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En 2022, nous avons organisé pour la premiére fois depuis la pandémie de Sras-CoV-19 une
réunion de réseau en présentiel, la réunion anniversaire des 10 + 2 ans du réseau PPCN CH.
Nombreux sont ceux qui ont participé a cette réunion, de méme qu’aux deux autres réunions
virtuelles de I'année.

Notre site Internet est désormais lié a palliative.ch.

Rencontres du réseau et travail de fond

La structure des rencontres est toujours congue de maniére a ce que le matin, I'échange
d'informations entre les différents membres, leurs institutions ainsi que les régions, constitue
un temps précieux.

Le contenu des différentes réunions est par ailleurs décrit ci-aprés.

12 mai 2022

La manifestation anniversaire, plusieurs fois reportée, a attiré I'aprés-midi un grand nombre de
membres et d'autres personnes intéressées a I'hépital pédiatrique de Zurich et, étant donné
qu'il s'agissait d'une manifestation hybride, également d’autres personnes supplémentaires en
distanciel. En tant qu'initiatrice et principale responsable, Judith Wieland, MScN PC, a
proposé un regard rétrospectif sur la création du réseau et les travaux qui ont conduit a sa
constitution. Dans un exposé illustré de nombreuses images d'art, Madeleine Witzig,
historienne de I'art, a donné un apercu historique de la représentation des enfants et de leurs
parents, en particulier en ce qui concerne notre théme d’intérét. Le professeur MD Boris
Zernikow a permis aux participants de jeter un coup d'ceil a nos voisins du nord. En prenant
I'exemple de l'agitation chez les enfants atteints de maladies neurologiques complexes, il a
présenté la collaboration interprofessionnelle en soins palliatifs dans le réseau de soins
allemand. La journée s'est terminée par une table ronde réunissant des représentant(e)s de
différents domaines professionnels de notre réseau sur le théme "Connectés".

15 septembre 2022

Trés touchés et tristes, nous avons rendu hommage en septembre a notre membre active, le
Dr Claudia Wandt. Elle s'est engagée en particulier au travers de la recherche appliquée dans
le domaine des soins ambulatoires et a concrétisé le projet de cartographie globale des
services de soins palliatifs pédiatriques en Suisse dans son travail de fin d'études de CAS en
soins palliatifs pédiatriques, qu’elle avait présenté lors d'une rencontre. Dr. med. Claudia
Wandt est décédée le 3 juin 2022 des suites d’'une longue maladie grave.

La révision de notre représentation commune et partagée de la définition des soins palliatifs
pédiatriques en tant que réseau a été lancée et discutée.

En outre, nous avons travaillé sur la préparation de la Journée internationale de
sensibilisation aux soins palliatifs pédiatriques et avons examiné la question de la
restructuration du réseau en lien avec un nombre croissant de participants.

Carla Fortunato, experte en soins infirmiers, a présenté son travail de fin d'études de CAS en
soins palliatifs sur le théme "Fratries endeuillées - comment se sentent-elles et qu'est-ce qui
les aide ? ».

La co-directrice du réseau, Deborah Gubler, MD, a offert un apergu de son travail de
recherche en soins palliatifs péri- et néonataux.
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16 novembre 2022

La rétrospective sur la Journée internationale de sensibilisation aux soins palliatifs
pédiatriques, #Hatson4CPC, et sur la Journée mondiale des soins palliatifs et des hospices
dans diverses régions de Suisse, nous a rempli de joie et nous motive a planifier de nouvelles
activités pour I'année a venir. Un nouveau groupe de pilotage se chargera désormais des
travaux du réseau et soutiendra la codirection. Une modération autour d’'une discussion de
cas a permis un échange animeé et 'émergence d’idées de solutions. La journée s'est
terminée par la présentation du documentaire de la NZZ « Quand les enfants meurent -
Pourquoi les enfants atteints de maladies terminales en Suisse ne recoivent-ils pas
suffisamment d’aide ?», qui a de nouveau donné lieu a des discussions stimulantes en
séance pléniére.

Travail stratégique

* Intensification de la collaboration avec palliative.ch dans le but d'y ancrer les soins
palliatifs pédiatriques

* Visibilité/ accés accrus du/au réseau grace a l'intégration de notre site Internet dans
celui de palliative.ch

* Premiére campagne nationale soutenue par le réseau pour sensibiliser le grand public
et les professionnels de la santé aux soins palliatifs pédiatriques, au travail effectué
dans ce domaine dans les différentes régions, ainsi qu’au réseau

+ Entretien de I'échange entre les membres, et porte d’entrée pour des demandes
externes via la codirection

* Mise en réseau des médecins au travers de la mise en place d'une réunion spécifique
intégrée dans les rencontres du réseau

Adhésions des membres

Fin 2022, nous comptions 57 membres actifs et 31 membres passifs de toute la Suisse. Le
réseau s'est donc a nouveau agrandi en s’ouvrant a de nouveaux membres intéressés.

Travail de relations publiques 2022

Organisation de campagnes de sensibilisation régionales a I'occasion de la Journée
internationale de sensibilisation aux soins palliatifs pédiatriques, le 14.10.2022, et de la Journée
mondiale des soins palliatifs et des hospices, le 8.10.2022. Le concept proposé par la
codirection et développé par le réseau a été adapté aux spécificités des différentes régions. Au
total, 9 manifestations régionales ont eu lieu dans les trois régions germanophone, francophone
et italophone. Ce nouvel événement a été trés bien accueilli et sera reconduit en 2023.

Remerciements

Nous remercions a présent :

* les membres actifs engagés de toute la Suisse ;

* tous les membres passifs pour leur intérét dans le travail en réseau ;

* les entreprises, institutions et organisations qui soutiennent leurs collaborateurs(rices)
en mettant a disposition du temps pour le réseau ;

* Reformhaus, pour le don généreux de bouteilles de boissons que nous avons pu
distribuer lors de la journée de sensibilisation aux soins palliatifs pédiatriques ;

» palliative.ch pour le soutien technique et la possibilité qui nous est offerte de rendre
notre réseau plus visible.

Vous pourrez trouver des informations complémentaires sur notre site web :
https://www.palliative.ch/de/was-ist- palliative-care/paediatric-palliativecare-network-ch

Février 2023, codirection PPCN CH, Deborah Gubler et Cornelia Mackuth-Wicki

(Traduit de I'allemand vers le francais par Sibylla Protze et Victoria Corvest, CHUV)




