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Ein Licht in der Trauer: Ein Angebot fiir Eltern

Liebe Leserinnen und Leser,

mit Stolz und Freude sind wir in
unserem neuen ,Haus der Be-
gegnung“angekommen.

An vielen schonen Sommerta-
gen fanden hier Begegnungen
mit erkrankten Kindern und
Jugendlichen sowie deren Ge-
schwister und Eltern statt.

Sie alle fillten unsere neuen
Gemeinschafts- und Therapie-
raume, den grofen schon an-
gelegten Garten, die rollstuhl-
gerechte Grof3kiiche sowie die
grofRe Kreativ-Werkstatt mit viel
Leben.

Wir konnten den Grundgedan-
ken der Siddeutschen Kinder-
hospiz-Stiftung, die Weiter-
entwicklung der wichtigen
Kinderhospizarbeit, in den Mit-
telpunkt setzen. Das Slddeut-
sche Kinderhospiz-Zentrum
bildet unter Zusammenschluss
von ,Kinderhospiz“ und ,Haus
der Begegnung“ mit seinem
ambulanten Dienst und seiner
Siiddeutschen  Kinderhospiz-
Akademie ein Leuchtturmpro-
jekt, das weit Uber die Grenzen
des Allgaus hinausgeht.

Begegnungen berlihren und
verbinden, sie bereichern und
machen unser Leben so wert-
volll

Zusammen mit unserem Team
freuen wir uns auf jede neue
Begegnung mit lhnen.

lhr Vorstand

Siiddeutsche
Kinderhospiz-Stiftung

und

Forderverein Kinderhospiz im
Allgdu e.V.

,»,und dann kommt nach der Be-
erdigung und den Beileidsbe-
kundungen das groRe Nichts:
Die Eltern und Geschwister fal-
len mit ihrer Trauer in ein gro-
Bes Loch. Sie wissen nicht, was
sie erwartet, sie wissen nicht,
wie tief das Loch ist, und sie
wissen vor allem nicht, wie sie
aus diesem Loch auch wieder
herauskommen koénnen. Und
wir AuBenstehende ziehen uns
zuriick, weil wir Angst haben,
etwas falsch zu machen.“

Fir Evelyne Keller war das der
Ausloser, um ein Konzept fur
ein Unterstutzungsangebot fir
trauernde Eltern und beglei-
tende Ehrenamtliche zu ent-
wickeln. Sie ist seit zehn Jahren
als ehrenamtliche Familienbe-
gleiterin flr unseren Ambulan-
ten Kinder- und Jugendhospiz-
dienst Allgau im Einsatz und
nahm an einer Qualifizierung
zur Trauerbegleiterin teil. Ihr
Konzept fir trauernde Eltern,
das sie in ihrer Abschlussarbeit
prasentierte, war so durchdacht,
dass es nun von der Suddeut-
sche Kinderhospiz Akademie
im kommenden Jahr umgesetzt
wird.

Bestmogliche Begleitung
Angesprochen sind alle Fami-
lien, die einen jungen Men-

schen verloren haben, der un-
heilbar und lebensverkiirzend
erkrankt war.

RegelmiRige Trauertreffen

Schwerpunkt ist ein regelmagi-
ges Treffen trauernder Mutter
und Vater mit einem aktiven
Austausch in der Gruppe oder
im Einzelgesprach mit ausgebil-
deten Trauerbegleitenden. Ge-

plant sind Samstagvormittage,
die mit einem gemeinsamen
Frihstick gestartet werden.
Danach findet ein aktiver Aus-
tausch in der Gruppe oder im
Einzelgesprach statt.

