Liebe Leserinnen und Leser,
liebe Unterstiitzende unserer
Kinderhospizarbeit!

Gemeinsam trotzen wir Co-
ronal Es ist soviel passiert seit
dem vergangenen Newsletter,
in dem wir Sie Uber die Schlie-
Bung des Kinderhospizes und
des Ambulanten Kinder- und
Jugendhospizdienstes  Allgau
informieren mussten. Die An-
fangszeit des Lockdowns war
schlimm, denn notgedrungen
waren die Familien am Anfang
auf sich allein gestellt. Pflege-
dienst, Therapeuten oder auch
GrolReltern konnten zum Teil
nicht kommen. Die gesunden
Kinder durften nicht in die
Schule. Es entstanden extrem
belastende Situationen zuhau-
se. Den Kontakt zu den Familien
konnte unser Team in dieser
Zeit nur telefonisch halten.

Wichtiger Zusammenhalt
Jede*r packte mit an. Unsere
Ehrenamtlichen im ambulan-

ten Dienst, die in dieser Zeit
ebenfalls Unglaubliches geleis-
tet haben, legten zum Beispiel
Packchen mit kreativen Spielen
vor die Haustire oder erledig-
ten Einkaufe der Familien.

Ein kleiner Lichtblick

Seit Mai ist unser Haus wieder
geoffnet und auch ambulant
konnen wir die Familien erneut-
zu Hause begleiten — natirlich
im Rahmen der notwendigen
Hygiene- und Schutzmafinah-
men.

Kreativ bleiben

Unser engagiertes Team findet
jeden Tag neue kreative Losun-
gen, um immer mehr Familien
wieder begleiten zu kdénnen.
Der Rahmen dafir ist zwar ein-
geschrankter als vor der Pan-
demie, aber unser Anspruch an
die Qualitat der Familienbeglei-
tung ist groR.

Neue Wege

Welche neuen Wege wir be-
schritten haben und was wir
uns alles haben einfallen lassen,
das lesen Sie auf den folgenden
Seiten. Selbst unsere jahrlichen
Familientage haben stattge-
funden. Dieses Mal eben als
Roggenburg@home.

Kein Tag der offenen Tiir

Leider mussten wir unseren
Tag der offenen Tir im Novem-
ber absagen. Aber unsere Idee
leuchtet trotzdem: Denn wir
sammeln fir diesen Tag Lich-
ter fur alle Familien, die wir
von Anfang an begleitet ha-
ben. Das sind inzwischen 629!
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In einer internen Feier wollen
wir die Kerzen entziinden. Auf
www.kinderhospiz-nikolaus.de
werden wir Fotos von der Aktion
und ab Sonntag, 22. November,
auch einen virtuellen Rundgang
durch unser Kinderhospiz St. Ni-
kolaus online stellen.

Mut gefragt

Ungewohnliche Pfade zu ge-
hen, spornt uns an. Einen gere-
gelten Alltag gibt es in diesen
Zeiten zwar noch nicht, aber
davon lassen wir uns nicht ab-
halten. SchlieBlich gibt es Tag
fir Tag wichtige Aufgaben in
der Kinderhospizbegleitung zu
erfillen.

Bitte bleiben Sie weiterhin an
unserer Seite. Wir sind und blei-
ben zum groBten Teil spenden-
finanziert. Fir unsere betroffe-
nen Familien geben wir unser
Bestes, helfen Sie uns dabei.

Vielen Dank!

lhr Vorstand

Kinderhospiz im Allgéu e.V.

und Siiddeutsche Kinderhospiz-
Stiftung

Unser Tag der offenen Tiir am Sonntag, 22. November, muss leider abgesagt werden.

Ersatzweise starten wir unsere Mitmachaktion:

DAS KINDERHOSPIZ ST. NIKoLAVS LEV(HTET

Fiir jede der 629 Familien, die wir seit Bestehen begleiten, stellen wir ein Licht auf.

Daflir sammeln wir windgeschuitzte Lichter und bringen das Kinderhospiz zum Leuchten.

Helfen Sie mit und bringen Sie uns ein Licht vorbei.

Weitere Informationen unter www.kinderhospiz-nikolaus.de
(Aufgrund der aktuellen Lage findet die Aktion leider unter Ausschluss der Offentlichkeit statt.)



