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Stiftungsrat als zusatzliches Aufsichtsorgan -

W g | ]

neuer Vorstand im Forderverein

Der neue Stiftungsrat von links nach rechts: Wolfgang Link, Vorsitzender, Klaus Holetschek,
Dr. med. Christiane Roell, Stv. Vorsitzende , Josef Epp und Thomas Roth

Die 2007 gegriindete Siiddeut-
sche  Kinderhospiz-Stiftung
wurde im Zuge der Neustruk-
turierung der Leitungsorgane
durch einen ehrenamtlichen
Stiftungsrat als zusdtzliches
Aufsichtsorgan erginzt. Er
wird als beratendes und iiber-
wachendes Gremium eine
kiinftige Schliisselrolle bei
strategischen Entscheidungen
sowie der weiteren Etablie-
rung der Stiftung im gesamten
siiddeutschen Raum iiberneh-
men.

Wenn Pionierinnen libergeben ...

20 Jahre lang haben Marlies
Breher, Kirsten Pallacks und
Renate Bowing-Jaensch die Kin-
derhospizarbeit mit Herz, Ver-
stand und Weitsicht gepragt.
Mit Ideen, Mut und Leiden-
schaft haben sie eine Institu-
tion aufgebaut, die fiir Familien
mit einem lebensverkiirzend
erkrankten Kind zu einem Ort
der Unterstiitzung und der Ge-
borgenheit geworden ist.

Aus Visionen wuchs ein Netz-
werk, das bis heute ein trag-
fahiges Fundament fiir betrof-

Die Mitglieder des Stiftungsrats
setzen sich flr die Interessen
der lebensverkiirzend und un-
heilbar erkrankten Kinder und
deren Familien im Besonderen
ein und vertreten die Inhalte
der Kinderhospizbewegung mit
ihrem Einsatz, ihrem fachlichen
Kénnen und ihrer Erfahrung.

Die Zukunft des Kinderhospi-
zes sichern

Bei den Mitgliedern des Stif-
tungsrates handelt es sich um
Personlichkeiten, die ihre Er-

fene Familien bildet und von
unzadhligen Menschen getragen
wird, die durch ihr Ehrenamt
oder ihre finanzielle Hilfe die
Kinderhospizarbeit im stiddeut-
schen Raum méglich machen.

Nun haben sie ihre Vorstands-
amter in unsere Hande gelegt,
um sich intensiver der Stiddeut-
schen Kinderhospiz-Stiftung zu
widmen. Uns ist bewusst, dass
wir in grof3e FuRstapfen treten.
Die Spuren, die sie hinterlassen
haben, reichen weit (ber ihre
Amtszeit hinaus.

fahrungen aus den Bereichen
Medizin, Recht, 6ffentliches Le-
ben und der Gruppe betroffener
Eltern einbringen. Gemeinsam
mit dem Stiftungsvorstand stel-
len sie sicher, dass die Stiftung
ihre Zwecke dauerhaft erfullt:

Kinderhospizarbeit férdern
Die Kinderhospizarbeit in Std-
deutschland zu foérdern, zu un-
terstiitzen, bekannt zu machen
und die Idee der Kinderhospiz-
arbeit im Bewusstsein der Be-
volkerung zu verankern.

Mit Verantwortung und Respekt
werden wir ihren Weg weiter-
gehen, um das Kinderhospiz St.
Nikolaus, unseren ambulanten
Dienst und die vielen Angebote
rund um die Kinderhospizarbeit
auch in Zukunft zu sichern.

Liebe Marlies, liebe Kirsten,
liebe Renate,

wir danken euch von Herzen fir
alles, was wir von euch lernen
durften. Nun ist es an uns, eige-
ne Erfahrungen zu sammeln und
neue Entscheidungen zu treffen.

Emotionaler Abschied
Marlies Breher, Kirsten Pallacks
und Renate Bowing-Jaensch
haben sich aus dem Vereins-
vorstand zurilickgezogen. Sie
bedankten sich fiir das lang-
jahrige Vertrauen und wiin-
schen Stefanie Weis, Katrin
Wassermann, Luisa Miorin und
Dana Zuber viel Erfolg fiir ihre
neuen Vorstandsaufgaben.

ist bei

,Unser Forderverein

euch in besten Handen“, so
Marlies Breher im Namen aller
drei. ,Unsere Erfahrung wer-
den wir weiterhin als Vorstand
in der Suddeutschen Kinder-
hospiz-Stiftung einbringen."”

