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Jahresriickblick 2024 Paediatric Palliative Care Network CH (PPCN CH)

In diesem Jahr fanden drei PPCN CH-Netzwerktreffen statt. Die Termine vom 29.02.2024 und
05.12.2024 erfolgten online und das Treffen am 13.06.2024 wurde in Bellinzona durchgefthrt.

Die Netzwerktreffen ermoglichen interdisziplindre und interprofessionelle Gesprache auf nationaler
Ebene. Die Vormittage sind flr den Mitgliederaustausch mit gegenseitigen Berichterstattungen tber
die jeweiligen Arbeiten in den Institutionen/Einzeltatigkeiten reserviert und die Nachmittage sind
fachlichen Themen zu Weiter-/Fortbildungszwecken oder Workshops vorbehalten.

Netzwerktreffen, inhaltliche Arbeiten

Die Netzwerkarbeit konnte erfolgreich weiter vorangetrieben werden:

Mitglieder des Netzwerkes wurden eingeladen mehrere Artikel zur stationdren und ambulanten
Padiatrischen Palliative Care im Themenheft vom Dezember 2024 in der Zeitschrift Paediatrica zu
schreiben. Zudem wurden vom Netzwerk finanzierte Informationsflyer zum PPCN CH Netzwerk als
pflanzbare Samenkarten beigelegt. Die Zeitschrift ist die offizielle Fortbildungszeitschrift von pédiatrie
schweiz.

Die Richtlinien zur «Perinatalen Betreuung von Frilhgeborenen mit extrem niedrigem Gestationsalter»
wurden unter Beteiligung unserer Co-Leitung Dr. med. D. Gubler Gberarbeitet und zur Vernehmlassung
durch die PPCN CH-Steuergruppe begutachtet.

Ein Artikel zum Thema «Kinderhospiz» wurde in der La Liberté unter Mithilfe der Co-Leitung C. Mackuth
verdffentlicht.

Weiter sammelt die Steuergruppe Guidelines, fachliche Merkblatter und Empfehlungen der Mitglieder
und Organisationen des Netzwerkes mit dem Ziel, dies allen Mitgliedern zuganglich und fir die Arbeit
in den Organisationen nutzbar zu machen. Das erarbeitete Wissen wird weiterverbreitet und kommt
Kindern und ihren Familien zugute.

Nachfolgend sind Ausziige aus der inhaltlichen Arbeit, inklusive fachlicher Beitrage im Rahmen
der Netzwerktreffen im Jahr 2024, zusammengestellit.

Am Treffen vom 29.02.2024 fand am Nachmittag der Fachaustausch zum Thema Schmerzerfassung
bei neurologisch kranken Kindern und zeitgerechtes Erstellen des Betreuungsplanes statt und
gleichzeitig lud das Bundesamt fir Gesundheit zum Plattform Palliative Care-Treffen, an welchem eine
Delegation als Vertretung des PPCN CH teilnahm.

Am 13.06.2024 fand das Netzwerktreffen in Bellinzona statt. Ein herzlicher Dank geht an das
Tessiner Team fir die perfekte Organisation dieses bereichernden Tages. Der Morgen war wie
immer dem Mitgliederaustausch und der Organisation des «#HatsOn4CPC» gewidmet und unser
Mitglied Dr. med Pierluigi Brazzola (Stv. Chefarzt Padiatrie und Hamatoonkologie im Istituto
pediatrico della Svizzera italiana) reflektierte in seinem Referat “Extrem leise und unglaublich
entfernt” seine langjahrige Berufserfahrung im Bereich PPC. Am Nachmittag gab es spannende
Fachinputs wie die Vorstellung des Mailander Kinderhospiz «Casa sollievo bimbi» (Verein Vidas)
durch Federico Pellegatta, Pflegedienstleiter. Fr. Dr. med. Silva Celio hat als betroffene Mutter den
Verein «ELLIE und MIA» gegrindet und ihre wundervolle Arbeit vorgestellt. Dieser Verein verteilt
Geschenke, die sehr individuell, liebevoll und personlich gestaltet werden, um betroffenen Familien
einen Lichtblick zu schenken. Ein Projekt der Kinderspitex Tessin «Koala» wurde von Paola Rosso
vorgestellt: «Der Koffer, der die Geschwister in der letzten Lebensphase eines Kindes begleitet».
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Das letzte Netzwerktreffen fand am 05.12.2024 statt. Am Vormittag wurde neben dem Austausch tber
die Aktionen in den verschiedenen Regionen anlasslich des «#HatsOn4CPC»Days berichtet. Am
Nachmittag hielt Barbara Restle, Pflegeexpertin MScN, Klinik fiir Neonatologie, Universitatsspital
Zirich, einen Vortrag uber ihre MScN-Arbeit «Spannungsfelder bei Fachpersonen in der Palliativen
Begleitung von Frih- und Neugeborenen - eine deduktiv-induktive Inhaltsanalyse.» Anschliessend gab
PD Dr. med. Eva Bergstrasser, Leitung Kompetenzzentrum fiir Padiatrische Palliative Care,
Universitats-Kinderspital Zirich — Eleonorenstiftung einen Einblick in die Ergebnisse der SPhAERA
Studie zum spezialisierten Angebot der PPC in der Schweiz.