Roggenburg@home — der etwas andere Weg

Bekannte Wege verlassen
und neue Pfade gehen, war
das Motto in der Planung der
diesjahrigen Siiddeutschen
Tage der Familienbegegnung,
die seit 14 Jahren eigentlich im
Kloster Roggenburg stattfin-
den.

Jedes Jahr treffen sich dort
Anfang August betroffene
Familien sowie Familien von
verstorbenen Kindern fir vier
Tage, die stets unter dem Motto
stehen:,Zur Ruhe kommen,
Kraft schopfen, Erfahrenes
teilen.”

Das Corona-Virus gab uns aber
einen neuen Takt vor. Die Ent-
scheidung, die Begegnung im
Kloster Roggenburg hinsicht-
lich der dynamischen Entwick-
lung in der Corona-Krise und
des hohen Risikos fur alle Be-
teiligten abzusagen, war Ende
April ein richtiger, aber auch ein
sehr schwerer Schritt fir uns.

Nach und nach haben wir uns
an das Veranderte gewohnt
und wagten im Sommer das
Experiment Roggenburg@
home. Wir wollten ein Familien-
seminar auf die Beine stellen,
das Roggenburg in die Wohn-
zimmer der Familien mit einer
Kombination aus digitalen
Méglichkeiten der Vernetzung
sowie Inspirationen fur Fami-
lienaktionen bringt.

Zur Ruhe kommen

Der Wunsch, begleiteten Fami-
lien auch in diesen verander-
ten Zeiten zur Seite zu stehen
und ein Angebot zu schaffen,
welches Hilfe, Unterstltzung
und Trost beinhaltet, trieb uns
in unseren Uberlegungen an.
In grolRartiger Kooperation mit
dem Deutschen Kinderhospiz-
verein entwickelten wir schliel3-
lich Roggenburg@home und

starteten zum geplanten Semi-
nartermin Anfang August. 25
Familien erhielten ein grof3es
Paket mit vier dicken Briefum-
schlagen.,Schon das Paket war
eine tolle Uberraschung” kom-

mentiert eine Familie. Jedes
Paket beinhaltete einen bunten
Straul an Ideen, Impulsen und
Aufgaben, die gemeinsam oder
von einzelnen Familienmitglie-
dern umzusetzen waren. Es la-
gen verschiedene Materialien
bei z.B. fur die Verzierung der

Wir erinnern uns an:
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traditionellen Familienkerze,
zum Entzlnden des Lagerfeuers
im Garten, im besten Fall mit ei-
nem Feuerbohrer (die Anleitung
lief Uber Video) und die ndtige
Ausrlstung fur ein Daumenki-
no fir die Geschwisterkinder.

Kraft schopfen

L,Wir haben viele schone Stun-
den damit verbracht”, schreibt
eine teilnehmende Familie in
der  Online-Austauschgruppe.
Zusatzlich zu den praktischen
Ideen im Paket entwickelten wir
ein digitales Angebot — immer
mit dem Gedanken moglichst
viel Roggenburg-Flair in die
Wohnzimmer der Familien zu
zaubern. Jede Familie entschied
fur sich, wie, wo und wann sie
die einzelnen Tagesangebote
umsetzen will.

Erfahrenes teilen

Wichtiger Bestandteil einer
jeden Familienbegegnung ist
der Austausch. In den verschie-
denen Workshops, beim Essen
oder am Lagerfeuer fand dies
in Roggenburg immer statt und
wir wollten auch bei Roggen-
burg@home die Moglichkeit
bieten. Am ersten Abend war es
Zeit fur Lagerfeuer@home mit
uns,dem Roggenburg-Team Hu-
bertus Sieler (Deutscher Kinder-
hospizverein) und Janin Weis-
ser (Stddeutsche Kinderhospiz
Akademie). Das digitale Treffen

am Bildschirm begann mit
dem Abendritual, die gebastel-
te Familienkerze anzuziinden.
Im anschlielenden Austausch
begegneten sich bekannte und
auch neue Gesichter. Viele Ge-
sprache entwickelten sich in
der vernetzten Roggenburg-
Gemeinschaft. Parallel konnten
die Familien der Chatgruppe
Roggenburg@home beitreten.
Auch die Referierenden klickten
sich mit Impulsen, Tutorials und
herzlichen  GrulRbotschaften
ein. Zum Abschluss der Roggen-
burg@home-Tage sandte Pater
Roman, Geschaftsfihrer des
Bildungszentrums Roggenburg,
am Sonntag den traditionellen
Segen an die Familien. Gleich-
zeitig sprach er die Einladung
ins Kloster Roggenburg flir den
kommenden Sommer aus.

