Liebe Leserinnen und Leser,

was bleibt, wenn wir gehen?

Wir alle wissen, dass es irgend-
wann einmal so weit sein wird.
Jeder hat bestimmt schon ein-
mal daran gedacht, was von uns
bleibt - vielleicht, ob wir die Welt
ein wenig besser gemacht haben
oder zumindest ein klein wenig
zum Guten verandern konnten.
Welche Werte, Erfahrungen und
Uberzeugungen konnten wir an
unsere Nachkommen weiterge-
ben?

Neben den personlichen und
menschlichen Werten mochten
wir vielleicht auch materielles
Gut als Ausdruck von Nachsten-
liebe denjenigen zukommen las-
sen, die im Leben vielleicht nicht
so viel Glick hatten. Unheilbar
erkrankte Kinder und deren Fa-
milien auf ihrem schweren Weg
zu begleiten, ist hier eine Mog-
lichkeit.

Rechtzeitig mit wachem Herzen
und klarem Verstand Vorsorge
zu treffen, bietet die Mdglich-
keit in Form einer Zustiftung in
einem personlichen Testament.
Zustiftungen sind besonders
nachhaltig und erhéhen das Stif-
tungsvermdgen. Nur die Ertrage
werden Uber Jahrzehnte fiir den
guten Zweck verwendet, so dass
immer Mittel zur Verfligung ste-
hen, ohne den bereits bestehen-
den Kapitalstock anzugreifen.

Eigentlich ein schoner und trost-
licher Gedanke - dass von unse-
rem Lebenswerk noch vielen
Generationen etwas bleibt und
weiterlebt.

Mit herzlichen GriiRen aus dem
Sliddeutschen Kinderhospiz-
Zentrum

Ihr Vorstand und Team

»Erzahlt doch mal!” -
Sie fragen, wir antworten.

»Erzdhlt doch mal!” - Die
Newsletter-Rubrik, die Ilhre
Fragen beantwortet. Das kon-
nen Fragen zu unserer Arbeit
sein, zu unserem Alltag, zum
Kinderhospiz an sich, zu Spen-
den oder auch einfach zu Din-
gen, die Sie schon immer mal
wissen wollten.

r

teils wiederkehrende Spender,
die uns die Treue halten. Jeder
Spender erhdlt nach Eingang
und Verbuchung der Unterstiit-
zung, zusammen mit der Zu-
wendungsbescheinigung, unse-
ren ganz personlichen Dank.
Wir versenden keine Briefe mit
Uberweisungstrigern. Zweimal

Marlies Breher, Vorstandsvorsitzende der Siiddeutschen Kinderhospiz-
Stiftung, beantwortet lhre Fragen.

Ihr braucht rund 1 Mio. im Jahr
an Zustiftungen und Spenden.
Wie schafft ihr das nach 24
Jahren immer noch?

Seit der Griindung 2001 betrei-
ben wir eine starke, sehr breit
gestreute Offentlichkeitsarbeit.
Wir sind somit ein Projekt zum
Anfassen und betreuen unsere
Unterstiitzer individuell, zeit-
nah und aufwéndig im Detail.
70 Prozent der Zustiftungen und
Spenden kommen nach wie vor
aus der Region. Es sind grofRten-

jahrlich erhalten alle unseren
bewadhrten Newsletter. Eben-
falls zweimal jahrlich laden wir
zu den Tagen der offenen Tir ein.
Wann immer ein Event fiir unse-
re Einrichtung stattfindet, sind
wir ganzjahrig im Team vor Ort,
in einem personlich engagierten
hohen Einsatz, auch an Abenden
und Wochenenden.

Die betroffenen Familien lie-
gen euch allen sehr am Her-
zen?
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Innerhalb der stationdren und
auch in der ambulanten Betreu-
ung brauchen die Familien die
Solidaritat unserer Gesellschaft,
eine besondere Unterstiitzung
in jeder der verbleibenden Le-
bensphasen des erkrankten Kin-
des, liebevolle Zuwendung, ein
Geflihl von Kontinuitat, Schutz
und Sicherheit. Diese Familien
mit Liebe und Respekt zu beglei-
ten, ist uns Aufgabe und Her-
ausforderung zugleich, denn der
Verlust eines Kindes ist eine un-
vorstellbar schwere Last. Unsere
kleinen und groRen Gaste haben
unser volles und leidenschaftli-
ches Engagement verdient.

Was wollt ihr den Zustiftern
und Spendern sagen?