V.L. nach r.: Renate Béwing-Jaensch,
Marlies Breher und Kirsten Pallacks

Katrin (l.u.), Luisa (r.u.),
Stefanie (l.o.) und Dana (r.0.)




Vielfaltig wie nie! - Unser Jahresprogramm 2026

der Siiddeutschen Kinderhospiz Akademie

In den vergangenen Mona-
ten wurde fleiBig in unserer
Siiddeutschen Kinderhospiz
Akademie das neue )ahres-
programm 2026 geplant und
gestaltet. Es wurden Ideen ge-
sammelt, Referierende ange-
fragt und Termine festgelegt.
Herausgekommen ist ein Aka-
demie-Programm, das noch
bunter und vielseitiger ist als
im letzten Jahr.

Was macht die Siiddeutsche
Kinderhospiz Akademie?

Die Siuddeutsche Kinderhospiz
Akademie bietet ein vielfaltiges
Weiterbildungsprogramm  fiir
Fachkrafte, Ehrenamtliche und
weitere Interessierte an. Semi-
nare und Weiterbildungen fin-
den teils vor Ort im ,,Haus der
Begegnung", teils aber auch on-
line statt.

Dariiber hinaus sind auch An-
gebote fiir Familien ein fester
Bestandteil des Akademiepro-
gramms. Diese Angebote rich-
ten sich an lebensverkiirzend er-
krankte Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene sowie deren
Geschwister und Eltern.

Welche Weiterbildungen und
Seminare werden angeboten?
Ein fester Bestandteil des Pro-
gramms ist der ,Qualifizierte
Vorbereitungskurs zur ehren-
amtlichen Kinderhospizbeglei-
tung” Dieser Kurs richtet sich an

Menschen, die sich ehrenamt-
lich in der Kinderhospizarbeit
engagieren wollen.

Bei Interesse wenden Sie sich
gerne an uns!

Ein weiterer Kurs, der jahrlich im
Programm zu finden ist, ist die
Zusatzweiterbildung ,Palliative
Care fiir Kinder und Jugendli-
che”, die sich an Fachkrafte aus
den Bereichen Medizin, Pflege
und dem psychosozialen Bereich
richtet.

Darliber hinaus sind jahrlich
wechselnde Tages- und Abend-
seminare Teil des Programm

Wir erinhern uns an:

mit verschiedenen Themen der
Kinderhospizarbeit: z.B. trauma-
sensible Begleitung oder Selbst-
flrsorge, aber auch das Thema
Humor gehort dazu.

Neues Seminar in Kooperation
mit dem DKHV Olpe

Ab 2026 findet zusammen mit
dem Deutschen Kinderhospiz-
verein (DKHV), das , Koordina-
tor*innenseminar PLUS" statt.
Hier werden Koordinationsfach-
krafte fiir ihre Arbeit in ambu-
lanten Kinder- und Jugendhos-
pizdiensten qualifiziert. Dazu
werden Teilnehmende aus ganz
Deutschland erwartet.

Eneas Ilias
*2024 12025

Was kann ich mir unter Fami-
lienangeboten vorstellen?
Unsere Familienangebote rich-
ten sich an Familien mit lebens-
verklirzend erkrankten jungen
Menschen und an Familien mit
verstorbenem Kind. In Koope-
ration mit dem Ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienst
Allgau werden Familientage an-
geboten. Einmal im Jahr findet
ein viertagiges Familienseminar
im Bildungszentrum in Roggen-
burg statt. Fiir erkrankte junge
Menschen bieten wir einzelne
Begegnungstage sowie eine Be-
gegnungswoche in einem ex-
ternen Bildungshaus an. Die
Geschwisterkinder treffen sich
regelmaRig und verbringen mit
einem vielfaltigen Programm-
Zeit miteinander.

Diese Familienangebote schaf-
fen fir betroffene Personen ei-
nen geschiitzten Raum fiir Ent-
lastung, Austausch, Begegnung
und neue Impulse.