Fokusthemen

Bei jedem Treffen wird es einen
anderen Themen-Schwerpunkt
geben. Dazu konnen die Teil-
nehmenden z.B. Trauerrituale
kennenlernen, in der Schreib-
werkstatt ihre Gefuihle flieRen
lassen oder in der Natur Kraft
tanken. Eine Orientierung auf
dem Weg soll eine so genannte
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,Landkarte der Trauer” geben.
,Jeder gestaltet hier seine eige-
ne Landkarte, um Orientierung
auf dem Weg durch das Trauer-
labyrinth zu finden®, schlagt
Evelyne Keller vor. Zum Thema
passend gibt es dann fir den
Nachhauseweg eine kleines
Geschenk mit dem Impuls zur
Trauerbewaltigung mit.

,Zielist es, dass jeder mit einem
positiven Gefuhl und einem
Lichtblick aus den Trauertreffen
geht”, so die engagierte Trauer-
begleiterin

Alles im Haus der Begegnung
Janin Weisser, Leiterin der Aka-
demie, ist vom Konzept begeis-
tert und will es gemeinsam
mit Evelyne Keller erstmals am
Samstag, 28. Januar 2023, im
neuen Haus der Begegnung
umsetzen.

Einsatz von,,Trauer-Engeln“
Aber auch zu Hause soll es laut
Keller ein Licht in der Trauer ge-
ben. Sie will in der ersten Zeit
nach dem Tod des Kindes , Trau-
er-Engel” einsetzen, die die be-
gleiteten Familien auf Wunsch
besuchen. Der Ambulante Kin-
der- und Jugendhospizdienst
Allgau wird die Weichen dafir
nun stellen und mit dafiir qua-
lifizierten Ehrenamtlichen sein
Angebot in den nachsten Jah-
ren erweitern.

Das neue Akademieprogramm
Die neue Trauerbegleitung ist
eines von vielen Angeboten un-
serer Akademie. Das komplette
Akademieprogramm 2023 kann
ab Januar angefordert werden.
Alles Infos auch unter:
www.kinderhospiz-nikolaus.de



Einfach mal abheben und die Welt von oben sehen:
unsere Familien

unterweg

Ab in luftige Hohen

Einen Tag lang konnten unsere
Familien Flugplatzluft schnup-
pern. Verena Dolderer vom
Flieger- und Freizeitzentrum in
Tannheim hatte einen wunder-
baren erlebnisreichen Tag orga-
nisiert. Ihr zur Seite standen die
Piloten und viele ehrenamtliche
Helferinnen und Helfer. Und
alle waren begeistert: Eltern,
kranke Kinder, ihre gesunden
Geschwisterkinder, begleitende
Ehrenamtliche und Pflegende
nutzten die Gelegenheit, ent-
weder in einem Kleinflugzeug
oder in einem Ultra-Leichtflug-
zeug in die Lifte zu steigen.

Eine Mutter war sehr berihrt:
LEswareinfach unbeschreiblich,
einfach mal die Welt von oben
zu sehen und alles weit weg
zu schieben®. Fur die am Boden
Gebliebenen fuhr das Flugfeld-
Loschfahrzeug vom Allgau Air-
port eine wasserreiche Losch-
runde auf dem Flugfeld. Auch
ein  Polizei-Filmfahrzeug lud
zu Rundfahrten mit Blaulicht
ein, das Andreas Heinzel von
seiner Filmausstattungsfirma
,Filmcops“ eigens aus Miinchen
brachte.

Alle zeigten sich begeistert von
dem Familientag. Fur Verena
Dolderer steht mit ihrem Team
fest, dass es nachstes Jahr wie-
der einen Tag geben wird.

Ein Nachmittag bei den Lamas

Mit dem Deutschen Kinderhos-
pizverein und unserer Suddeut-
schen Kinderhospiz Akademie
fanden auch dieses Jahr wieder
die Familientage im Bildungs-
zentrum des Klosters Roggen-
burg statt. Dabei stand ein
Nachmittag bei Huaca Lama in
Buch bei lllertissen auf dem Pro-
gramm. Steffi Weis und Sohn
Hugo zeigten uns ihr kleines
Paradies.