Um das alles auch zukiinftig
umsetzen zu konnen, sind wir
auf ihre wertvolle Hilfe angewie-
sen. Wir brauchen eine kontinu-
ierliche stabile Personaldecke,
die finanziert werden muss. Als
Arbeitgebervertreter stehen
wir voll in der Verantwortung
unseren Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern gegeniiber. Sie
alle haben fiir uns einen hohen
Stellenwert in der Anerkennung
ihrer unschatzbaren Arbeit.
Diese Wertschatzung muss sich
letztlich auch in angemessener
Weise im Gehalt widerspiegeln.
Jeder Cent ist uns willkommen
und ermdglicht uns, einen Ort
zu schaffen, der den Familien-
angehorigen wahrend der ge-
samten Krankheits-, Sterbe- und
Trauerphase Hoffnung und eine
Perspektive schenkt.

Wir haben das Gliick, dass viele
Menschen unsere wichtige Kin-
derhospizarbeit sehr wertschat-
zen. Dafiir sind wir dankbar.



Wir haben renoviert: Das Kinderhospiz in neuem Glanz

]eder kennt es: Irgendwann
ist es mal wieder an der Zeit,
zu renovieren, damit man sich
auch weiterhin rundum wohl-
fiihlt. Bei uns im Kinderhospiz
bedeutete das, dass Anfang
des Jahres zumindest fiir eini-
ge Tage keine Familien zu Gast
sein konnten.

Wir haben die FuRbdden er-
neuert, sanitdre Anlagen Uber-
arbeitet, Wande malern lassen.
Einige in die Jahre gekommene
Kinderzimmer-Mobel mussten
weichen. Die groRte sichtbare
Renovierungsaktion hatten wir
in unserem Snoezelen-Raum -
ein Raum, der zur Entspannung
dient. Hier konnen die Kinder in
einer geschiitzten Umgebung
Lichter und Klange wahrneh-
men, Traumreisen unterneh-
men oder auch einfach nur mit
den Eltern oder Geschwistern
kuscheln. Neu im Snoezelen-
Raum: Eine neue Soundanlage,
ein Sternenhimmel mit Decken-
projektion, eine Leuchtkugel und
Leuchtpanelen an der Wand, die
jetzt auch von Rollstuhlfahrern
ohne fremde Hilfe aktiviert wer-
den koénnen, neue Polster und
Sitzgelegenheiten.

Auch unser kleines Schwimm-
bad brauchte Uberarbeitung. Die
Wande wurden gestrichen und
es bekommt im Sommer neue,
warmegeddmmte Fenster. Im
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Kinderhospiz hat das Schwimm-
bad eine ganz groRRe Bedeutung.
Unsere Wassertherapie steht
den erkrankten Kindern, das
Schwimmbad auch ihren Eltern

und gesunden Geschwistern of-
fen. Die Bewegung im warmen
Wasser wirkt entspannend und
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wohltuend fiir alle - ob erkrankt
oder gesund. Fir die erkrank-
ten Kinder ist dieses Angebot
besonders wertvoll. Sie haben
sonst meist nicht die Mdglich-

keit, einmal die Schwerelosig-
keit im Wasser zu erleben. Of-
fentliche Schwimmbader haben
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dafiir bei weitem nicht die ent-
sprechenden Voraussetzungen,
beispielsweise die entsprechend
angepasste Wasser- und Um-
gebungstemperatur. Die Kinder
kénnen im Wasser Bewegungen
ausfiihren, die ohne das Element
Wasser nicht moglich waren. Die
professionell geleitete Wasser-
therapie unterstultzt gezielt den
gesamten Bewegungsapparat,
fordert die Muskelentspannung,
verbessert die Koordination und
steigert das Wohlbefinden.

Fakten zum Schwimmbad

GrolRe: 3 x 6 Meter
Wassertemperatur: 34°C
Wassertiefe: 1,25 Meter
Wassermenge: 22.500 Liter