Neugierig geworden?

Rufen Sie uns an und stellen Sie
gerne lhre Fragen. Wir freuen
uns auf Sie!

Siiddeutsche Kinderhospiz
Akademie

Tel: 08334 / 999 93 17

Email: akademie@kinderhospiz-
nikolaus.de

Thaela Marije
*2010 12025

Leo Vincent
x2023 12025




Ein Kind verstirbt - Was kommt danach?
Eine betroffene Familie erzahlt

Mutter Tina muss heute noch
schlucken, wenn sie daran zu-
riickdenkt, wie Arzte ihr mit-
teilten, dass ihr Sohn Niklas
nicht lange leben wiirde. Ein
Schockmoment, den man kei-
nen jungen Eltern auf dieser
Welt wiinscht. ,,Ich kann mich
gut dran erinnern, dass ich viel
geweint habe in der Anfangs-
zeit"”, erzihlt sie. ,Wenn man
das hort, was die Arzteschaft
sagt, dann beginnt schon der
Trauerprozess und das Ablo-
sen, und das ist sehr schmerz-
haft und zieht sich iiber Jahre
hin."

Mit neun Jahren ist Niklas ge-
storben. Zwolf Jahre ist das jetzt
her. Tina und Jens Balke aus Bad
Waldsee blicken auf diese Zeit
mit gemischten Geflihlen zu-
rick. ,Das macht mich auch
heute noch traurig, wenn ich an
uns als junges Paar denke, dass
einem dieser Schwung und diese
Leichtigkeit des Lebens verloren
ging.” Ehemann Jens beschreibt:
,Hier stirbt eine Idee, das Bild,
das man ja hat: Ich gehe mit
meiner Frau und meinem Sohn
am Ufer spazieren - davon muss
man sich verabschieden. Das
zerbricht in diesem Moment.
Damit muss man umgehen, dass
das nie sein wird."”

Der Vater tragt den Blick
immer im Herzen

Die Trauer hat sich tiber die Jahre
verandert. Sie weicht Erinnerun-
gen, die auch viel Freude und
Dankbarkeit fiir die gemeinsa-
me Zeit widerspiegeln. Vater
Jens erinnert sich an den tagli-
chen Moment, wenn er von der
Arbeit nach Hause kam. Niklas,
der blind war, hérte dann die
Stimme des Vaters und lachel-
te. ,Diesen Blick, den habe ich
abgespeichert und den habe ich
immer im Herzen."

Bis heute keine richtige
Diagnose

Woran Niklas genau erkrankt
war, wissen die Eltern bis heute
nicht. Es war eine sehr seltene
genetische Veranlagung. Die
Aussage der Arzte, dass er nicht
lange leben wiirde, kam gleich
nach der Geburt. Niklas litt an
Balkenmangel, das heil’t es gab
keine Verbindung zwischen der
rechten und der linken Gehirn-

Tina und Jens Balke mit ihrem erkrankten Kind Niklas und den beiden
Geschwisterkindern bei einem ihrer Aufenthalte im Kinderhospiz St. Nikolaus

hélfte, die weiRe Hirnsubstanz
hatte sich nicht richtig ausge-
bildet, sodass das ganze Ner-
vensystem beeintrachtigt war,
einschliefilich der Augen. Niklas
konnte sich nicht selbstindig
bewegen. Eine finale Diagnose
gibt es nicht, es war ,,zu selten,
als dass man es benennen konn-
te"”, so Vater Jens. Man konnte
aufgrund der Komplexitdt der
diversen Krankheitsbilder nur
vorhersagen, dass Niklas das Er-
wachsenenalter wohl nicht er-
reichen wiirde.

Belastungsprobe fiir das
Ehepaar

Geplant war, dass Tina kurz nach
der Geburt auch wieder in ihren
Beruf einsteigen sollte. Als klar
war, dass Niklas rund um die
Uhr Aufmerksamkeit und Pflege
braucht, ist sie zuhause geblie-
ben. Eine externe Pflegeeinrich-
tung kam von Anfang an nichtin
Frage. ,Da steht man dann und
Gbernimmt die Verantwortung,
die einem aufgetragen wird", so
die Mutter. Eine schwierige Zeit,
auch eine echte Belastungs-
probe fiir die Partnerschaft der

damals noch relativ frisch Ver-
heirateten. ,Wir haben das dann
doch relativ schnell gemeinsam
in die Hand genommen, unser
Schicksal angenommen und das
dann irgendwie gemeistert”, er-
zahlt Tina.

