
ausgerechnet an diesem Tag meine Schreibhand mal wieder furchtbar weh-
getan. Daruber hab ich mich richtig doll gedrgert. Zum Gliick wissen meine
Lehrer aber Bescheid und lassen mir langer Zeit bei Klassenarbeiten, weil
ich ja nicht so schnell schreiben kann und Fausen machen muss.” ,Das klingt

doch gut’, wirft Einstein ein. Worlber hast du dich denn dann so aufgeregt?”

,Uber den bléden Markus!*, rufe ich. ,Der versteht einfach nicht, dass ich
manchmal mehr Zeit bei Arbeiten brauche als die anderen. Nach der
Klassenarbeit hat er ganz fiese Sachen zu mir gesagt. So richtig gemein.
Da bin ich soooo wiitend geworden! Du kannst ja mit mir tauschen,

wenn du willst!, hab ich geschrien. Nimm du doch das Rheumal Dann
kannst du auch langer schreiben! Aber dafiir tut dir dann auch alles weh!
Willst du das?!
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{ Das ist mein Klassen-

”

zimmer. Da muss ich
zum Glick keine Trep-
pen steigen, denn das
geht oft nicht so gut.”

Jch hab einen Stapel
Schulblcher in der
Schule und einen zu
Hause. Das ist pri-
ma, weil ich nicht so
schwer tragen kann!®
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Wenn es nass und kalt ist, bleiben \
meine Freundin Frieda und ichinder ~ §
} Fause drinnen. Regen und Kalte sind (>
€™ nzmlich nicht gut fiir das Rheuma.” 6
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Einstein guckt mich mit grofden Augen an. ,Ach, weil3t du®, sage ich.
,Normalerweise bin ich gar nicht so bose. Aber manchmal muss die Wut
einfach raus. Meistens bin ich aber ziemlich nett und frohlich.” Einstein
schnurrt und schmiegt sich an mich. Driiben auf dem Fuf3ballfeld schreien
und jubeln sie. Es ist wohl gerade ein Tor gefallen. Aber irgendwie fihle ich
mich trotzdem gar nicht mehr so traurig. Es ist schon, mit Einstein hier
zu sitzen und zu reden!



.Dubist doch sicher das tapferste aller tapferen Kinder!", sagt Einstein.

Ich gucke ihn erstaunt an. Meinst du echt?” Klar", antwortet er. Weil du so
oft schlimme Schmerzen aushalten musst!” ,Hm", sage ich und denke nach.
,lch glaube, du hast recht! Aber manchmal brauche ich einen echten

Mut—Hut—Tag, um mit dem Rheuma klarzukommen ...

Einstein guckt fragend. Weilst du, einmal in der Woche kriege ich eine Spritze.
Die mag ich tiberhaupt nicht. Manchmal wird mir davon ganz schlimm tbel.
Aber andererseits hilft sie mir auch ..." ,Spritzen kenne ich vom Tierarzt”, sagt
Einstein und schuttelt sich. ,Ja, scheufdlich!®, sage ich. ,Friher hab ich immer
geheult und geschrien, wenn es so weit war.”

LAber dann hat mir mein Fapa ein tolles Geschenk mitgebracht:
einen Wikinger-Helm. Von einem richtigen, unbesiegbaren Wikinger-
Kampfer. Den setz ich jetzt immer auf, wenn ich die Spritze
bekomme. Dann beifde ich die Zahne zusammen und knurre ganz
laut, um die Ubelkeit zu vertreiben!” ,Ja, so muss man das machen’,
sagt Einstein und nickt. ,Die Ubelkeit ist namlich ein sehr dngst-
liches Wesen und wenn man moglichst furchteinfiofdend knurrt,
dann macht sie sich ganz klein.”

,Toll, was du alles weifst, Einsteinl’, rufe ich. ,Jedenfalls ...

Wenn ich die Spritze bekommen habe, kocht Papa mein Lieblings-
essen: Spaghettil Deshalb sage ich immer Heute gibt es wieder
die Spaghetti-Spritze!™ Einstein schittelt sich vor Lachen:

,Das ist aber eine gute ldeel” . Ja", lache ich zuriick, ,und dann darf
ich mir noch ein Spiel aussuchen, das wir alle zusammen spielen.
Und dann kann mir die Spritze gar nichts mehr anhaben!”



,Sag ich dochl, ruft Einstein. ,Du bist mutig und unbesiegbar, wie ein
Wikinger.” ,Ja", sage ich. ,Aber manchmal bin ich auch einfach nur Malu.
Ganz normal.” ,Ganz normal?”, fragt Einstein nachdenklich. ,Ja, klar®, sage
ich. ,Ich hab ja nicht jeden Tag Rheuma. Oder ... na ja ... irgendwie schon, aber
irgendwie auch nicht. Manchmal hab ich namlich keine Schmerzen.

