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Rapporto annuale 2024 Rete di cure palliative pediatriche CH (PPCN CH)

Quest'anno si sono svolte tre riunioni della rete PPCN CH. Gli incontri del 29.02.2024 e del 05.12.2024
si sono svolti online, mentre I'incontro del 13.06.2024 si & tenuto a Bellinzona.

Gli incontri della rete consentono discussioni interdisciplinari e interprofessionali a livello nazionale. Le
mattinate sono riservate agli scambi tra i membri con relazioni reciproche sul lavoro svolto nelle
istituzioni/attivitd individuali, mentre i pomeriggi sono riservati a temi specialistici per
I'aggiornamento/formazione o a workshop.

Riunioni di rete, lavoro sui contenuti

[l lavoro di rete & proseguito con successo:

I membri della rete sono stati invitati a scrivere diversi articoli sulle cure palliative pediatriche
ospedaliere e ambulatoriali nel numero tematico di dicembre 2024 della rivista Paediatrica. Inoltre,
sono stati allegati alla rivista volantini informativi sulla rete PPCN CH, finanziati dalla rete, sotto
forma di cartoline con semini di fiori da piantare. La rivista & la rivista ufficiale di formazione della
pediatria svizzera.

Le linee guida sull’ “Assistenza perinatale dei neonati prematuri con eta gestazionale
estremamente bassa” sono state riviste con la partecipazione del nostro co-leader Dr. D. Gubler e
riviste per consultazione dal gruppo direttivo PPCN CH.

Un articolo sul tema dell
leader C. Mackuth.

hospice pediatrico” € stato pubblicato su La Liberté con I'aiuto del co-

Il gruppo direttivo raccoglie anche linee guida, schede tecniche e raccomandazioni dei membri e delle
organizzazioni della rete con I'obiettivo di renderle accessibili a tutti i membri e utilizzabili per il lavoro
nelle organizzazioni. Le conoscenze acquisite vengono diffuse a beneficio dei bambini e delle loro
famiglie.

Di seguito sono riportati alcuni estratti dei lavori relativi ai contenuti, compresi i contributi degli
esperti durante le riunioni della rete nel 2024.

In occasione dell'incontro del 29.02.2024, nel pomeriggio si € svolto uno scambio tra esperti sul tema
della valutazione del dolore nei bambini malati neurologici e della preparazione tempestiva del piano di
cura, mentre contemporaneamente I'Ufficio federale della sanita pubblica ha ospitato la riunione della
Piattaforma di cure palliative, alla quale ha partecipato una delegazione in rappresentanza della PPCN
CH.

La riunione del 13.06.2024 si € svolta a Bellinzona. Un ringraziamento al team ticinese per la perfetta
organizzazione di questa giornata arricchente. Come sempre, la mattina & stata dedicata allo

scambio di membri e all'organizzazione del “#HatsOn4CPC”. Il nostro membro Dr. Pierluigi Brazzola
(Vice Primario di Pediatria ed Ematooncologia dell'lstituto pediatrico della Svizzera italiana) ha inoltre
portato il suo contributo basato sulla sua pluriennale esperienza professionale nel campo della CPP,
con una presentazione intitolata “Estremamente silenzioso e incredibilmente lontano”.
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Sono seguiti interessanti contributi specialistici come la presentazione dell'hospice pediatrico di Milano
“Casa sollievo bimbi” (Associazione Vidas) da parte di Federico Pellegatta, responsabile dei servizi di
assistenza. La dottoressa Silva Celio, madre che ha perso le sue bambine, ha fondato I'associazione
“‘ELLIE e MIA” e ne ha presentato il meraviglioso lavoro. Questa associazione distribuisce doni molto
personalizzati, amorevoli e personali per dare un raggio di speranza alle famiglie colpite. Paola Rosso

ha presentato il progetto di Kinderspitex Ticino “Koala”: “La valigia che accompagna i fratelli nell'ultima
fase della vita di un bambino”.

L'ultimo incontro di rete si & svolto il 05.12.2024. Al mattino, oltre allo scambio di informazioni, sono
state raccontate le azioni nelle varie regioni in occasione della giornata “#HatsOn4CPC”. Nel
pomeriggio, Barbara Restle, esperta infermieristica MScN del, Dipartimento di Neonatologia
dell’,Ospedale Universitario di Zurigo, ha presentato la sua tesi di laurea “Aree di tensione tra i
professionisti delle cure palliative nellaccompagnare neonati prematuri e neonati - un'analisi del
contenuto deduttiva-induttiva”. Successivamente, la dott.ssa Eva Bergstrasser, responsabile del Centro
di competenza per le cure palliative pediatriche dell'Ospedale pediatrico universitario di Zurigo -
Eleonorenstiftung, ha illustrato i risultati dello studio SPhAERA sui servizi specializzati in CPP in
Svizzera.

