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Kinder und Jugendliche mit komplexen chronischen
Erkrankungen, bei denen ein kurativer Behandlungs-
ansatz nicht (mehr) zielfiihrend oder der Nutzen un-
sicher ist, bedirfen einer umfassenden palliativen
Betreuung, welche die Familie und ihr Umfeld eng be-
riicksichtigt. Diese kann medizinisch-pflegerischer
und/oder sozialer, seelischer und/oder spiritueller Art
sein. Nahestehende, inshbesondere Eltern, Geschwis-
ter, Grosseltern und andere Bezugspersonen sind mit-
betroffen — Giber das Versterben des Kindes oder des
Jugendlichen hinaus.

In der Schweiz bestehen Bestrebungen nationale
Daten zu péadiatrischer Palliative Care (PPC) zu gene-
rieren. Man geht von einer Pravalenz von 10 000 Kin-
dern aus®. Um dieser Population der erkrankten
Kinder und deren Familien zusatzlich Gehdr zu ver-
schaffen sowie Fragen und Anliegen unter Fachperso-
nen besprechen zu kénnen, ist vor vierzehn Jahren
das Schweizer Padiatrische Palliative Care Netzwerk
(PPCN CH) entstanden.

Einfihrung

Das PPCN CH wurde im Oktober 2010 auf Initiative
einer Pflegeexpertin des Universitats-Kinderspitals
Zirich als loses Netzwerk gegriindet, zu einem Zeit-
punkt an dem das Schweizer Gesundheitssystem und
die Schweizer Gesundheitspolitik dem Thema Pallia-
tive Care vermehrt Aufmerksamkeit schenkten. Die
Padiatrie sollte in der von Erwachsenen gepragten
Palliative-Care-Landschaft ebenso vertreten sein und
auch in der Nationalen Palliative Care Strategie 2010-
2012 sowie den Nationalen Leitlinien des Bundesam-
tes fur Gesundheit (BAG) besser sichtbar gemacht
werden®,

Von Anbeginn bearbeiteten die Mitglieder anhand
von einer Dringlichkeitstriagierung Themen, die sich
mit strategischen Fragen zur Weiterentwicklung des
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DAS NATIONALE NETZWERK FUR
PADIATRISCHE PALLIATIVE CARE (PPCN CH) -
FIN SCHWEIZWEITES ENGAGEMENT VON

UND FUR FACHPERSONEN

Netzwerkes und der PPC-Thematik sowie konkreten
Fragestellungen im Praxisalltag befasste.

Das wichtigste Grundlagenpapier ist der Betreu-
ungsplan, der national verwendet wird.

Die anfanglich durch das Netzwerk erstellte Web-
site wurde im Jahr 2023 in die von palliative.ch integ-
riert und bildet dadurch die gemeinsamen Ziele sowie
die nationale Vernetzung noch klarer ab®. Die Zusam-
menarbeit mit palliative.ch ist flir das Netzwerk kons-
truktiv und wird seit zwei Jahren weiter ausgebaut, so-
wohl in Bezug auf den gemeinsamen Auftritt und das
Einbringen von Schwerpunktthemen als auch die Ver-
tretung der padiatrischen Anliegen und das Sichtbar-
machen der PPC auf verschiedenen Kanalen.

Mitglieder

Obwohl anfanglich monoprofessionell aktiv, mit Pflege-
fachpersonen aus unterschiedlichen Settings, und ide-
ellem é&rztlichen Support, war bereits initial das Ziel,
dass zunehmend méglichst umfassend die Professio-
nen aus dem Palliative Care Bereich im Netzwerk ver-
treten sein sollten - insbesondere auch die Arzte-
schaft. Die gesamte Schweizer Versorgungsstruktur
soll abgebildet werden: Der stationare Bereich, ambu-
lant Tatige in der Kinderspitex oder aus Organisatio-
nen, die sich mit Freiwilligen engagieren und psycho-
logisch oder therapeutisch Tatige, Fachpersonen aus
padagogischen Institutionen, Hospiz-Initiativen, wie
auch Seelsorgende und Sozialarbeitende. Fachperso-
nen in Bestattung, Trauerbegleitung und der Forschung
sind ebenso vertreten (siehe Grafik 1).