Das ist tolll Dann setze ich mir mein Baseballcap auf und spiele einfach mal

Normaler-Hut-Tag! Einstein lacht.

Ich grinse. .Und dann rollere ich zum Beispiel durch die Stadt. Das ist
ziemlich cool. Wenn ich zu viel laufe, tun mir abends die Knie weh, aber mit
meinem Roller kann ich zwischendurch immer mal eine Fause machen und
mich einfach hinsetzen. Frieda ist dann sogar immer ein bisschen neidisch!
Aber ich bin nicht immer so verninftig ..." Ich zwinkere verschworerisch.
,Sollich dir ein Geheimnis verraten?”, flistere ich Einstein ins Ohr.

Der nickt aufgeregt.

und zahle, wie viele Tore
Malu gemacht hat und
wie viele Bille irgendwo auf
dem Rasen verstreut sind.
Das Ergebnis lautet:
[
s ‘ sesses

,Manchmal, wenn ich einen Normalen-Hut-Tag habe und mir fast nichts
wehtut, dann spiele ich mit Frieda die tollsten Fulballtore aller Zeiten nachl”
Stolz gucke ich Einstein an. ,Eigentlich soll ich das gar nicht machen, weil
mir danach manchmal alles noch mehr wehtut als vorher. Aber es macht
so viel Spafdl Und dann stelle ich mir vor, wie ich vor der Fankurve auf- und
abhupfe und jubele und alle Reporter ein Bild von mir machen wollen!”

Véllig unvermittelt springt Einstein auf. ,Ich glaube, ich hab ein Geschenk
fur dich!” [Echt?", frage ich aufgeregt. Was denn?” Warte ab", sagt Einstein
und spaziert davon ... Oh, wie aufregend?’, denke ich. Was er mir wohl
schenken will?’ Irgendwo im Geblisch links von mir hére ich es rascheln, aber
ich kann ihn nicht sehen. Dann raschelt es auf einmal rechts. Dann hinter
mir. Was macht er nur?! Ich drehe den Kopf nach allen Seiten und versuche,
ihn irgendwo im Gebusch oder auf einem Baum zu entdecken.

Psst! Hierist die Lésung: euse




,He, guck doch mall” ertont da auch schon wieder seine Stimme. ,Da bist
du jal", rufeich. Ja ja", sagt Einstein. ,Aber viel wichtiger ist, dass du jetzt
aufs Spielfeld schaust, sonst verpasst du noch das Beste.” Er schiittelt
den Kopf. ,Also, echt! Hier, das ist mein Geschenk — schnell, nimml” ruft er
und legt mir einen Fotoapparat auf den Schofs. ,Aber ... was ... wie ..", stam-
mele ich. Woher kommt der ...2", will ich gerade fragen, als ich Geschrei auf
dem Platz hore.

Blitzschnell reifde ich, ohne nachzudenken, die Kamera hoch und driicke ab.
Genau im richtigen Moment! Ein Wahnsinnstor! So etwas gab es noch nie.
Die Mannschaft kreischt und jubelt. Und ich klatsche, was das Zeug halt.
Suuuuperl’, rufe ich. Tooor! Einstein, hast du das gesehen?” Ich drehe

mich um. Aber da ist niemand mehr! Ich hore noch ein Rascheln im Gebtisch
und sehe eine wuschelige Schwanzspitze verschwinden. Einstein ist

jetzt bestimmt auf der Suche nach einem anderen traurigen Kind, das er
auftheitern kann ...

Und ich? Ich komme gar nicht dazu, hoch weiter nachzudenken, denn eh ich
mich's versehen kann, steht die ganze Fufdballmannschaft im Kreis um mich
herum. ,He, Malul Hast du das gesehen?” ,Das war das Tor des Jahrhun-
derts!® Nein, des Jahrtausends!” ,Ach was, das war das allerbeste Tor aller
Zeiten, seit der Steinzeit, mindestens!” Stolz halte ich die Kamera hoch.
,Hier guckt mal’, sage ich. ,Das beste Tor aller Zeiten und ich hab's fotogra-
fiert!”

Und auf einmal fihle ich mich besser als am allerbesten Zauberhut-Tag!
So, als hatte ich dreizigstillionen Zauberhiite Ubereinander aufgesetzt! Un-
sere Sportlehrerin findet das Bild so toll, dass es in der ndachsten Ausgabe
der Schilerzeitung abgedruckt wird. Und darunter steht: ,Fotografiert von
Malu”. Ich bin so stolz! In Zukunft soll ich bei jedem Spiel mit von der Partie
sein — und wenn ich nicht selbst auf dem Feld stehen kann, dann knipse ich,
was das Zeug halt.

Fulballreporter ist mindestens genau so ein cooler Beruf wie Fufdballprofi ...