Unterhaltskosten pro Jahr: 20.000 €




»sunser Leben ist jetzt!" - Der Kinderhospiz-Podcast

Wer sind die Menschen, die
sich um die Familien und die
erkrankten Kinder kiimmern?
Was bewegt unsere Pflege-
krafte? Wie nehmen die Fami-
lien ihr Schicksal wahr? Wie
empfinden die erkrankten
Kinder selbst ihre Situation?
Wie aufwindig ist die Organi-
sation der einzelnen Bereiche
im Kinderhospiz wirklich? Wir
sprechen in unserem Podcast
iiber alle Themen, die mit dem
Kinderhospiz zu tun haben.
Und das tun wir bewusst ohne
Videokamera. Es geht um ganz
personliche Gesprache, die
den Weg liber das Ohr ins Herz
finden. Unser Podcast heift:
~Unser Leben ist jetzt!" Er er-
z3hlt Geschichten, Emotionen
und Lebenswege aus dem Kin-
derhospiz St. Nikolaus. In den
ersten drei Folgen stellen wir
lhnen Simone Froese, Nikola
FiiBle und Gunnar Weiland
vor.

Simone: Eine barenstarke Mut-
ter mit dem Herz einer Lowin

Simone ist die Mutter von Jonas
und seinem eineiigen Zwillings-
bruder Philipp. Die Kinder hatten
im Mutterleib ein sogenanntes
TAPS-Syndrom (Twin Anemia-
Polycythemia Sequence). Das
ist eine seltene Form des Feto-
fetalen Transfusionssyndroms
(kurz. FFTS). Das TAPS-Syndrom
kann auftreten, wenn sich zwei
Zwillings-Foten eine Plazen-
ta teilen. Philipp war dadurch
unterversorgt, Jonas war uber-
versorgt. Vor allem bei Jonas
bestand Lebensgefahr, weswe-
gen die beiden schon in der 29.
Schwangerschaftswoche geholt
werden mussten. Jonas hat noch
im Mutterleib eine sehr schwe-
re Hirnblutung erlitten, die die
linke Hirnhéalfte bei ihm kom-
plett zerstort hat. Er ist dadurch
rechtsseitig geldhmt. Gleich-
zeitig hatte er eine Thrombose
im linken Bein, es musste einen
Monat nach der Geburt am-
putiert werden. Es folgte noch
eine weitere schlimme Erkran-
kung: die BNS-Epilepsie, eine
Krankheit, die in der Regel zu
einer kurzen Lebenserwartung
fihrt. Simone erzahlt im Pod-
cast sehr offen und persénlich
vom Schicksal der Familie, wie
sie selbst, ihr Mann und weite-

re Familienmitglieder mit der
Situation umgehen. Sie erzahlt

auch von schonen Momenten.
Von Liebe und Herzlichkeit. Von
der Zukunft. Sie erzahlt, wie ein
Tag sein muss, damit sie abends
sagt: ,,Heute war ein guter Tag"
lhre S6hne nennt sie in ihrem
Instagramkanal ,Lowenherz"
und ,Barenstark”. Im Podcast er-
leben wir eine Mutter, die selbst
mit dem Herzen einer Lowin und
der Starke einer Barin flr ihre
Kinder und ihre Familie kimpft.

Nikola: Eine hochprofessio-
nelle Pflegekraft mit ganz viel
Empathie

Wer unsere Pflegekréfte bei der
Arbeit erlebt, der weild: Diese
Menschen tun das, was sie tun,
mit ganz viel Leidenschaft und
Engagement. Nikola erzéhlt im
Podcast von ihrem Arbeitsall-
tag als Pflegekraft in unserem
Kinderhospiz. Sie erzahlt, was es
bedeutet, mit unheilbar und le-
bensverkirzend erkrankten Kin-
dern zu arbeiten, sehr viel Zeit
mit ihnen und ihren Familien zu
verbringen, oft sehr lange Be-
ziehungen zu ihnen aufzubauen
und - ja: was es fiir sie bedeutet,
wenn ein Kind stirbt. Es ist aber
auch ein Gesprach liber Spal? bei
der Arbeit, Uber Lebensfreude
und Hoffnung. ,Unsere Mission
ist, jeden Tag zum schonsten Tag
im Leben dieses Kindes zu ma-
chen, weil die Tage dieser Kin-
der ja begrenzt sind”, sagt sie.
Nikola spricht offen aus, was es
fur sie bedeutet, in diesem Be-
rufsfeld zu arbeiten. Sie erzahlt
von vielen schénen Momenten
im Kinderhospiz. Oft sind es
die kleinen Momente im Alltag,
wenn sie Kinder zum Lachen

