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Nel 2022, per la prima volta dalla pandemia di Sars-CoV-19, abbiamo tenuto un incontro di
rete in presenza: L'incontro di rete dell'anniversario PPCN CH 10 + 2 anni. Sia questo che gli
altri due incontri virtuali hanno riscosso un'ottima partecipazione.

Il nostro sito web & ora attivo tramite palliative.ch.

Incontri di rete, lavoro sui contenuti

Gli incontri si sono strutturati in modo tale che al mattino fosse data grande importanza allo
scambio di informazioni tra i singoli membri, le loro istituzioni e le regioni.
Il contenuto delle singole date & stato il seguente:

12 maggio 2022

L'evento dell'anniversario, che & stato piu volte rinviato, ha attirato nel pomeriggio un gran
numero di membri e altri interessati, anche da remoto, all'ospedale pediatrico di Zurigo.
Come iniziatore e prima responsabile, Judith Wieland, MScN PC, ha offerto uno sguardo
indietro allo sviluppo e al lavoro fino alla creazione della rete. In una conferenza
accompagnata da molte immagini d'arte, Madeleine Witzig, storica dell'arte, ha fornito una
panoramica storica sulla rappresentazione dei bambini e dei loro genitori, soprattutto in
relazione al nostro argomento principale. Il prof. dott. medico Boris Zernikow ha fornito ai
partecipanti la prospettiva da parte dei nostri vicini del nord: Usando I'esempio
dell'irrequietezza dei bambini con malattie neurologiche complesse, ha mostrato la
cooperazione interprofessionale nella rete PPC in Germania. La giornata si & conclusa con
una tavola rotonda composta da rappresentanti di diverse aree di lavoro della nostra rete
sul tema del "connesso".

15 settembre 2022

Nel corso di questa giornata, con grande tristezza e cordoglio, abbiamo ricordato insieme la
nostra socia attiva Dott. medico Claudia Wandt, deceduta il 3 giugno 2022 dopo una lunga
e grave malattia.

La dott.ssa Wandt é stata particolarmente attiva nella ricerca sanitaria pratica in ambito
ambulatoriale e ha elaborato nella sua tesi PPC CAS l'idea di una panoramica cartografica
dei servizi PPC in Svizzera, presentandola ad un nostro incontro.

In questa giornata & stata avviata e discussa la revisione del principio, cid che noi come
rete PPCN CH intendiamo sotto PPC.

Abbiamo iniziato a lavorare anche alla preparazione della giornata internazionale di
sensibilizzazione e abbiamo esaminato la ristrutturazione della nostra rete a causa del
crescente numero di partecipanti.

Inoltre, Carla Fortunato, esperta infermieristica, ha presentato la sua tesi PC-CAS su
"Fratelli in lutto - come si sentono e cosa li aiuta?".

Infine, la co-responsabile Dottoressa Deborah Gubler, ha offerto uno sguardo del suo
lavoro di ricerca nel PC peri- e neonatale.

16 novembre 2022

Abbiamo organizzato in varie regioni della svizzera la Giornata internazionale di
sensibilizzazione per PPC, #Hatson4CPC e World Hospice Day, ottenendo grande
adesione e questo ci ha riempito di orgoglio e ci motiva a pianificare ulteriori attivita nel
prossimo anno.
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E stato creato un gruppo direttivo, che si occupera del lavoro di rete e sosterra i co-
responsabili.

La discussione di un caso ha fornito la cornice per un vivace scambio e per lo sviluppo di
idee e soluzioni. La conclusione ¢ stata il filmato NZZ "Quando i bambini muoiono - perché
i bambini malati terminali in Svizzera non ricevono abbastanza aiuto”, che ha portato
ancora una volta ad animate discussioni nella sessione plenaria.

Lavoro strategico

¢ Rafforzamento della collaborazione con palliative.ch allo scopo di rafforzare la PPC

¢ Aumento della visibilita della rete attraverso l'integrazione del nostro sito web in
quello di palliative.ch

e Prima campagna nazionale realizzata dalla rete per sensibilizzare la popolazione e
gli operatori sanitari sulle cure palliative pediatriche, nonché per il lavoro in tal senso
nelle singole regioni — e per la rete

e Mantenere lo scambio tra i memobri e il punto di contatto per le richieste esterne
tramite i co-responsabili

¢ Implementazione di una riunione dei medici nell'ambito degli incontri di rete

Membri

Alla fine del 2022 contavamo 57 membiri attivi e 31 membri passivi provenienti da tutta la
Svizzera. Pertanto, la rete € nuovamente cresciuta di nuovi membri interessati.

Pubbliche relazioni 2022

Organizzazione di campagne regionali per la Giornata Mondiale di Sensibilizzazione per le
Cure Palliative Pediatriche del 14 ottobre 2022 e per la Giornata Mondiale degli Hospice
dell'8 ottobre 2022. Il concetto proposto dai co-responsabili € poi sviluppato dalla rete &
stato adattato per essere offerto alle diverse regioni. Complessivamente si sono svolti 9
eventi regionali nei paesi di lingua tedesca, francese e italiana. Questa novita é stata
accolta molto bene e verra riproposta nel 2023.

Ringraziamenti
| nostri ringraziamenti vanno a:
e i membiri attivi provenienti da tutta la Svizzera
e tuttii membri passivi per il loro interesse nel networking
o Le aziende, le istituzioni, le organizzazioni che supportano internamente i propri
dipendenti contribuendo attraverso la disposizione di risorse di tempo per la rete
¢ Reformhaus, per la generosa donazione di bottiglie di bevande, che abbiamo potuto
distribuire in occasione della giornata di sensibilizzazione PPC
e palliative.ch per il supporto tecnico e l'opportunita di rendere piu visibile la nostra
rete

Puo trovare maggiori informazioni sul nostro sito web: https://www.palliative.ch/de/was-ist-
palliative-care/paediatric-palliativecare-network-ch

Febbraio 2023, co-responsabile PPCN CH
Deborah Gubler, Cornelia Mackuth-Wicki
(tradotto dal tedesco in italiano da Jacqueline Vincenzino, Hospice Ticino)