Das war wirklich toll: Einstein, die Kamera, das spitzenmaisige Tor-Foto.
Auch ein Tag, der als Schlapphut-Tag anfangt, kann also einen

haben! Schade, dass Einstein nicht immer
bei mir sein kann ... Aber auch wenn er nicht da ist, um mich zu trosten, gibt
es einiges, was ich tun kann, damit es mir besser geht.

Zum Beispiel Physiotherapie.

Da machen wir Ubungen, die meinen
Gelenken helfen. Manchmal finde ich
es ein bisschen lastig, vor allem wenn
sich meine Freunde in dieser Zeit
treffen und ich nicht dabei sein kann.
Aber durch die Ubungen kann ich
mich viel besser bewegen — und sogar
haufiger Fuldball spielen!

Und was machst du, damit es dir besser geht?
Trag es doch einfach in den Flan ein!
Was sind deine Tipps?

Wenn’s mir gut geht:

Wenn’s mir nicht so gut geht:

Welcher Hut passt zu deiner Stimmung?

B || 4| 2| |0 [0 s |
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O O
Keine Schmerzen Etwas stdrkere Schmerzen

@)
o) Normale Schmerzen

Leichte Schmerzen o

Starke Schmerzen

Das mache ich:

1. Mit meinem Sitzroller fahren

2. Ubungen, die ich in der
Physiotherapie gelernt habe

2. Traurige Gedanken, die ab und zu
kommen, in einen Tresor schliefden

4. Gelenke kihlen

5. Mich mit anderen rheuma-
kranken Kindern treffen und uns
gegenseitig Mut machen!

Bestimmt hast du auch viele
gute ldeen, was dir hilft.
Schreib sie uns an
kinderbuch@rheuma-liga.de!
Wir veroffentlichen die besten Tipps auf

www.rheuma-liga.de/kinderbuch. 21



Liebe Eltern!

Der Alltag ist fir Kinder mit einer chronischen Gelenkentziindung oft nicht
einfach. AuBer mit Schmerzen haben sie mit Vorurteilen, Unverstandnis und
manchmal auch mit Ausgrenzung zu tun. Das alles wissen Sie sicher selbst am
besten. Und wir von der Deutschen Rheuma-Liga wissen: Eine Rheuma-
erkrankung kann die gesamte Familie belasten. Daher wollen wir Ihnen und
Ihrem Kind mit Rat und Tat zur Seite stehen!

Gemeinsam mit engagierten Eltern, Fachleuten und Therapeuten setzen wir
uns dafir ein, dass sich die Lebenssituation von rheumakranken Kindern und
ihren Familien insgesamt verbessert. Wir fordern und férdern mehr Akzeptanz
und ein breiteres Bewusstsein fur die Erkrankung auf allen gesellschaftlichen
Ebenen.

Um lhnen den Alltag zu erleichtern, Sie zu unterstitzen und zu begleiten,
bieten wir verschiedene Informationsmaterialien und auch personliche
Beratung an.

O ImInternet unter www.rheuma-liga.de/eltern haben wir viele
nutzliche Informationen flr Sie zusammengestellt.

Dort finden Sie auch einen Link zum Elternforum, wo Sie sich mit
anderen betroffenen Familien austauschen konnen.

AufSerdem erhalten Sie online Kontaktdaten von ehrenamtlich
tatigen Eltern als Ansprechpartner in Ihrer Néhe.

Unser Online-Kalender zeigt Ihnen u.a. Termine fir
Wochenendseminare und Familienfreizeiten an:
www.rheuma-liga.de/aktivitaeten/veranstaltungen

In unserem Eltern-Newsletter informieren wir regelmallig tber
relevante Termine und Aktivitaten fur Eltern innerhalb und auBerhalb
der Rheuma-Liga.

Ein besonderes Angebot ist unser Rheumafoon: Eltern rheuma-
kranker Kinder haben ein offenes Ohr fiir Sie und geben ihr eigenes
Wissen gern an Sie weiter! Die aktuellen Telefonnummern finden
Sie unter: www.rheuma-liga.de/rheumafoon

Kontakt und Information: Sie mochten unsere Arbeit unterstiitzen?
) Unser Spendenkonto lautet:
Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e.V.  Deutsche Apotheker- und Arztebank Ksin

- IBAN: DE 33 3006 0601 0005 9991 11
Maximilianstral3e 14 - 53111 Bonn BIC: DAALDEDD

Tel: 0228-76 60 60 | Fax: 0228-76 60 620 Oder nutzen Sie unser Spendenformular im Netz:

www.rheuma-liga.de/spenden
bv@rheumafliga.de | Www.rheumafliga.de Oder werden Sie Mitglied. Wir freuen uns auf Sie!
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Auf geht’s:
gemeinsam

mehr bewegen!

Malvorlagen und vieles mehr
von Malu & Co. gibt s im Internet:
www.rheuma-liga.de/kinderbuch