bringen kann oder es schafft,
dass Kinder entspannen. In ihrer
Anfangsphase als Pflegekraft im
Kinderhospiz begleitete sie eine
Familie mit dem bereits schwer-
kranken Kind ins Schwimmbad.
»Ich war super aufgeregt und
ich dachte: Ach Gott, wie soll
ich das hinkriegen, dass wir jetzt
mit diesem so schwerkranken
Jungen, den man kaum bewegen
kann, noch ins Schwimmbad ge-
hen. Es war richtig anstrengend,
aber der Junge hat so gelacht
und sich so gefreut. Sechs Wo-
chen spater ist er verstorben. Die
Mama hat mir hinterher erzahlt,
dass der Moment im Schwimm-

bad das letzte Mal war, wo der
Junge gelacht hat. Das hat mich
sehr berihrt und das motiviert
mich, immer wieder auch Uber
meine Grenzen hinauszugehen”,
erzahlt Nikola im Podcast.”

Gunnar: Ein junger Mann mit
schwerer Krankheit - und Hu-
mor

Gunnar ist 24 Jahre alt. Er ist er-
krankt an spinaler Muskelathro-
phie, einer Erkrankung, bei der
sich Nervenzellen im Riicken-
mark zurlickbilden. Das [0st
Muskelschwache und Muskel-
schwund aus. Seit circa sechs
Jahren bekommt er alle vier Mo-
nate ein neuartiges Medikament
ins Rickenmark gespritzt. ,Da-
durch ist deutlich zu merken,
dass ich mehr korperliche Kraft
und Ausdauer habe”, erzahlt er.
Gunnar ist FuBball-Fan, Lieb-

lingsverein: Borussia Dortmund.
Die Liebe zum FuRball be-
schrankt sich aber nicht auf das
Fan-Dasein. Seit Uber zehn )Jah-
ren spielt Gunnar Elektro-Roll-
stuhl-FuBball. ,Es gibt Zeiten,
in denen ich sehr mit meiner Er-
krankung zu kdmpfen habe, und
da hilft mir dieser Sport sehr”,
sagt er. Er hat mit einem Trainer
zusammen sein eigenes Team
aufgebaut, das jetzt in der 1.
Bundesliga spielt. ,Das ist mein
Herz und meine Seele.”

Sein Ziel: In die Nationalmann-
schaft aufgenommen zu werden
-und irgendwann als Trainer an-
dere Kinder dazu zu motivieren,
diese Sportart auszuiiben: ,,Du
hast in diesem Sport alles, was
du brauchst. Du hast die Quali-
tat, du hast die Begeisterung
und den SpaR. Und das brauchst
du als Behinderter.” Gunnar
spricht im Podcast sehr offen
liber sein Leben, seine Krank-
heit, seine Geschichte. Er erzahlt
von dem Moment als Kind, als
er gemerkt hat, dass sein Leben
wohl anders verlaufen wiirde als
das der meisten anderen Men-

schen. Er erzahlt auch davon,
wie er die Aufenthalte im Kin-

derhospiz erlebt. ,Ich liebe die
Zeit hier", sagt er. Sein Lieblings-
platz ist das Schwimmbad. , Ich
liebe Schwimmen. Im Wasser ist
man einfach freier, da kann man
machen, was man mochte.” Wir
lernen im Podcast einen humor-
vollen jungen Mann kennen.

Unseren Podcast finden Sie unter:
www.kinderhospiz-nikolaus.de/podcast



Termine 2025

Dienstag, 3. Juni 2025
Pflege-Infoabend: Pflegealltag
im Kinderhospiz St. Nikolaus
17 bis 20 Uhr im Haus der
Begegnung

Zielgruppe: Angehende und
ausgebildete Pflegefachkrafte,
Pflegehilfskrafte, FS)-Interes-
sierte

Freitag, 11. Juli 2025

Humor - ein flieRendes
Phianomen

Profi-Clown Markus Sedlmaier
zeigt, wie Humor Gesunden
wie Kranken hilft.

10 bis 17 Uhr im Haus der
Begegnung. Zielgruppe sind

alle Interessierten.

Freitag, 19. September 2025
Pflege-Infotag: Pflegealltag
im Kinderhospiz St. Nikolaus
9 bis 14 Uhr im Haus der
Begegnung

Zielgruppe: Angehende und
ausgebildete Pflegefachkrafte,
Pflegehilfskrafte, FS)-Interes-
sierte

Dienstag, 30. September 2025
Vortrag / Seminar: Ableismus
erkennen und verstehen

19 Uhr im Haus der Begegnung
Verstdndnis schaffen fiir
Diskriminierung und Vorurteile
gegeniliber Menschen mit
Behinderung.