Zwei Geschwisterkinder soll-
ten noch kommen

Jens sieht die Hauptstarke ihrer
Partnerschaft darin, dass sie
sich niemals gegenseitig etwas
vorgeworfen haben: ,Wir haben
damals viel miteinander gere-
det, haben die Dinge gemeinsam
entschieden und standen auch
beide zu den Entscheidungen,
das hat Stabilitdit gebracht,
auch in unserer Beziehung.”
Neun Jahre in dieser Lebens-
situation: Das brauchte einen
starken Verbund zwischen den
Eheleuten. Die Partnerschaft

der beiden war damals schon so
stark, dass sie noch zwei weitere
Kinder bekommmen haben, trotz
der eigentlich sehr schwierigen
Umstande und dem stressigen
Leben mit der Rund-um-die-
Uhr-Pflege. ,Fiir uns war klar:
Wir wollten noch weitere Kinder
haben”, erzahlt Jens. ,Wir haben
allerdings auch die ersten zwei
Jahre nach Niklas' Geburt ge-
braucht, um uns in der Situation
einzurichten, um unseren Halt
und unser Set-Up zu finden”
Drei Jahre nach Niklas' Geburt
kam der zweite Sohn, wieder
drei Jahre spater eine Tochter.

Positive Gefiihle beim Gedan-
ken ans Kinderhospiz
Mehrmals war Familie Balke im
Kinderhospiz zu Entlastungsauf-
enthalten zu Gast. Niklas war
einmal sogar alleine da zu einer
LSturmfreiwoche”. Die beiden
Geschwister kamen nach Niklas’
Tod noch jahrelang zu Geschwis-
terseminaren. Als Tina Balke den
ersten Kontakt zum Kinderhos-
piz hatte, dachte sie zunachst:
,Damit habe ich nichts zu tun,
das brauche ich nicht. Aber hier
in Bad Gronenbach ist alles so
positiv und man hat gar nicht
das Gefiihl, dass da irgendetwas
mit Tod ist. Das gehort einfach
mit dazu.”

Weiterhin Engagement fiir das
Kinderhospiz

Familie Balke ist dem Kinderhos-
piz bis heute sehr verbunden.
Tina und Jens kommen immer
noch gerne zu Besuch, beispiels-
weise zu Spendeniibergaben.
Jens Balke hat dieses Jahr erst
wieder zu seinem 50. Geburts-
tag fiir das Kinderhospiz St. Ni-
kolaus Spenden gesammelt.
Tina beschreibt: ,Auch wenn ich
heute hier mit meinem Mann
um die Ecke biege in die StraRe
rein, habe ich auch mal in mich
reingehorcht und gedacht: No,
also was Trauriges empfinde ich
Giberhaupt nicht. Das ist sehr po-
sitiv, wenn ich hierher fahre, das
sind einfach nur gute Gefiihle.”

Die ganze Geschichte erzihlt Familie Balke im
Podcast ,Unser Leben ist jetzt!” unter:

www.kinderhospiz-nikolaus.de/podcast
www.kinderhospiz-nikolaus.de/spotify



Termine 2025/2026

In unserer Siiddeutschen
Kinderhospiz Akademie im
Haus der Begegnung, Gerber-
str. 5b, Bad Gronenbach:

Dienstag, 10.03.2026
Wickel und Auflagen

9.30 bis 17 Uhr, unterstiitzend
fiir therapeutische und schul-
medizinische Maftnahmen zur
Genesung.

Dienstag, 28.04.2026

Der Seele Gutes tun - Baustei-
ne der seelischen Starkung

19 bis 21 Uhr, Autor und ehe-
maliger Klinikseelsorger Josef
Epp will den Blick auf wichtige
seelische Grundbediirfnisse
lenken und zur Selbstreflexion
anregen.

Qualifizierter Vorbereitungs-
kurs zur ehrenamtlichen
Kinderhospizbegleitung

Er dient als Voraussetzung, um
in ambulanten Kinderhospiz-
diensten ehrenamtlich tatig zu
sein.

