Liebe Leserinnen
und Leser,

das Kinderhospiz St. Nikolaus
feiert im kommenden Jahr 2027
sein 20-jahriges Bestehen, eben-
so wie seine Tragerin, die Sud-
deutsche Kinderhospiz-Stiftung,
und die Stiddeutsche Kinder-
hospiz Akademie. GroRartige
Jubilden, auf die wir uns riesig
freuen und die wir mit lhnen
zusammen feiern werden.

Das Motto unseres Jubilaums-
jahres lautet ,Vielfalt leben.
Wir haben uns flir dieses Motto
entschieden, um zu zeigen, wo-
fiir wir stehen. Die Familien, die
bei uns im Kinderhospiz zu Gast
sind, kommen mit unterschied-
lichsten Erkrankungen, Lebens-
konzepten und Personlichkeiten.

All das erfordert Empathie, Her-
zenswarme, Offenheit und Tole-
ranz. Seit 20 Jahren stehen unser
Kinderhospiz, unsere Stiftung
und unsere Akademie fiir diese
Vielfalt.

Ein Jubildum ist kein Ziel, auf
dem man sich ausruht.

Es ist ein wichtiger Meilenstein
auf einem Weg, der weitergeht.
Die Herausforderungen und Be-
durfnisse der Familien veran-
dern sich und mit ihnen entwi-
ckeln sich auch unsere Aufgaben
und Angebote stetig weiter.

Deshalb ist ein Jubildum immer
auch eine Einladung, nach vor-
ne zu schauen: auf neue Ideen,
neue Projekte und neue Mog-
lichkeiten, betroffene Familien
bestmoglich zu begleiten und
zu unterstitzen. Und es ist uns
wichtig, Danke zu sagen, vor al-
lem Ihnen, die Sie uns dabei so
groRartig unterstiitzen.

Ihr Vorstand und Team

KINDERHOSPIZ
T. NIKOLAVS
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2027: Ein dreifaches Jubilaumsjahr

Wir feiern 20-)ahriges unter dem Motto ,Vielfalt leben”

Das Kinderhospiz St. Nikolaus,
die Siiddeutsche Kinderhos-
piz-Stiftung und die Siiddeut-
sche Kinderhospiz Akademie
feiern im kommenden Jahr
ihr jeweils 20-jdhriges Be-
stehen. Zwei Jahrzehnte vol-
ler Menschlichkeit, gelebter
Solidaritdat und wertvoller Be-
gegnungen liegen hinter uns.
Das Jahr 2027 mit einigen Ju-
bildums-Veranstaltungen liegt
vor uns. Unser Motto: , Vielfalt
leben”.

»Eine einfache Frage” - Film-
vorstellung mit Marian Grau

In diesem Film geht es um das
wichtige Thema , Geschwister”
Samstag, 16. Januar, im Sud-
deutschen Kinderhospiz-Zent-
rum (siehe Beschreibung auf
Seite 2).

Unser Jubildums-Gansebliim-
chenfest

Am Samstag, 12. Juni, bieten
wir natirlich die beliebten Pro-
grammpunkte KiHo-Crosslauf,
Tag der offenen Tir mit Fih-
rungen durch das Kinderhospiz
sowie ein abwechslungsreiches
Familienprogramm fiir Grof}
und Klein.

Anlasslich unseres 20-jahrigen
Bestehens mochten wir diesen
Tag noch ein wenig vielfaltiger
gestalten. Freuen Sie sich auf
besondere Eindriicke und Aktio-
nen, die die Geschichte unseres
Hauses und die Menschen da-
hinter in den Mittelpunkt stel-
len.

Okumenischer Familien-Got-
tesdienst

Zum 20-jahrigen Bestehen des
Kinderhospizes gestalten Seel-

sorgerin Elfriede Notz und Seel-
sorger Josef Epp unter dem
Leitgedanken ,Vielfalt leben -
miteinander verbunden” einen
lebendigen 6kumenischen Fami-
lien-Gottesdienst am Sonntag,
27. Juni, um 17 Uhr im Kurpark
in Bad Gronenbach. Gemeinsam
wollen wir erleben, wie vielfaltig
unser Leben, unsere Familien
und unsere Gemeinschaft sind
- und wie bereichernd es sein
kann, verschieden zu sein und
doch zusammenzugehoren. Alle
Menschen sind herzlich will-
kommen.