Pepper und Flecki zu Besuch

Yuriko Gerullis vom Lions Club
Waginger See ging mit ihren
Therapiepferden auf Reise ins

Kinderhospiz St. Nikolaus. Or-
ganisiert wurde das Treffen
von Michael Piesbergen vom LC
Kempten-Buchenberg. Ein emo-
tionaler Vormittag fir unsere
Kinder mit berlihrenden Begeg-
nungen im Garten des Kinder-
hospizes.

Jetzt wird gerodelt

RegelmalRig ladt die Alpen Pri-
vatbank unsere Kinder und ihre
Familien zu einem erlebnisrei-
chen Ausflug ins Kleinwalser-
tal ein. Diesen Sommer ging es
mit der Gondel zum Berghaus
Schonblick zum Mittagessen.
AnschlieBend war Spaf an den
Murmelbahnen und der Som-
mer-Rodelbahn angesagt.

Wir bedanken uns bei allen, die
diese schonen Stunden und
Tage ermdglicht haben..




Die stillen Poeten im Kinderhospiz St. Nikolaus

,,Und manchmal, wenn du
inne héltst fiir einen Augen-
blick. Wenn du statt in Gesich-
ter nur in Augen blickst. Kannst
du sie horen, die stillen Poeten.“

Immer wieder geht mir wah-
rend meiner Arbeit diese Lied-
zeile von Julia Engelmann durch
den Kopf. Vor allem wenn das
mir anvertraute Kind nicht spre-
chen kann. Wir Pflegekrafte im
Kinderhospiz kommen durch
die Vielzahl unserer kleinen
Gasten mit ganz unterschied-
lichen Kommunikationsmitteln
in Berlihrung. Manche Kinder
sprechen in ihrer ganz eigenen
Sprache. Diese versuchen wir
wahrend des Aufenthaltes zu
erlernen.

Vokabelheft/ Sprachcomputer
Da gibt es schon mal ganze
Vokabelhefte (von den Eltern
gefiihrt), in welchen die einzel-
nen Laute und Worte der Kinder
Ubersetzt werden. Andere kom-
munizieren mit Hilfsmitteln,
wie z.B. Sprachcomputern, die
ganz speziell auf die Fahigkei-
ten des einzelnen Kindes ange-
passt sind. Manche werden mit
den Augen angesteuert, andere
funktionieren dhnlich wie ein
,nhormales” Tablet und lassen
sich mit den Fingern bedienen.
Leider sind sie oft nicht alltags-
tauglich. Der grol3e Sprachcom-
puter kann nicht zum Spazier-
gang mitgenommen werden
und das Vokabelheft liegt auch
meist dann nicht griffbereit,
wenn man es dringend brauch-
te.

Mit Augen kommunizieren

Daher nutzen die meisten unse-
rer Kinder zusatzlich die Kom-
munikation mit ihren Augen.
lhre gelibten Eltern erkennen
flr gewohnlich schon an der
Dauer des Blinzelns, der Blick-
richtung oder auch am bewuss-

ten Wegschauen, was los ist.
Ob etwas wehtut oder nur die
Langeweile plagt. Ob es hung-
rig oder durstig ist. Miide oder
angestrengt.

»Neue* Sprache lernen

Wir  Pflegekrafte  brauchen
meist ein paar Tage, um die
Blicke der Kinder ein wenig
deuten zu lernen. Das kann flr
uns ganz schon herausfordernd
sein. Wir lernen quasi mit jeder
neuen Kinderversorgung eine
ganz neue Sprache kennen. Und
wenn die wichtigsten ,Voka-
beln® dann endlich sitzen, neigt
sich der Aufenthalt fur die Fa-
milie meist schon wieder dem
Ende zu.