Termine:

Fr., 27.03.- So., 29.03.2026

Fr., 15.05. - So., 17.05.2026

Fr., 26.06.- So., 28.06.2026
Fr.,18.09.- So., 20.09.2026

Fr., 23.10.- So., 25.10.2026

»Everesting” auf der
Alpspitze

Simon Geirhos aus GroRkitzig-
hofen hat zusammen mit zwei

weiteren Berglaufern auf der
Alpspitze bei Nesselwang an ei-
nem Tag Uber 8.000 Hohenme-
ter geschafft - fast so hoch wie
der Mount Everest (daher ,,Eve-
resting”), und das bei Kalte und
Dauerregen am 2. August. Eine
auflergewohnliche Leistung von
Menschen mit einem groRen
Herz! Die Aktion war verbunden
mit einem Spendenaufruf fiir
das Kinderhospiz St. Nikolaus.
Uber 2.500 Euro kamen zusam-
men.

Im Kinderhospiz St. Nikolaus,
Gerberstr. 28,
Bad Gronenbach:

Donnerstag, 29.01.2026
Pflege-Infoabend: Pflege-
alltag im Kinderhospiz St.
Nikolaus

17 bis 20 Uhr im Kinderhospiz
St. Nikolaus.

Freitag, 06.03.2026
Pflege-Infotag: Pflegealltag
im Kinderhospiz St. Nikolaus
9 bis 14 Uhr im Kinderhospiz St.
Nikolaus.

Zielgruppen: Angehende und
ausgebildete Pflegefachkrafte,
und Interessierte fir ein Frei-
williges Jahr.

Familienangebote fiir betrof-
fenen Familien und weitere
Termine unter
www.kinderhospiz-nikolaus.de/
bildung/termine

Anmeldungen und
Informationen:
bei akademie@kinderhospiz-
nikolaus.de

oder telefonisch unter
08334-9999322

Segeltorn auf dem
Bodensee

Ein ganz besonderer Ausflug
fur funf Familien, die bei uns im
Kinderhospiz zu Gast waren: Ein
Segeltorn auf dem Bodensee!
Unser Botschafter Anton Berte-
le hatte den Ausflug organisiert,
zusammen mit der Segelschule
Schattmaier, die die beiden Se-
gelyachten und die Skipper ge-
stellt hat. Bei strahlendem Son-
nenschein, leichtem Wind und
einem erfrischenden Sprung ins
Wasser genossen die Familien
einen rundum gelungenen Som-
mertag voller Freude und unver-
gesslicher Momente.

Samstag, 22. Nov. 2025,
Konzert Gospelchor Enjoy
19.30 Uhr, Stiftskirche in
Bad Grénenbach.

Sonntag, 23. Nov. 2025,
Tag der offenen Tiir
von 10 bis 17 Uhr.

Sonntag, 30. Nov. 2025,
»~de Wildelar”“-Benefiz-
konzert, 17 Uhr, St. Barbara,
Tiefenbach.

Samstag, 13. Dez. 2025
Adventsandacht

18 Uhr, Magnuskapelle
Altusried.

Samstag, 13. Dez. 2025
Gedenkfeier fiir verstorbene
Kinder mit anschlieBendem
Trauercafé

17 Uhr, Verséhnungskirche
Memmingen.

Dienstag, 10. Februar,
Tag der Kinderhospizarbeit

Bitte vormerken:
Samstag, 9. Mai 2026
Gansebliimchenfest mit Tag
der offenen Tiir und Kiho-
Crosslauf von 10 bis 17 Uhr

Vielen Dank fiir lhre
Unterstitzung!

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

nun auf Recyclingpapier,

Neu: Wir drucken den Newsletter
hergestellt aus 100 % Altpapier.

Sie finden uns auch:

f BCNin

~~

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

Impressum:
Herausgeber:

Kinderhospiz im Allgau e.V.
GerberstraRe 5b

87730 Bad Gronenbach
Tel. 08334/999 93 0

info@kinderhospiz-nikolaus.de

Druck:
Mit freundlicher Unterstiitzung von
FeinerMedia GmbH, www.feiner.de




