Liebe Leserinnen und Leser,

heutzutage ist Kommunika-
tion nicht nur ein Geflecht aus
vielen Informationen, auch die
Kommunikationskanale werden
mehr und unibersichtlicher. Ge-
rade in den Weiten der sozialen
Medien konnen sich auch fal-
sche Informationen schnell ver-
breiten und eine Dynamik ent-
wickeln, die bedangstigend wirkt.

Um dem vorzubeugen, versu-
chen wir, unsere Leitlinien klar
zu kommunizieren: Unser Auf-
trag lautet, Familien mit einem
unheilbar und lebensverkiirzend
erkrankten Kind oder Jugend-
lichen in ihrer schwersten Zeit
beizustehen, sie zu schiitzen und
als spendenfinanzierte Einrich-
tung eine breite Unterstltzung
sicherzustellen. Dadurch kon-
zentrieren wir uns auf unsere
gemeinnitzigen Ziele und wah-
ren politische Neutralitat. Unser
Logo darf z.B. nur in Verbindung
mit Aktivitaten verwendet wer-
den, die nicht politischer Natur
sind und keine direkte oder in-
direkte Unterstltzung fir poli-
tische Parteien bzw. Kandidaten
oder politische Aktionen dar-
stellen.

Auch betroffene Familien oder
Menschen, die uns mit Herzblut
ehrenamtlich, mit Spenden oder
mit tatkrdftigem Einsatz bei-
stehen, haben unterschiedliche
politische Ansichten. Alle sol-
len sich gleich respektiert und
unterstitzt fihlen, unabhangig
von ihren politischen Uberzeu-
gungen. Wir danken lhnen herz-
lich far Ihr Verstandnis und lhre
fortlaufende Unterstiitzung, die
es uns ermoglicht, unsere wert-
volle Arbeit fortzusetzen und
auszubauen.

Mit herzlichen GriiRen
lhr Vorstand und Team
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Neue Kategorie - ,,Erzahlt doch mal!”

»Erzdhlt doch mal!” - Wir
wollen unseren Newsletter

zukiinftig dafiir nutzen, lhre
Fragen zu beantworten - sei
es zu unserer Arbeit, unserem
Alltag, unserem Haus oder zu
ganz spezifischen Dingen, die
Sie schon immer mal wissen
wollten. Fiir diese Ausgabe ha-
ben wir schon mal drei Fragen
ausgewdhlt, die uns gestellt
wurden.

Was sind eure Mitarbeitenden
von Beruf?

Unsere Mitarbeitenden decken
eine breite Palette von Berufen
ab, die alle darauf ausgerichtet
sind, den Familien, Kindern und
Jugendlichen die bestmogliche
Unterstiitzung zu bieten. Darun-
ter finden sich hochqualifizierte
Pflegefachkrafte: Gesundheits-
und (Kinder-) Krankenpfleger,
Altenpfleger und Heilerzie-
hungspfleger, die ihre speziali-
sierte Expertise einbringen und
sich um die individuellen Be-
dirfnisse der Kinder und Jugend-
lichen kiimmern. Mit Einfiih-
lungsvermogen und Fachwissen
sind sie verantwortlich fir die

ganzheitliche Betreuung der
Kinder und ihrer Familien. Unse-
re padagogischen Fachkrafte,
darunter Erzieher, Sozialpada-
gogen, Montessori-Therapeuten
und systemische Berater, schaf-
fen eine unterstiitzende Umge-
bung, in der Kinder sich entwi-
ckeln und entfalten kénnen. In
der Verwaltung arbeitet ein en-
gagiertes Team, das dafiir sorgt,
dass alle Abldufe reibungslos
funktionieren, wahrend unsere
Hauswirtschaftsmitarbeiter, Ko-
che und Hausmeister ihr Bestes
geben, damit sich Familien und
Mitarbeitende  gleichermalen
wohl fiihlen kénnen.

Bieten Fachkrdfte auch Be-
schaftigungsmoglichkeiten?