Nel 2024 sono stati costituiti nuovi gruppi di lavoro sul tema dell'asilo e una commissione per
l'aggiornamento/formazione in CPP per la rete. Questi gruppi di lavoro continueranno a essere attivi
anche nel prossimo anno. E ancora in sospeso la creazione della prevista cartografia per illustrare
graficamente le offerte di PPC in Svizzera.

Durante le giornate della rete, all'ora di pranzo, ha luogo inoltre la sessione «sostegno della retex», un
ulteriore scambio interprofessionale all'interno di un gruppo in continua crescita che tratta temi quali
per esempio le tariffe.

Lavoro strategico

La rete PPCN CH ha aumentato la propria visibilitd integrando il proprio sito web in quello di
palliative.ch. La rete & stata anche in grado di posizionarsi meglio sulla piattaforma di cure palliative
dellUFSP dove i membri/le organizzazioni hanno potuto contribuire portando i propri bisogni in merito
alle CPP.

Il sito web viene aggiornato costantemente e offre un'area interna per i membri.

Nel 2024, il gruppo direttivo si &€ concentrato maggiormente sulla direzione e sugli obiettivi strategici. A
tal fine, il 28 maggio 2024 si & tenuto a Zurigo un workshop sotto la guida esterna di Irene Graven-
Koller. L'attenzione si &€ concentrata sulla visione della missione e sugli obiettivi della rete per i prossimi
anni. Nell'ulteriore giornata di ritiro del 12 giugno 2024 a Bellinzona, il gruppo direttivo si € occupato
delle misure che ne sono scaturite e si € concentrato ancora maggiormente su argomenti tecnici e di
contenuto professionale.

Seite 2 von 3



PPCN

Paediatric Palliative
Care Network (H

Direzione/gruppo direttivo

La rete PPCN CH continuera a essere co-gestita da Deborah Gubler e Cornelia Mackuth-Wicki. Esse
sono supportate dal gruppo direttivo composto da cinque membri: Andrea Bucher, Martin Hoss, Tabea
Mantsch, Mercedes Ogal e Jacqueline Vincenzino.

Adesioni

Le condizioni quadro adattate offrono un'opportunita di contatto semplificata e la nuova modalita di
adesione a pagamento si sta dimostrando valida: la rete conta attualmente 32 membiri individuali e 17
organizzazioni collettive, per un totale di 65 membri. Cid corrisponde a un totale di 97 memobiri, che
rappresenta un'ulteriore crescita rispetto all'anno precedente.

Lavoro di pubbliche relazioni

L'11 ottobre 2024 si & tenuta la giornata “#HatsOn4CPC” per sensibilizzare I'opinione pubblica sotto il
patrocinio dell'associazione mondiale per le CPP, International Children's Palliative Care Network
(ICPCN) (https://icpcn.org/hatson4cpc/), durante la quale i membri della rete hanno richiamato
I'attenzione sulle CPP nelle loro regioni. Sono state organizzate campagne con stand negli ospedali o
nei mercatini e al Festival della citta di Berna in occasione dell'ottava Conferenza internazionale di cure
palliative in salute pubblica ( https://www.phpci2024.org/)

Per questo evento & stato creato un roll-up per la rete PPCN CH e un volantino in quattro lingue é stato
distribuito in occasione del Hats on day insieme a cerotti adesivi con il nostro logo.

Questa campagna di sensibilizzazione ha luogo ogni anno. Il suo impatto viene valutato ogni anno e la
campagna viene adattata di conseguenza per |'anno successivo.

Ringraziamenti

La rete PPCN CH desidera ringraziare
(1 i generosi donatori privati e le fondazioni per il loro sostegno finanziario, in particolare la
Fondazione Cornelius Knupffer
i membri impegnati di tutta la Svizzera
le aziende, le istituzioni e le organizzazioni che sostengono i loro dipendenti
mettendo a disposizione risorse di tempo per la rete
palliative.ch per il supporto tecnico e I'opportunita di diffondere la nostra rete in modo piu ampio
e dare piu visibilita della nostra rete

I I A

Si ringraziano Andrea Bucher, Deborah Gubler e Cornelia Mackuth per la stesura del rapporto annuale
e Jacqueline Vincenzino per la versione italiana e Victoria Corvest per quella francese.

Le informazioni aggiornate sono disponibili sul nostro sito web:
https://www.palliative.ch/de/was-ist-palliative-care/paediatric-palliative-care-network-ch

Gennaio 2025, Gruppo direttivo PPCN CH
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