Zeit in der Gemeinschaft

Das Feedback der Familien war
sehr positiv:

,Mir fehlt Roggenburg in die-
sem Jahr ganz besonders, wie
sicher vielen anderen auch, aber
durch Roggenburg@home habt
lhr ganz viel zu uns nach Hause
gebracht.”

LEure Ideen, die Gedanken zum
Tag und zur Nacht, die Beitrage,
der Chatraum und die Video-
konferenzen haben Roggen-
burg zu einem neuem besonde-
ren Erlebnis werden lassen.”

Wir schauen dankbar auf die
gemeinsam verbrachte Zeit
zuriick, auf die neuen Erfah-
rungen, die Offenheit aller Be-
teiligten und richten nun unse-
ren Blick hoffnungsvoll auf das
Jahr 2021, das wir gerne wieder
gemeinsam in  Roggenburg
verbringen wollen. Gemeinsa-
mes Stockbrot und Musizieren
am Lagerfeuer ist leider digital
nicht ganz zu ersetzen.

Janin Weisser

Andreas
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Jeden Tag im Kinderhospiz neu vorbereitet sein

Die corona-Pandemie machte
auch nicht vor unserem Kinder-
hospiz St. Nikolaus halt, das
am 20. Marz erst einmal schlie-
Ben musste. Anita Grimm, Ge-
schaftsfihrerin des Kinderhos-
pizes, und Angelika Schirmer,
Pflegedienstleitung, beantwor-
ten zu dieser schwierigen Situ-
ation einige Fragen.

Wie waren die Reaktionen bei
den Familien?

Schirmer: Es war ein bitterer
Moment, als die sechs Familien
aus dem Kinderhospiz abreis-
ten. Der Anblick weinender El-
tern mit der Sorge ,Wie geht’s
jetzt weiter? Wie schaff’ ich
das?“, steht mir immer noch vor
Augen.

Grimm: Die Eltern haben die
Entscheidung mitgetragen,
manche haben einen bevorste-
henden Aufenthalt von sich aus
abgesagt.

Unzdhlige Telefonate haben die
beiden seither gefiihrt, um mit
den Familien in Kontakt zu blei-
ben. Wie ging es den Familien
zu Hause?
Schirmer:
standen

Die
nur

Pflegedienste
eingeschrankt

zur Verfugung, zeitweise fehl-
te wegen des Kontaktverbots
auch Hilfe aus der Familie, etwa
von GrofSeltern. Den Alltag zu
managen, beinhaltet fir viele
Eltern aullerdem, sich um Ge-
schwisterkinder zu kimmern
— und dies wahrend der Schlie-
Bung von Kindergarten und
Schulen rund um die Uhr: eine
Situation, die an die Grenzen
der Belastbarkeit fihrt — und
dariiber hinaus. Wir konnten
leider nur aus der Ferne helfen.
Grimm: ,Noch dazu kam die
bange Frage auf, ob jemand fur
eine Finalbegleitung wahrend
der Schliellung im Kinderhospiz
aufgenommen werden kann,

was wir aber auf jeden Fall er-
moglicht hatten.

Hatten Sie einen Notfall?

Schirmer: Zum Glick nein. Trotz
der Ausnahmesituation ist ein
Grofteil der Familien gut durch
die zuriickliegende Phase ge-
kommen. Es gab aber auch viele
Familien, die eine extrem be-
lastende Zeit durch die soziale
Isolation erlebten. Zum Beispiel
musste eine Mutter mit dem
schwerstkranken Kind wochen-
lang in der Klinik in lIsolation
leben. Mit ihren Angsten und
Sorgen, wie sich der Zustand

des Kindes entwickelt, und ohne
Kontakt zu ihrer Familie mit
kleinen Geschwisterkindern.
Grimm: Im Mai begannen wir,
unser Haus wieder zu 6ffnen
und nahmen zwei Familien auf
Grund einer Krisensituation zur
Entlastung auf. Danach waren
zwei erkrankte Geschwister
mit  Mehrfachbehinderungen
zu Gast. Die Mutter als zentra-
le Pflegeperson fiel durch eine
schwere Erkrankung aus.