Im Jahr 2024 sind neue Arbeitsgruppen entstanden, zum Thema Asylwesen und eine PPC-
Weiterbildungs-/Fortbildungs-Kommission fir das Netzwerk. Diese Arbeitsgruppen werden im
kommenden Jahr weiter tatig sein. Noch pendent ist die Erstellung der angedachten Kartografie, um
die Angebote der PPC in der Schweiz graphisch aufzuzeigen.

An den Netzwerktagen findet jeweils Uber den Mittag an der «Netzwerkstitzpunkte Session» ein
zusatzlicher interprofessioneller Austausch in einer wachsenden Gruppe u. a. zu Tarifthemen statt.

Strategische Arbeit

Das Netzwerk PPCN CH hat durch die Integration der Website in jene von palliative.ch eine erhéhte
Sichtbarkeit erreicht. Auch konnte sich das Netzwerk bei der Plattform Palliative Care des BAG mit den
Anliegen fur die PPC besser positionieren und Mitglieder/-Organisationen durften bei deren
Veranstaltungen beitragen.

Die Webseite wird laufend aktualisiert und bietet einen internen Bereich fiir Mitglieder.

Die Steuergruppe hat sich im Jahr 2024 starker mit der strategischen Ausrichtung und Zielsetzungen
auseinandergesetzt. Dazu fand ein Workshop unter externer Leitung von Irene Graven-Koller am
28.05.2024 in Zirich statt. Es ging um Mission-Vision und die Ziele des Netzwerkes in den nachsten
Jahren. Im zusatzlichen Retraitetag am 12.06.2024 in Bellinzona beschaftigte sich die Steuergruppe
mit den daraus folgenden Massnahmen und legt den Focus noch mehr auf inhaltlich- fachliche Themen.

Leitung/Steuergruppe

Dem Netzwerk PPCN CH steht weiter die bewahrte Co-Leitung, Deborah Gubler und Cornelia Mackuth-
Wicki vor. Die beiden werden von der flinfkdpfigen Steuergruppe Andrea Bucher, Martin Hoss, Tabea
Mantsch, Mercedes Ogal und Jacqueline Vincenzino unterstiitzt.

Mitgliedschaften

Die angepassten Rahmenbedingungen bieten Méglichkeit zur niederschwelligen Kontaktaufnahme und
die neue Form der bezahlten Mitgliedschaften bewahrt sich: Aktuell hat das Netzwerk 32
Einzelmitglieder und 17 Kollektivorganisationen mit insgesamt 65 Mitgliedern. Dies entspricht einer
totalen Mitgliederzahl von 97, was einem erneuten Wachstum im Vergleich zum Vorjahr entspricht.
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Offentlichkeitsarbeit

Am 11.10.2024 fand der «#HatsOn4CPCx»-Tag zur Sensibilisierung der breiten Offentlichkeit unter der
Schirmherrschaft der globalen Vereinigung fiir PPC, International Children’s Palliative Care Network
(ICPCN) (https://icpcn.org/hatson4cpc/) statt, an dem die Mitglieder des Netzwerks in ihren Regionen
auf die PPC aufmerksam gemacht haben. Es fanden Standaktionen im Spital oder auf Markten und am
Berner Stadtfestival anldsslich der 8. Internationalen Public Health Palliative Care Konferenz
(https://www.phpci2024.org/) statt.

Fir diesen Anlass ist ein Roll-up fir das Netzwerk PPCN CH entstanden und ein viersprachiger Flyer,
der zusammen mit Heftpflastern mit unserem Logo am Hats on Day verteilt wurde.

Diese Sensibilisierungskampagne findet jahrlich statt. Der Erfolg wird jeweils evaluiert und die
Kampagne fir das kommende Jahr entsprechend angepasst.

Dank

Das Netzwerk PPCN CH bedankt sich bei:

- den grosszugigen privaten und Stiftungs-Spendern fir die finanzielle Unterstitzung, namentlich der
Cornelius Knupffer Stiftung

- den engagierten Mitgliedern aus der gesamten Schweiz

- den Betrieben, Institutionen, Organisationen, welche ihre Mitarbeiter: innen
unterstitzen, indem sie Zeitressourcen fur das Netzwerk zur Verfugung stellen

- palliative.ch fUr den technischen Support und die Méglichkeit, unser Netzwerk breiter
sichtbar zu machen

Danke an Andrea Bucher, Deborah Gubler und Cornelia Mackuth fiir das Erstellen des Jahresberichts
und fir die Ubersetzungen Jacqueline Vincenzino fiir die italienische und Victoria Corvest fiir die
franzosische Version.

Aktuelle Informationen auf unserer Website zu finden:
https://www.palliative.ch/de/was-ist-palliative-care/paediatric-palliative-care-network-ch

Januar 2025, Steuergruppe PPCN CH

Seite 3 von 3