Ein auBergewohnlicher Abend:
oIt's Swing Time"

Am Samstag, 9. Oktober, verlei-
hen wir unserem Jubildum einen
ganz besonderen Rahmen: Beim
groflen Swing-Abend , It's Swing
Time" mit dem Blue Moon Or-
chestra und der Taphouse Dance
Company im Gasteig in Muln-
chen reisen wir musikalisch in
die glanzvolle Welt der 1920er-
und 1930er-Jahre. Ein prominen-
ter Gast wird diesen Abend be-

reichern: Miroslav Nemec, vielen
bekannt als Kommissar Ivo Batic
aus dem Miinchner ,Tatort”,
ibernimmt das Entertainment
und den Gesang. Freuen Sie sich
auf mitreiBende Musik, stilvolle
Atmosphére und einen Abend
voller Lebensfreude und auRer-
gewohnlicher Unterhaltung mit
Musik, Show und Tanz - gute
Laune garantiert.
Eintrittskarten gibt es bei Min-
chen Ticket oder direkt bei uns:
Bitte schicken Sie Ihre Anfrage
an:
info@kinderhospiz-nikolaus.de

Tag der offenen Tiir im Novem-
ber

Natirlich steht auch unser Tag
der offenen Tiir am Sonntag, 21.
November, ganz im Zeichen un-
seres Jubildums. Neben unserem
gewohnten Rahmenprogramm
mit ,Budenzauber”, kreativen
Mitmach-Aktionen und Fiihrun-
gen durch das Kinderhospiz wird
es auch hier einige Jubildaums-
Aktionen geben. Lassen Sie sich
Gberraschen!



Sonne, Warme, schone Zeit: Was fiir ein Sommer!
Besondere Ausfliige und Aktivitaten unserer Familien

Unsere Familien haben in
diesem Sommer viel erlebt,
sowohl im Haus als auch bei
Ausfliigen. Wir freuen uns sehr
iiber die vielen Aktivititen,
die wir gemeinsam gestalten
konnten. Hier sind ein paar
Beispiele:

Familienseminar in Roggen-
burg

Im Bildungszentrum Roggen-
burg haben rund 80 Menschen
gemeinsam wieder ein tolles
und intensives Familiensemi-
nar erlebt. Sie haben kreativ
gebastelt, gesungen, Musik ge-
macht und in Workshops Neu-
es ausprobiert. Wir freuen uns,
dass so viele Menschen bei den
Stiddeutschen Tagen der Fami-
lienbegegnung der Deutschen
Kinderhospizakademie und der

Suddeutschen Kinderhospiz
Akademie dabei waren.

Flugtage auf den Flugplitzen
Tannheim und Illertissen

Acht Familien mit ihren erkrank-
ten Kindern und zwei ehren-
amtliche Mitarbeitende unseres
Ambulanten Kinder- und Ju-
gendhospizdienstes Allgdu hat-
ten wie jedes Jahr die Gelegen-
heit, den Flugplatz Tannheim zu
erkunden. Das Highlight waren
natlrlich die Rundfliige, die in
samtliche Gesichter ein froh-
liches Lachen gezaubert haben!
Alles war wieder perfekt orga-
nisiert von Frau Dolderer und

ihrem Team.

Der Lions Club Illertissen und
der Luftsportverein Illertissen
haben Kinder und Jugendliche
zum Flugtag auf dem Flugplatz
Illertissen eingeladen. Familien
vom Kinderhospiz St. Nikolaus
konnten bei traumhaftem Wet-
ter einen Rundflug Uber das
Illertal genieRen. Ein wunder-
schoner, faszinierender Flugtag,
der allen lange in Erinnerung
bleiben wird!

Miitter beim SUP-Ausflug
Anfang Juli waren unsere Koor-
dinatorinnen des Ambulanten
Dienstes mit Miittern beim ge-
meinsamen ,,SUP-en” auf dem
Buxheimer Weiher. Perfektes
Wetter, nicht zu heil3, nicht zu
kalt, super Stimmung. Die SUP-
Boards hat die Stephan-Fiirst-
ner-Stiftung gespendet. Unsere
Familien kdnnen die SUP-Boards
auch fiir eigene Ausfliige aus-
leihen. Das macht viel SpaR, vor
allem auf den wunderschénen
Seen im Allgau.

Segelausfliige auf dem Boden-
see und dem Alpsee

Beim Segeltorn auf dem Boden-
see genossen drei Familien mit
insgesamt elf Teilnehmenden ei-
nen perfekten Segeltag mit Son-
nenschein und einer segeltaug-
lichen Brise. Méglich gemacht
haben diesen Tag die Segelschu-
le Schattmaier in Kressbronn,
die bereits zum dritten Mal zwei
Segelyachten und die Skipper
zur Verfligung gestellt hat, und

der Einsatz unseres Botschafters
Toni Bertele.