Belegen Sie mittlerweile wieder
alle acht Platze?

Schirmer: Inzwischen erweitern
wir die Belegung immer mehr,
auch wenn wir nicht alle Zim-

mer belegen dirfen. Es ist fur
uns eine grofle Herausforde-
rung. Wir mussen uns standig
an die Entwicklung der Pande-
mie anpassen, die auch bundes-
landabhangig ist, und indivi-
duell auf die aktuelle Situation
der Familie eingehen, um nach
Dringlichkeit zu entscheiden.

Was hat sich noch gedndert?
Grimm: Die Zahl der Kontakt-
personen wird bei uns sehr
niedrig gehalten, etwa durch die
1:1-Betreuung fur jedes erkrank-
te Kind. Die Eltern schatzen die
100-prozentige Entlastung. Sie
nutzen den Freiraum, gemein-
sam als Paar oder mit ihren
gesunden Kindern. Oft war das
monatelang nicht moglich. Wir
freuen uns, wenn wir die Fort-
schritte im Erholungsprozess
sehen. Inzwischen finden auch
wieder Therapien wie Wasser-
und Musiktherapie statt. Bei
den Essenszeiten sitzt jetzt die
einzelne Familie zusammen.
Das Essen wird in zwei Schich-
ten angeboten.

Was passiert, wenn ein Mitar-
beitender an Corona erkrankt?
Grimm: Bis jetzt hatten wir die
Situation noch nicht. Aber wir
richten uns nach den Empfeh-
lungen des Robert-Koch-Insti-
tuts. AuBerdem haben wir von
Anfang an Konzepte flr unter-
schiedliche Szenarien ausge-
arbeitet.

Die Gemeinschaft und der Aus-
tausch unter den betroffenen
Familien ist ein wichtiger Be-
reich im Kinderhospiz. Wie lasst
sich das trotz Abstandsregelun-
gen hinbekommen?

Schirmer: Austausch und Ge-
meinschaftsaktionen  finden
unter den vorgeschriebenen

Auflagen statt. Vieles findet im
Auflenbereich und mit Abstand
statt. Wenn die kalte Jahres-
zeit kommt, wird es schwieriger
werden. Aber wir sind kreativ
und passen uns den Gegeben-
heiten standig neu an.

Haben die Eltern Angst, sich im
Kinderhospiz anzustecken?
Schirmer: Wenige Eltern haben
Angst. Wir fihren immer Tele-
fonate im Vorfeld und erklaren
unser Hygienekonzept. Das be-
ruhigt die Eltern und erleichtert
ihre Entscheidung. Die Regeln,
die wir vorgeben, werden gut
eingehalten. Wir sind oft im
Freien, selbst bei den wochentli-
chen Elternrunden. Ohne Maske
entwickelt sich eine ganz ande-
re Gesprachsdynamik. Auch fur
die Geschwisterkinder planen
wir viele Aktionen in unserem
schonen Garten.

Grimm (lachend): Wir haben
jetzt auch Corona-Sheriffs. Sie-
kontrollieren, dass die Hygiene-
regeln eingehalten werden. Die
Kinder sind begeistert, diese
Rolle zu tibernehmen.

Und wie sieht das Ganze ein be-
troffener junger Erwachsener
mit Muskeldystrophie?

Hier seine ehrliche Antwort:

,Diesmal ist alles ein bisschen
komisch, weil ich nur das halbe
Gesicht von euch sehen kann.
Gut, dass ich von den anderen
Aufenthalten weil3, wie die an-
dere Halfte aussieht. Sonst wir-
de ich mich unsicher flhlen,
weil ich ja nicht sehen kann, ob
jemand lacht oder so.

Manchmal vermisse ich schon
die korperliche Nahe, das Knuf-
fen und so.

Wenn die anderen Aufenthalte
bisher auf einer Skala von Null
bis Zehn eine klare Zehn haben,
gibt's jetzt halt eine Acht bis
Neun.“



Weihnachtskarten

aus dem Kinderhospiz

Auch in diesem Jahr kénnen
Sie fiir lhre Weihnachtspost
wieder unsere beliebten
Weihnachtsmotive wahlen.
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Sie haben wieder die Moglich-
keit, einen eigenen Text mit
lhrem Firmenlogo individuell
in die beiden Innenseiten
eindrucken zu lassen.