7 Stunden Schlager
fiir das Kinderhospiz

Jedes Jahr sammelt unser Eh-
renbotschafter Toni Bertele mit
einem ausverkauften Schlager-
festival Spenden fiir uns. Auch
heuer freuten sich im Januar
450 Besucherinnen und Besu-
cher in der Festhalle von Wol-
fertschwenden Uber jede Menge
Lebensfreude. Sieben Stunden
lang gab es Schlagermusik von
insgesamt elf internationalen
Show-Acts, moderiert von Han-
sy Vogt und Sonja Weissenstei-
ner (im Bild). Die Gesamtspende
von Anton Bertele heuer:

5.550 Euro.

In unserer Siiddeutschen
Kinderhospiz Akademie:

Palliative Aromapflege
Grundlagen der Aromapflege.
kreative Methoden, mit vielfal-
tigen Duften Gutes fiir Gesund-
heit und Pflege zu tun.
Basiskurs: Donnerstag,

5. Juni 2025, 9.30 bis 17 Uhr
Aufbaukurs: Donnerstag,

2. Oktober 2025, 9.30 bis 17 Uhr

»Und auch mal das Wort
Sterben aussprechen”
Seminar fiir Pflegende, Pflege-
krifte, Arztinnen und Arzte,
psychosoziale Mitarbeitende
Dienstag, 7. Okt., 9 bis 16 Uhr

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

Anmeldungen bei akademie@
kinderhospiz-nikolaus.de oder
telefonisch unter
08334/9999322

Bitte vormerken:
Samstag, 22. November 2025
Konzert Gospelchor Enjoy
Stiftskirche Bad Gronenbach

Sonntag, 23. November 2025
Tag der offenen Tiir von

10 bis 17 Uhr im Kinderhospiz
und Haus der Begegnung.

Gesundheitsmini-
sterin zu Besuch

Gesundheitsministe-
rin Judith Gerlach zeigte sich
bei ihrem Besuch im Marz tief
beeindruckt davon, was unser
Kinderhospiz leistet. Besonders
erfreut war sie (iber die offene,

Bayerns

bunte und lebensbejahende
Atmosphére. Begleitet wurde
Gerlach vom CSU-Fraktions-
vorsitzenden im Bayerischen
Landtag Klaus Holetschek, der
das Kinderhospiz schon seit vie-
len Jahren unterstiitzt. V.L.: Anja
Maucher, padagogische Fach-
kraft, Emilia, Ministerin Judith
Gerlach.

Treffen fiir Familien

Trauerangebot fiir

verwaiste Eltern 2025:
Trauerwanderung

Samstage: 27. September,

25. Oktober, 9 bis 13 Uhr, mit der
Trauer in Bewegung kommen.

Trauerangebot fiir GroReltern:
Freitage: 27. Juni, 1. August,

14. November 2025, 13 bis 16 Uhr,
Impulssetzungen zum Aus-
tausch in der Gruppe oder in
Einzelgesprachen.

Angebote fiir Geschwister:
Wochenendseminar
~Wandern, bis das Pferd
kommt"

Samstag, 5. bis Sonntag,

6. Juli 2025,

Wanderung auf den schwar-
zen Grat im Kreuztal und Be-
such auf dem Pony-Erlebnis-
bauernhof im Kiirnachtal mit
Ubernachtung im Gasthof
Schwarz.

Angebote fiir Eltern:
~Yoga mit Yasmin”
Mittwochs 9 bis 12 Uhr:
28. Mai, 24. Septemboer,
26. November 2025.

Zeit des Erinnerns -
Gestalten von Gestecken
Mittwoch, 22. Oktober 2025
9 bis 11 Uhr.

Vielen Dank fiir lhre
Unterstiitzung!

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 mdchten, melden Sie
sich bitte an unter:
www.kinderhospiz-nikolaus.de

Sie finden uns auch:

f RCin

~~
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Siiddeutsches Kinderhospiz-Zentrum

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

Marlies Breher (Vorsitzende)

Renate Bowing-Jaensch

Kirsten Pallacks

Gerberstr. 5b
87730 Bad Gronenbach
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Kinderhospiz im Allgiu e.V.
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St. Nikolaus - siiddeutsches
Kinderhospiz gGmbH
Geschaftsfiihrung:

Alfons Regler

GerberstraRe 28
87730 Bad Gronenbach
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Zustiftungs- und Spendenkonten:
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