Ja, wir legen groRen Wert da-
rauf, den erkrankten Kindern
und Jugendlichen vielfaltige
Beschaftigungen  anzubieten.
Unsere Fachkrdfte aus dem
psychosozialen Bereich (PSB)
arbeiten eng mit der Pflege zu-
sammen, um den Tag der Kinder
abwechslungsreich zu gestalten
und ihnen die bestmdogliche Be-
treuung zu bieten. Unser Pflege-

team gestaltet den Tagesablauf
der Kinder ganzheitlich und in-
tegriert dabei auch Aktivitaten
und Programme, die speziell auf
ihre Bediirfnisse zugeschnitten
sind. Teil davon sind regelmafi-
ge Angebote aus dem psychoso-
zialen Bereich, die den Kindern
und Jugendlichen verschiedene
Aktivitdten und Therapien er-
moglichen, wie beispielsweise
Ausfllge, Spiele oder Kreativan-
gebote. Zudem bieten wir eine
Vielzahl von Therapien an, die
den Kindern und Jugendlichen
dabei helfen, ihre Fahigkeiten zu
entfalten und ihren Alltag best-
moglich zu bewaltigen - dazu
gehdren u.a. die Maltherapie,
die Musiktherapie oder auch
die Wassertherapie in unserem
hauseigenen Schwimmbad.

Hattet ihr schon mal Therapie-
begleithunde im Hospiz?

Uber viele Jahre hinweg war die
Australian Shepherd Hiindin
Amy regelmaRig bei uns zu Gast.
Die speziell ausgebildete Thera-
piehlindin konnte den Kindern
und Jugendlichen besondere
Momente ermdglichen.

Leider ist Amy vor einigen Jahren
verstorben - trotzdem spielt die
Begegnung mit Tieren eine be-
sondere Rolle in unserem Alltag:
RegelmaRig bieten wir Reitthe-
rapie an, gehen auf Alpakawan-
derung, besuchen Esel oder an-
dere tierische Begleiter.

Und wer weil3, vielleicht ist ja
eines Tages ein neuer Hund Teil
unseres Teams!

Sie haben auch eine Frage?
Schreiben Sie uns an info@
kinderhospiz-nikolaus.de



»Toll, dass du trotz deiner Einschrankungen
eine Ausbildung machst!”

Sitze wie diese gehdren zu
Jonas Alltag. Meistens sind sie
als Kompliment gemeint - in
Wirklichkeit sind sie aber eine
Form der Diskriminierung von
Menschen mit Behinderung.
Warum Aussagen wie diese
problematisch sind und was
hinter dem Begriff , Ableis-
mus” steckt, erzdhlt uns Jonas,
der an Spinaler Muskelatro-
phie Typ 1 erkrankt ist.

friih seine Lehrer, dass er ,zu
behindert” sei, um seinen Schul-
abschluss erfolgreich zu been-
den - auch, dass er heute eine
Ausbildung zum Biirokaufmann
absolviert, wurde ihm nicht zu-
getraut. Das sind klassische Bei-
spiele fur ,abwertenden Able-
ismus” - er manifestiert sich in
negativen Vorurteilen, Unterbe-
wertungen oder Herabsetzung
von Menschen mit Behinderung.

winscht sich offene Kommu-
nikation und Fragen anstatt
Beriihrungsangsten. Die Be-
rihrungsangste merkt er auch
dann, wenn Menschen davon
ausgehen, dass er nicht fiir sich
selbst kommunizieren kann und
seine Pflegekraft ansprechen
statt ihn selbst - ,,das nervt bru-
tal.” Jonas sieht zwar Uber vieles
hinweg, einiges nimmt er aber
doch persoénlich.

Offene Kommunikation statt
Beriihrungsangste

Jonas erfahrt in seinem alltag-
lichen Leben regelmaRig ableis-
tische Verhaltensweisen seiner
Umwelt. Der Begriff Ableismus
bezieht sich auf Vorurteile, Dis-
kriminierung und die Margina-
lisierung (Verdrangung von Indi-
viduen oder Menschengruppen
an den Rand der Gesellschaft)
von Menschen mit Behinderun-
gen. Er erzahlt dabei viel von
seiner Schul- und Ausbildungs-
zeit. Nicht nur sagten ihm schon

»Das nervt brutal!”

Einen Ausbildungsplatz Uber
den ersten Arbeitsmarkt zu fin-
den, hat leider nicht geklappt.
,Viele Unternehmen gehen da-
von aus, dass Menschen mit
Behinderung nicht gleichwertig
arbeiten konnen."