Auch die Fahrt auf der ,Santa
Maria Loreto” auf dem Alpsee
bei Immenstadt hat unseren
Familien eine Riesen-Freude ge-
macht. Zum ersten Mal waren
wir mit sechs Familien auf die-
sem herrlichen Schiff unterwegs.
Ein wunderschoner Ausflug bei
strahlendem Sonnenschein. Die
Kinder durften Knoten lernen
und das Schiff sogar selbst len-
ken. Vielen Dank an den Verein
4Historischer Segler Alpsee Im-
menstadt e.V."!

»Eine einfache Frage"” - Geschwister erzihlen
Filmvorfiihrung im Siiddeutschen Kinderhospiz-Zentrum

Marian Grau (24) kennt die
Perspektive von Geschwistern
aus eigener Erfahrung. Sein
verstorbener Bruder Marlon
war schwerbehindert und le-
bensverkiirzend erkrankt. Ge-
meinsam mit seinem Bruder
und der Familie war er zu Gast
in unserem Kinderhospiz St.
Nikolaus. Heute engagiert sich
Marian beim Philip Julius e.V.,
einem Verein fiir Familien mit
schwerstbehinderten Kindern,
dafiir, dass Geschwister gese-
hen und gehort werden.

Im Rahmen des Geschwister-
programms des Philip Julius e.V.
ist ein Kurzfilm entstanden. Der
Film mit dem Titel ,Eine einfa-
che Frage"” zeigt, wie wichtig es
ist, Geschwister selbst zu Wort

kommen zu lassen. Er erzahlt
nicht nur tber Geschwister, son-
dern die Geschwister erzdhlen
von sich selbst.

Marian Grau moderiert

Wir werden den Film bei unse-
rer Jubildumsveranstaltung der
Stiddeutschen Kinderhospiz
Akademie am Samstag, 16. Ja-
nuar 2027, um 18 Uhr zeigen.
Ort: Sliddeutsches Kinderhos-
piz-Zentrum, Gerberstrafle 5b,
87730 Bad Groénenbach. Im An-
schluss wird Marian Grau eine
Gesprachsrunde moderieren.

Geschwister kommen zu Wort
Geschwister sind nicht ein-
fach ,mitbetroffen”. Sie sind
ein eigener und wichtiger Teil
der Familie. Sie haben ihre eige-

ne Geschichte und ihre eigene
Stimme. Diese Stimme md&chten
wir horen. Wir freuen uns auf
Geschwister, Familien, Fachkraf-

te und alle Interessierten, die ge-
meinsam mit uns hinschauen,
zuhoren und miteinander ins
Gesprach kommen mdochten.

Eine Podcast-Folge, in der die Schwester eines erkrankten
Jugendlichen von ihrem Leben erzahlt, finden Sie unter:

www.kinderhospiz-nikolaus.de/lena



Freude im Kinderhospiz: ,,Jawohl, das geht!”
Jonas und Ben verdienen sich das ,,Seesternchen”-Schwimmabzeichen

Riesenfreude im Kinderhos-
pizz Zum ersten Mal haben
mit Jonas und Ben zwei Kin-
der in unserem Kinderhospiz
ihr Schwimmabzeichen ,See-
sternchen” gemacht! Voller
Stolz haben die beiden ihre
Abzeichen iiberreicht bekom-
men.

Unser Pfleger Jo Heisig durfte in
Absprache mit den Schwimm-
verbanden die Prifungen ab-
nehmen. Er hat Zusatz-Aus-
bildungen in Wasser-Shiatsu
(tiefenentspannte Koérperthera-
pie im Wasser) und in der Hal-
liwick-Methode (Therapie mit
spielerischer Erfahrung zur Selb-
standigkeit im Wasser).

Anforderungen bei der See-
sternchen-Priifung:

- Anpassung an die Eigen-
schaften und Wirkungen
des Wassers

- Schweben im Wasser

- Auftreiben mit und ohne
Hilfsmittel

- Arbeiten mit und gegen den
Wasserwiderstand

- Freude beim Aufenthalt und
Bewegen im Wasser

Die Begeisterung ist groR

Jo war vollig begeistert: ,Beide
haben das echt super gemacht
und freuen sich wahnsinnig tiber

ihre Seesterne.” Auch die Eltern
der beiden fanden die Aktion
richtig klasse.