Oh - wieder nicht verstanden

Dieser Lernprozess muss vor
allem auch fir die betroffenen
Kinder unheimlich anstrengend
und bestimmt oft frustrierend
sein. Dann flielen schon mal
Tranen oder man bekommt
auf irgendeine andere Art und
Weise ihren Unmut zu spuren,
wenn der ausgewahlte Teller
die falsche Farbe hat oder man
zum wiederholten Male nuram
Schwimmbad vorbeilduft, statt
endlich reinzugehen. Das sind
scheinbar nur Kleinigkeiten.

A Wir erinnern uns an:

Doch jedes gesunde Kind wiirde
sich in solchen Situationen laut-
stark zur Wehr setzen, um sei-
nen Willen durchzusetzen Die
Eltern konnen dann schlichtend
die richtige Tellerfarbe erfragen
oder den Schwimmbad-Besuch
flr den Abend versprechen.

Die stillen Poeten héren

Bei unseren erkrankten Kin-
dern ist das meist nicht einfach.
Auch wenn wir alles versuchen,
um nach dem Willen der Kinder
zu handeln, gelingt es uns nicht
immer. Wir finden den Grund
fir die erhohte Herzfrequenz,
die Tranen, das Augenrollen
oder die motorische Unruhe
manchmal heraus. Manchmal
aber eben auch nicht. Wie ge-
mein, wenn die Winsche und
Bedurfnisse nicht nur unerfillt
bleiben, sondern sogar noch
missverstanden werden. Da
darf man auch mal witend
werden. Oder traurig. Oder bei-
des zugleich. Auch das erkennt
man dann manchmal in den
Augen der Kinder. Die Wut und
die Trauer. Dann hort man sie
flistern. Die ,stillen Poeten”.
Deren Angste, Sorgen und die
Wut darlber, dass sie nicht sa-
gen konnen, was sie so gerne
sagen wiurden.
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Mebhr als nur sehen

Genauso hort man aber auch
ein leises Lachen, wenn etwas
runterfallt, ein zartes Mitsum-
men wahrend der Musikthe-
rapie oder ein geschaftiges
Plaudern am Abend mit dem
Lieblingskuscheltier im Bett.
Wir lernen von den Kindern,
dass unsere Augen mehr kon-
nen als ,nur sehen. Sie bringen
uns bei, allein durch Blicke zuzu-
horen, mitzufiihlen und zu ver-
stehen.

Hinter die Gesichter sehen

In unserer heutigen oftmals
lauten, schnellen und ungedul-
digen Gesellschaft scheint mir
diese Fahigkeit wertvoll und
wichtig. Nicht nur im Umgang
mit unseren kleinen Gasten.
Jeder zwischenmenschliche
Kontakt gibt mehr her als blo-
Be Floskeln und Worthilsen.
Das durfte ich wahrend meiner
Arbeit hier im Hospiz von den
betroffenen Familien erfahren
und lernen. Und dafir bin ich
unheimlich dankbar. Lasst uns
ofter innehalten. Nicht nur die
Gesichter sehen, sondern all
das, was dahinter steckt.

Annalena KleR3
Kinderkrankenschwester




Alles unter einem Dach im neuen Suiddeutschen
Kinderhospiz-Zentrum - Feierliche Er6ffnung

Seit Sonntag, 19. Juni ist nun al-
les unter einem Dach, denn an
diesem Tag wurde das ,Haus
der Begegnung“ feierlich er-
offnet. Es liegt direkt gegen-
iiber dem stationdren Kinder-
hospiz und bildet mit ihm nun
das Siiddeutsche Kinderhospiz-
Zentrum. Mit vereint sind im
Zentrum die Siiddeutsche Kin-
derhospiz-Stiftung sowie der
Forderverein Kinderhospiz im
Allgdu mit seinem ambulanten
Dienst und der Akademie.