Wie und was er arbeiten kann,
wurde er in den Vorstellungs-
gesprachen aber meistens nicht
gefragt. ,Menschen sagen oft
nichts, bevor sie etwas fal-
sches sagen”, erzahlt Jonas. Er

Gut gemeinte Worte

Ableismus auflert sich auch in
einer aufwertenden Form, die
Jonas genauso haufig erfahrt.
Aussagen wie ,,super, wie viel du
unterwegs bist!"” oder ,toll, dass
du trotz deiner Einschrankun-
gen eine Ausbildung machst!”,
versteht er nicht. Denn wieso
gelten diese alltaglichen Dinge
bei ihm als besonders oder be-
wundernswert? Vor allem in den
sozialen Medien begegnet Jonas
oft aufwertendem Ableismus in
den Kommentarspalten. Trotz-

dem nutzt er bewusst ein 6ffent-
liches Profil, um gegen Vorurtei-
le anzukdmpfen. Er bewundert
die Aktivisten, die sich fur die
Aufkldrung tber Ableismus ein-
setzen, auch wenn er manchmal
ihre Ansatze zu drastisch findet.

Bewusstsein schaffen

Beide Formen des Ableismus
tragen zur Marginalisierung von
Menschen mit Behinderungen
bei und kdnnen sich negativ auf
ihr Selbstwertgefiihl, ihre Mog-
lichkeiten und ihre Teilhabe am
gesellschaftlichen Leben aus-
wirken. Es ist wichtig zu erken-
nen, dass sowohl aufwertender
als auch abwertender Ableismus
schadlich sind und Menschen
mit Behinderungen in ihrer
Selbstachtung, ihren Moglich-
keiten und ihrem sozialen Leben
beeintrachtigen konnen.

Jonas' Geschichte verdeutlicht
die Herausforderungen, denen
Menschen mit Behinderungen
taglich gegenlberstehen, aber
auch ihre Starke und ihren Mut,
sich gegen Diskriminierung zu
behaupten.

Wie man richtig handelt

Um Ableismus zu reduzieren,
ist es wichtig, sich bewusst zu
hinterfragen: Verhalte ich mich
ableistisch? Behandle ich Men-
schen mit Behinderung anders?
Wie bewerte ich das, was sie
tun? Indem wir uns selbst UGber-
legen, wie wir mit Menschen mit
Behinderungen umgehen, und
offen mit ihnen kommunizieren,
kénnen wir Barrieren abbauen
und ein inklusiveres Umfeld
schaffen. Gesellschaft bedeu-
tet, jedes Mitglied davon gleich
zu behandeln und Vielfalt und
Unterschiede zu feiern, anstatt
sie zu diskriminieren oder zu be-
mitleiden.

Vortrag im Haus der Begeg-
nung

Jonas ist schon seit vielen Jahren
regelmafRig Gast im Kinderhos-
piz St. Nikolaus und engagiert
sich auch privat fiir Kinderhos-
pizarbeit und die Aufklarung
Giber Ableismus. Im Septem-
ber ist er wieder bei uns in Bad
Gronenbach zu Gast und halt
im Rahmen seines Aufenthalts
den Vortrag ,Ableismus erken-
nen und verstehen” (Mittwoch,
4. September 2024, 19.30 Uhr).



»Ich bin Heilerziehungspfleger im Kinderhospiz*

Seit mittlerweile iiber drei
Jahren arbeite ich als Heiler-
ziehungspfleger im Kinderhos-
piz St. Nikolaus. Oft bekomme
ich die Frage ,Wie schaffst du
es, gerade als junger Mensch,
in einem Kinderhospiz zu ar-
beiten?"

Aber wie bin ich Gberhaupt zum
Kinderhospiz gekommen? Nach-
dem ich meine alte Arbeitsstelle
in einem Wohnheim fiir junge
Erwachsene mit Behinderung
gekiindigt hatte, war ich auf der
Suche nach etwas Neuem und
nach Veranderung. Ich Giberlegte
mir, was mir fiir meinen zukinf-
tigen Job wichtig war: Ich wollte
in einem harmonischen Team
arbeiten und Vorgesetzte haben,
die voll hinter einem stehen.
Zeitnah wurde ich im Kinderhos-
piz findig. Ohne wirklich eine
Ahnung davon zu haben, wie die
Arbeit dort aussieht, oder was
es Uiberhaupt bedeutet, in einem
Hospiz zu arbeiten, habe ich
mich dann beworben. Im Zuge
dieser Bewerbung durfte ich eine
zweitdgige Hospitation machen.
Danach stand fiir mich fest, dass
genau hier der Ort war, an dem
ich so arbeiten konnte, wie ich es
mir manifestiert hatte.