Ein frohlicher Junge mit See-
sternchen

Simone Gruber, Mutter von Jo-
nas, hatte ,davon noch nie etwas
gehort und war total Gberrascht,
dass die Seesternchen-Priifung
im  Kinderhospiz angeboten

wird.” lhr Sohn ist an Mukopo-
lysaccharidose Typ 1l (Morbus
Hunter) erkrankt, einer schwe-
ren Stoffwechselerkrankung mit
fortschreitendem Verlauf. Jonas

Pflegekraft Jo mit Jonas und seinem
Seesternchen-Abzeichen

sei ein sehr fréhlicher Junge, der
gerne beobachtet und Neues er-
lebt, erzahlt sie. Es gebe aber im-
mer wieder auch schwierige Pha-
sen, in denen zum Beispiel sein

Wir erinnern uns an:

Verhalten auffillig sei oder er
Schlafstérungen habe. ,Manch-
mal sind Infekte oder Schmerzen
der Grund, was er aber leider
nicht duRern kann. Seine Erkran-
kung schreitet fort und fiihrt zu
immer neuen Beschwerden, die
er tapfer meistert.”

Jonas genieRt die Aufmerk-
samkeit

Die Bedeutung des Seestern-
chens fir Jonas ist immens!
»Aufgrund seiner kognitiven Ein-
schrankungen kann er Details
wahrscheinlich nicht erfassen,
nimmt aber durchaus wahr, dass
sich etwas um ihn dreht und ge-
nief3t gerne die volle Aufmerk-
samkeit. Lob und Anerkennung
kommen bei ihm an”, sagt die
Mutter.

Ein Stiick Normalitat

Auch Familie Blaser hatte nie ge-
dacht, dass ihr Sohn Ben trotz
seiner Behinderung das See-
sternchen-Abzeichen  machen
kann. Ben hat den Gendefekt
Tuberése Sklerose mit Epilepsie.
Fir ihn selbst hat das Seestern-
chen eine unglaublich motivie-
rende Bedeutung. Seine Eltern
erkannten das unmittelbar nach
der erfolgreichen Priifung: ,Die
Bilder vom ihm mit seinem Ab-
zeichen sprechen Bande. Er freut
sich, lacht und ist entspannt.”
Fir die Eltern ist das Seestern-
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chen ,ein Stick Normalitat, die
wir im Alltag nicht allzu oft ha-
ben. Es gibt so viele Dinge, die
er nie machen oder lernen wird,
wie andere gleichaltrige Kinder.
Es macht uns unglaublich stolz!"

-‘.'-‘-j'-IHn d

Ben: stolz auf sein Seesternchen-
Abzeichen

Schwimmabzeichen soll fiir
alle moglich sein

Holger Voigt, Geschaftsfiihrer
der SchwimmWelten GmbH,
die das Abzeichen vergibt, freut
sich sehr iber den Erfolg von Ben
und Jonas: ,,Das Seesternchen ist
ein Abzeichen fir alle - fir die
Kleinsten und die GroRten, die
Starksten und die Schwachsten.
Dass zwei Kinder im Kinderhos-
piz St. Nikolaus es geschafft ha-
ben, zeigt genau das, und darauf
sind wir sehr stolz. Es bertihrt uns
sehr. Herzlichen Gliickwunsch!”

Salome
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Unsere Termine 2027

Siiddeutsche Kinderhospiz
Akademie im Haus der
Begegnung, Gerberstr. 5b,
Bad Gronenbach:

Donnerstag, 11. Februar
Palliative Aromapflege

9.30 bis 17 Uhr: Basiskurs zum
Einsatz von dtherischen Olen in
der Pflege. Aufbaukurs: 1. Juni

Donnerstag, 18. Februar

Das Leben nach der Diagnose
19.30 bis 21.30 Uhr: Online-
Seminar mit Axel Lankenau,
betroffener Vater

Mittwoch, 17. Marz

Sterben fiir Anfanger und
Fortgeschrittene

18.29 bis 20.59 Uhr: Ein humor-
voller Blick auf das Lebensende

Veranstaltungen zum
20-jahrigen Jubildum:

Sonntag, 27. Juni
Okumenischer Familien-
Gottesdienst um 17 Uhr im
Kurpark von Bad Grénenbach

Samstag, 9. Oktober

»It's Swing Time", 19.30 Uhr
Konzert mit dem Blue Moon
Orchestra und Miroslav Nemec
im Gasteig in Mlinchen: Musik
und Atmosphare der 20er und
30er Jahre