Beide Hauser liegen nun Tir an
Tar.  Stiftungs-Vorstandsvorsit-
zende Marlies Breher begann
mit einer emotionalen Rede die
Feierlichkeiten: ,Mit einer von
uns kindlich gestalteten Zeich-
nung, was wir bauen mochten
und was wir uns vorstellen, fan-
den wir im Januar 2018 das bes-
te Architekturbiro,das man sich
wiinschen kann: die Architekten
Graf in Dietenheim. Wir freuen
uns, in unserem Zentrum der Be-
gegnung angekommen zu sein.”

Der bayerische Gesundheits-
minister Klaus Holetschek, der
seit der ersten Stunde dem Kin-
derhospiz verbunden ist, freute
sich anschlieRend in seiner Er-

Wir bedanken uns fiir lhre Spenden!

Auf Tretrollern fuhren Daniel
Presch und Lukas Riefs 1000 Ki-
lometern fir die Kinderhospiz-
arbeit: |hr Ziel war Berlin, das
sie am 9. Juni erreichten. Nach
ihrer Rlckkehr Uberreichten
sie die groRe Spende von 7000
Euro, die sie auf ihrer Tour durch
Deutschland gesammelt haben.

24 Stunden auf dem Fahrrad -
8848 Hohenmeter wie auf den
Mount Everest: eine unglaub-
liche Leistung von Melchior
Mdller, der mit seinem Verein
radelnundhelfen eV. auch fur
das Kinderhospiz Spenden sam-
melte.

Seit 2017 engagieren sich die
Kacheles fur unser Kinder-
hospiz. Sie sind auch seit 2019
unsere Botschafter. Den direk-
ten Kontakt mit seinem grol3en
Publikum nutzt das Kabarett-
Duo, um Spenden zu sammeln.
Inzwischen kamen Uber 45000
Euro zusammen.

offnungsrede: ,Sie haben hier
einen Leuchtturm fur ganz Std-
bayern errichtet — eine bislang
in Bayern einzigartige Kombi-
nation an geblndelten Ange-
boten.”

Dank seiner Initiative wurde die
Einrichtung der Kreativ-Werk-
statt mit 100.000 Euro durch
das bayerische Staatsministe-
rium fiir Gesundheit und Pflege
gefordert.

Auch beim Tag der offenen Tur
am 24.Juni 2022 war das Inter-
esse der Offentlichkeit sehr groR.

Newsletter online

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

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

Termine immer aktuell auf unserer Homepage

Bestellen Sie unser neues
Akademieprogramm 2023
Kinderhospiz Akademie

Tel.08334/99993-17
akademie@

kinderhospiz-nikolaus.de

Bitte vormerken:

>d., 13. IVidl 2023
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Siiddeutsches
Kinderhospiz-Zentrum

Siiddeutsche Kinderhospiz-Stiftung
(Tragerin Kinderhospiz St. Nikolaus)

Vorstand:

Marlies Breher (Vorsitzende)
Renate Bowing-Jaensch
Kirsten Pallacks

und

Kinderhospiz im Allgau e.V.
(Forderverein mit ambulantem Dienst
und Akademie)

Vorstand:

Kirsten Pallacks (Vorsitzende)
Marlies Breher

Renate Bowing-Jaensch
Katrin Wassermann

Alfons Regler

Gerberstral3e 5b
87730 Bad Gronenbach
Tel. 08334/999 93 0

St. Nikolaus - siiddeutsches
Kinderhospiz gGmbH
Gerberstralle 28

87730 Bad Gronenbach
Tel.08334/989 111 0

Geschéftsfiihrung:
Alfons Regler

Zustiftungs- und Spendenkonten:
Siiddeutsche Kinderhospiz-Stiftung

Sparkasse Schwaben-Bodensee
IBAN DE96 7315 0000 1001 2214 88
BIC BYLADEM1MLM

Alpen Privatbank AG
AT85 3679 1000 1200 5120
BIC: ALPEAT22

Spendenkonto Forderverein
Kinderhospiz im Allgau e.V.

Sparkasse Schwaben-Bodensee
IBAN DE32 7315 0000 0010 2297 06
BIC BYLADEM1MLM
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