Die Arbeit im Kinderhospiz St.
Nikolaus

Die Arbeit im Kinderhospiz ist
durch den schnellen Wechsel
der

Familien sehr abwechs-

lungsreich. Dazu kann ich hier
grofRtenteils autonom arbeiten.
Das Team hat sich als noch bes-
ser herausgestellt, als ich mir
ertrdumt habe und auch die Vor-
gesetzten stehen zu einhundert
Prozent hinter uns. Was in der
Hospizarbeit besonders wichtig
ist, ist die Beziehungsarbeit mit
den Kindern und deren Familien.
In ein bis zwei Wochen eine Bin-
dung aufzubauen ist mir zu Be-
ginn nicht leichtgefallen, doch
mittlerweile bin ich gelibter da-
rin.

Wir erinnern uns an:
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Einen Unterschied machen

Jetzt nach dreieinhalb Jahren
hier ist es immer wieder ein
schones Geflihl, wenn man Fa-
milien bereits das zweite, dritte
oder gar vierte Mal begleiten
darf und man feststellt, dass sie
einen nicht nur wiedererkennen,
sondern sich Uber das Wieder-
sehen sehr freuen. Auch wenn
es nur kurze Abschnitte sind, in
denen wir die Familien beglei-
ten, so machen wir doch einen
Unterschied in ihrem Leben und
konnen ihnen zumindest fir
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diese Zeit eine Stiitze sein und
ihnen eine angenehme Auszeit
von ihrem meist sehr anstren-
genden Alltagsleben schenken.

Kinderhospizarbeit und eigene
Kinder bekommen

Vor einigen Monaten wurde
ich Papa. Vater werden an sich
ist schon aufregend und auch
mit so allerhand Angsten ver-
bunden. Bin ich dafiir bereit?
Kann ich gut fiir mein Kind und
meine Frau sorgen? Und allem
voran steht oft die Frage, ist
mein Kind gesund? All das war
(und ist) natirlich auch bei mir
prasent. Durch meine Arbeit
habe ich dazu taglich vor Au-
gen, welch mannigfaltige Arten
es gibt, dass Kinder von Geburt
an schwere Einschrankungen
haben. Doch interessanter Wei-
se hat mich dieses Wissen in
der Schwangerschaftszeit nie
zusatzlich belastet. Vor allem,
da man selbst keinen Einfluss
darauf hat, ob das eigene Kind
gesund zur Welt kommt, oder
nicht.

Und auch, wenn ein erkranktes
Kind mit viel Herausforderungen
und vielen anderen Aspekten
verbunden ist, konnte ich in mei-
ner Arbeit immer wieder sehen,
dass auch Kinder mit starken
Einschrankungen bedingungslos
geliebt werden.

A\

Noel
+2019 12024

N Tamila
2022 10,4

Saphira
*2011 +2024



Termine:

In unserer Siiddeutschen
Kinderhospiz Akademie
stehen fiir das zweite Halbjahr
vielfiltige Termine an:

Donnerstag, 6. Juni,

17 bis 20 Uhr, Kinderhospiz
St. Nikolaus, ,Wie sieht die
Pflege im Kinderhospiz aus?"
Wir geben Einblick in den Pfle-
gealltag und ermdglichen auch
eine kurze Hospitation. Anmel-
dungen unter haus@kinder-
hospiz-nikolaus.de, Tel. 08334
98911-0.

Freitag, 5. Juli, 9 bis 16.30 Uhr,
Haus der Begegnung,
Tagesseminar ,,Souverin

und authentisch in heraus-
fordernden Gesprachen”

Die Veranstaltung wendet sich
an alle, die ihr eigenes Verhal-
ten in Gesprachen reflektieren
und neue Kommunikationswege
entdecken wollen.

Mittwoch, 4. September,
19.30 bis 21 Uhr, Haus der
Begegnung, Vortrag ,, Ableis-
mus erkennen und verstehen”
(siehe Seite 2)

Ziel ist es, Verstandnis flr Dis-
kriminierung und Vorurteile bei
Menschen mit Behinderungen
zu schaffen und neue Wege auf-
zuzeigen.

Treffen fiir Familien im Haus der Begegnung

r e

Trauerangebot fiir verwaiste
Eltern:

Samstag, 21. September, 9 bis
13 Uhr, Trauerwanderung,

mit der Trauer in Bewegung
kommen.

Mittwoch, 23. Oktober,

9 bis 11 Uhr, Zeit des Erinnerns
- Gestalten von Gestecken,
Zeit nehmen fiir gemeinsame
Erinnerungen.