»ZF hilft": bundes-
weite Spendenaktion

Euendgl‘lak tian

lerhosp

For Kin

Der Verein ,ZF hilft" unter-
stiitzt zehn Kinderhospize und
Kinderpalliativ-Einrichtungen
mit insgesamt 325.000 Euro.
Die Spendensumme kommt Ein-
richtungen in der Ndhe groRer
deutscher ZF-Standorte zugu-
te. Auch das Kinderhospiz St.
Nikolaus erhielt eine Spende in
Hohe von 50.000 Euro. Das Geld
stammt aus einer bundesweiten
Spendenaktion, bei der Beschaf-
tigte des Technologiekonzerns
Geldbetrage, Entgeltanteile
oder Uberstunden fiir soziale
Zwecke spendeten.

|nfoveranstaltungen im
Kinderhospiz St. Nikolaus,
Gerberstr. 28,

Bad Gronenbach:

Zielgruppe:

Angehende und ausgebildete
Pflegefachkrafte sowie
Interessierte fiir ein
Freiwilliges Soziales Jahr.

Pflege-Infoabende

jeweils 17 bis 19 Uhr:

- Donnerstag, 21. Januar

- Freitag, 18. Juni

- Donnerstag, 25. November

Pflege-Infotage
jeweils 9 bis 14 Uhr:

- Freitag, 5. Marz

- Freitag, 17. September

Anmeldungen und
Informationen:

info@
kinderhospiz-nikolaus.de
oder Tel. 0 8334/999930
www.kinderhospiz-nikolaus.de/
termine

Bitte vormerken:
Samstag, 12. Juni 2027
Jubildums-Gansebliimchen-
fest mit Tag der offenen Tir
und KiHo-Crosslauf

von 10 bis 17 Uhr

~Hilde-Brau":
P-Seminar braut Bier

Das P-Seminar ,Hildebrau”
des  Hildegardis-Gymnasiums
Kempten entwickelte gemein-
sam mit der Brauerei Schaffler
innerhalb eines Jahres sein eige-
nes Bier - das ,Hilde-Helles".
Dabei begleiteten die Schilerin-
nen und Schiiler die Entstehung
ihres Bieres von der ersten Idee
bis zum fertigen Produkt und
der Vermarktung. Insgesamt
wurden 1.200 Liter des ,Hilde-
Helles" verkauft. Der Erlos in
Hohe von 2.700 Euro wurde an
unser Kinderhospiz St. Nikolaus
Uibergeben.

Angebote fiir Familien

Trauerangebot fiir
verwaiste Familien 2027:

Trauergruppe fiir verwaiste
Eltern

Start: Samstag, 30. Januar,
weitere sieben Termine in einer
geschlossenen Gruppe.

Trauerangebot fiir GroReltern
Freitage, jeweils 13 bis 16 Uhr:

- 26. Februar

-23. April

- 9. Juli

Impulssetzungen zum
Austausch in der Gruppe oder
in Einzelgesprachen.

Trauerspaziergang
Donnerstag, 18. Marz von

17 bis 19.30 Uhr: ,,Mit der Trauer
in Bewegung kommen."

Angebote fiir
Geschwister 2027:

Geschwistertage

Samstage:

- 30. Januar

- 6. Marz

-17. April

jeweils 9 bis 15.30 Uhr
Geschwister im Mittelpunkt:
Lustige Spiele, Teamaktionen,
kreative Ubungen

Geschwister-Wochenende
in Planung

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.

Berichte zu Spendeniibergaben:
www.kinderhospiz-nikolaus.de/

spendenaktionen

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 BCNin
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KINDERHOSPIZ
ST.NIKoLAVS

Siiddeutsches Kinderhospiz-Zentrum

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

Marlies Breher (Vorsitzende)

Renate Bowing-Jaensch

Kirsten Pallacks

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

Kinderhospiz im Allgiu e.V.
(Forderverein)

Vorstand:

Luisa Miorin

Katrin Wassermann

Stefanie Weis

Dana Zuber

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

St. Nikolaus - siiddeutsches
Kinderhospiz gGmbH
Geschaftsfiihrung:

Alfons Regler

GerberstraRe 28
87730 Bad Gronenbach
Tel. 08334/989 111 0

Zustiftungen und 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 Allgiu e.V.
Sparkasse Schwaben-Bodensee
IBAN DE32 7315 0000 0010 2297 06
BIC BYLADEMIMLM
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