Anfragen und Informationen
bei Karin Manner

Telefon 08331-49068014 oder
maenner@kinderhospiz-nikolaus.de

Termine:

Herzlichen Dank -fiir die kleinen und groBen Spenden,
die unsere wichtige Kinderhospizarbeit weitertragen.

Viele Menschen und Organisationen haben uns in diesen schwie-
rigen Zeiten der Pandemie unterstiitzt.

Besonders mochten wir die
vielen Hilfsangebote flr die Lie-
ferung von Schutzausriistung
und Hygienemitteln hervorhe-
ben. Erleichtert konnten wir so
Lieferengpasse tberwinden.

Viele Nahenden von Gesichts-
masken haben uns sowohl
finanziell als auch mit wunder-
schonen Masken unterstitzt.
Mit einer groBartigen Nahakti-
on sammelten z.B. die Allgauer
Nahmadla sooo Euro.

Hannah und Lisa aus Bernbach
haben mit ihren Mittern 100
Behelfsmasken genaht und
gegen eine Spende verkauft.

Leider konnen wir nicht alle
fleiBigen Nahenden nennen.

Acktion Mensch“ ermoglicht einen ,,Lieslbus“

Grof3e Freude im Kinderhospiz!
Ein neuer Kleinbus fiir neun
Personen konnte mit Hilfe von
,Aktion Mensch“ angeschafft
werden, die 70 Prozent der
Kosten tibernommen hat.

Der Mercedes Sprinter, benannt
nach unserem Maskottchen
Liesl, wird vielfaltig fir die
Familien eingesetzt.

Herzlichen Dank fur diese
wichtige Anschaffung.

Leider abgesagt:
Kinderhospiz,

Tag der offenen Tiir,
Sonntag, 22. November,

Wir starten dafir unsere
Aktion,Das Kinderhospiz St.
Nikolaus leuchtet”,

siehe Seite 1
Benefiz-Schlagerfestival,
Ersatztermin am 20. Now.
2021, bereits gekaufte Kar-
ten behalten ihre Gultigkeit.

Memmingen,
Versohnungskirche
Samstag, 12. Dez., 17 Uhr,
Gedenkfeier ,Ein Licht geht
um die Welt“ fiir verstorbe-
ne Kinder und Jugendliche
Eingeladen sind alle betrof-
fenen Familien und Men-
schen, die sie begleitet
haben. Ausdriicklich ange-
sprochen werden auch El-
tern, die ihr Kind wahrend
der Schwangerschaft, bei
oder kurz nach der Geburt
verloren haben.

Auf unserer Homepage finden Sie weitere Spendeniibergaben.

Kurse der Siiddeutschen Kinderhospiz Akademie

Quialifizierter Vorbereitungs-
kurs zur ehrenamtlichen
Kinderhospizbegleitung
Beginn 26. - 28. Marz 2021
Voraussetzung, um ehrenamt-
lich in ambulanten Kinder-
hospizdiensten tatig zu sein.
Zur Qualifizierung gehoren
vier Lern-, funf Online-Module
sowie ein Praktikum, somit 100
Unterrichtseinheiten und 40
Stunden Praktikum.

Die Lern-Module finden Uber-
wiegend am  Wochenende
statt.

Im Moment suchen wir interes-
sierte Menschen, die sich gerne
als Kinderhospizbegleitung im
Raum Ostallgau und Unterall-
gau engagieren mochten.
Anmeldung bei Janin Weisser
bis 15. Dezember 2020

Palliative Care Kurs

im Herbst 2021

Der Palliative Care Kurs im Friih-
jahr2021ist bereits ausgebucht.
Im Herbst startet ein zwei-
ter Palliative Care Kurs fir Kin-
der und Jugendliche, zertifiziert
nach dem Dattelner Curricu-
lum. Es handelt sich um eine
modularisierte  Weiterbildung
zur palliativen Versorgung von
schwerstkranken Kindern und
Jugendlichen und richtet sich
an Pflegekrafte, psychosoziale
sowie seelsorgerische Mitarbei-
tende. Genaue Termine erhal-
ten Sie im Frithsommer.

Siddeutsche Kinderhospiz
Akademie, Janin Weisser, Tel.
08331/49068017, weisser@kin-
derhospiz-nikolaus.de

Bitte beachten Sie unsere Homepage fiir weitere Termine!
www.kinderhospiz-nikolaus.de
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