Trauerangebot fiir GroBeltern:
Freitag, 5. Juli / 13. September
/ 8. November, 13 bis 16 Uhr,
zertifizierte Kinderhospiz-

und Trauerbegleiterinnen

laden zu einem Austausch in der
Gruppe oder in Einzelgespra-
chen ein.

~Herz und Schnauze” - ein Kinderbuch

Das Kinderbuch-Spendenpro-
jekt ,,Herz und Schnauze” der
fiinf Autoren: Marco Egger,
Bettina Linder, Sarah Zott,
Lena Henkel und Ben-Luca
Pitlik ist ein voller Erfolg.

Die fiinf angehenden Erzieher
der Fachakademie fiir Sozial-
padagogik Krumbach, haben
vergangenes Jahr ihr eigenes
Kinderbuch tiber Liebe, Freund-
schaft, Verantwortung, Hilfs-
bereitschaft und Lebensfreude
verdffentlicht. Nach einigen Le-

sungen, Buchvorstellungen und
dem Besuch auf einem Weih-
nachtsmarkt haben die Autoren
nun an die 400 Blicher verkauft
und 2.550 Euro Spenden ge-
sammelt. Auch in Zukunft wird
es noch Projekte rund um ,Herz
und Schnauze" geben, die dem
Kinderhospiz zu Gute kommen
sollen. Wir diirfen also gespannt
sein und uns auf weitere Aktio-
nen freuen.

BoD -Books on Demand
ISBN: 978-3-7578-8362-1

Angebote fiir Geschwister
Wir bieten regelmaRig span-
nende Aktivitaten fir ver-
schiedene Altersgruppen an.

Angebote fiir Miitter

Am Donnerstag, 4. Juli,
findet von 9 bis 12 Uhr ein
Krauterspaziergang statt,
am Freitag, 27. September
von 9 bis 12 Uhr ein Vormittag
unter dem Motto ,,MeTime" -
Zeit nur fiir mich.

Angebote fiir Viter

Am Dienstag, 25. Juni,

,In Aktion kommen”, Kunst-
projekt.

Weitere Termine bis Ende
Dezember unter
www.kinderhospiz-nikolaus.de/
bildung/termine/

Anmeldungen bei akademie@
kinderhospiz-nikolaus.de oder
telefonisch unter
08334-9999321.

Bitte vormerken:

Sonntag, 24. Nov. 2024,
Tag der offenen Tiir von

10 bis 17 Uhr im Kinderhospiz
und Haus der Begegnung.

Vielen Dank

Wir bedanken uns herzlich
bei allen, die es uns durch
ihre zahlreichen Spenden
ermoglichen, die Kinder-
hospizarbeit dauerhaft zu

finanzieren.

Auf unserer Homepage
www.kinderhospiz-nikolaus.de
finden Sie weitere
Spendeniibergaben

Newsletter online

Wenn Sie den Newsletter lieber
online lesen méchten, melden
Sie sich bitte an unter:
www.kinderhospiz-nikolaus.de

Sie finden uns auch:
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KINDERHOSPIZ
ST.NIKoLAVS

Siiddeutsches Kinderhospiz-Zentrum

Siiddeutsche Kinderhospiz-Stiftung
(Tragerin Kinderhospiz St. Nikolaus)
Vorstand:

Marlies Breher (Vorsitzende)

Renate Béwing-Jaensch

Kirsten Pallacks

Gerberstr. 5b
87730 Bad Gronenbach
Tel. 08334/999 93 0

Kinderhospiz im Allgdu e.V.
(Forderverein)

Vorstand:

Kirsten Pallacks (Vorsitzende)
Marlies Breher

Renate Bowing-Jaensch
Katrin Wassermann

Gerberstr. 5b
87730 Bad Grénenbach
Tel. 08334/999 93 0

St. Nikolaus - siiddeutsches
Kinderhospiz gGmbH
Geschaftsfiihrung:

Alfons Regler

GerberstraRe 28
87730 Bad Gronenbach
Tel. 08334/989 1110

Spenden:

Zustiftungs- und Spendenkonten:
Siiddeutsche Kinderhospiz-Stiftung
Sparkasse Schwaben-Bodensee

IBAN DE96 7315 0000 1001 2214 88
BIC BYLADEMIMLM

Alpen Privatbank AG
AT85 3679 1000 1200 5120
BIC: ALPEAT22

Spendenkonto

Kinderhospiz im Allgdu e.V.
Sparkasse Schwaben-Bodensee
IBAN DE32 7315 0000 0010 2297 06
BIC BYLADEMIMLM
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