Die Mitgliederzahlen steigen stetig an. So gehé-
ren rund 100 Fachpersonen zum Netzwerk (siehe
Grafik 2) und sind bestrebt, gemeinsam die Situation
der betroffenen Kinder, Jugendlichen und Familien zu
verbessern.
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Grafik 1. Mitglieder - Professionen und Funktionen

Grafik 2. Mitgliederzahlen

Motivation fiir eine Mitgliedschaft im PPCN CH:

« Vernetzt sein; Erfahrungsaustausch mit anderen Fachpersonen aus der PPC

+ Wissen erweitern

* Beitrag zum multidisziplinaren Ansatz, Moglichkeiten der Ergotherapie in der PPC aufzeigen

berichtet Claudia Marty. Die Ergotherapeutin befindet sich in der Aufbauphase ihrer selbststandigen
Tatigkeit mit Fokus auf PPC. Sie betont den Mehrwert, den sie durch die interdisziplindre Zusammen-
arbeit, fur die Therapie erlebt. Sie ist CAS PPC (UZH) Absolventin 2024 und seit 2024 Mitglied
des Netzwerks.
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Vertreten sind Mitglieder aus allen Teilen der
Schweiz (siehe Grafik 3) mit dem multiprofessionellen
Ansatz und der praktisch gelebten Netzwerkarbeit.

Hervorzuheben ist, dass die langjahrige Co-Lei-
tung sowie die Kontinuitat durch die regelmassigen
Treffen Starken sind, und neuen Mitgliedern sowohl
die Kontaktaufnahme als auch die Mitarbeit erleich-
tern. Ein Grossteil der Arbeiten der Leitung sowie der
Steuergruppe werden ehrenamtlich geleistet.

Vernetzung

Zusammenarbeit mit nationalen Netzwerken
Mit der Kollektivmitgliedschaft bei palliative.ch unter-
streicht das Netzwerk die Integration der PPC als Teil-
disziplin der Palliative Care und thematisiert Erkennt-
nisse und Lucken auf nationaler Ebene, sei es am
Nationalen Palliative Care Kongress oder in Arbeits-
gruppen der Dachorganisation. Die Delegierten der
Kinderspitex Organisationen, davon viele im Verband
Kinder-Spitex Schweiz, bieten auf pflegerischer Ebene
eine kompetente Zusammenarbeit*®,

Die PPCN CH Mitglieder haben in den vergange-
nen Jahren im Rahmen ihrer beruflichen oder freiwil-

Grafik 3. Herkunft der Mitglieder (Stand Juni 2024)
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ligen Tatigkeit verschiedene neue Angebote ent-
wickelt. Folgend ein paar Beispiele: Diverse Vereine,
Organisationen und Institutionen engagieren sich im
Bereich der palliativen Gesundheitsversorgung von
Familien. Ein solcher ist der Verein «Raum fir Ge-
schwister — VRGy, der sich als Kompetenzzentrum fiir
Geschwisterkinder in der Schweiz etabliert hat®.

Die Elternvereinigung intensiv-kids stellt sich bei
Forschungsarbeiten fiir Betroffeneninterviews in ver-
schiedenen Settings zur Verfigung und gibt den Be-
troffenen eine Stimme®,

Die Kinderhospizbewegung hat in den letzten Jah-
ren Fahrt aufgenommen. Im Sommer dieses Jahres
wurde das Kinderhospiz Allani er6ffnet®. Weitere
Organisationen tiber die Schweiz verteilt sind aktiv in
diesem Bereich@1b, Betroffene Familien haben zuneh-
mend die Méglichkeit, mit professioneller Unterstit-
zung die Versorgungsform ihren Bedirfnissen anzu-
passen. Ein enger Austausch im Netzwerk unterstitzt
die Planung und bedarfsgerechte Umsetzung und
leistet damit einen Beitrag diese seit Jahrzehnten
bestehenden Versorgungsliicke in der Schweiz zu
verkleinern.

Die Stiftung As'Trame begleitet Kinder, deren
Leben durch einen Todesfall, eine Trennung oder eine
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Krankheit erschittert wurde, um sie nicht mit ihrem
Schmerz alleine zu lassen. Sie unterstiitzt auch die Fa-
milien, damit sie flir das Kind weiterhin eine Ressource
bleiben und ihm Halt und Schutz bieten kénnen@?.

Mit der generalisierten Ausbildung in der Pflege
haben sich die Voraussetzungen in der Praxis elemen-
tar verandert. Palliative Care-Fachvertiefung und Spe-
zialisierungen wurden eingefordert und die Instituti-
onen mussten Wege finden, wie sie die Aus- und Wei-
terbildung ihrer Mitarbeitenden gewéhrleisten kdnnen.
PPCN CH bietet eine Plattform um sich Wissen anzu-
eignen und Themenbereiche aufzunehmen. So wer-
den PPCN CH-Mitglieder von den Bildungsinstitutio-
nen fir verschiedene Aus- und Weiterbildungslehr-
gange fur die Vermittlung von spezialisiertem
Fachwissen angefragt und eingesetzt. Seit 2011 bzw.
2017 ermoglicht es Weinfelden als erstes Bildungs-
zentrum im Land den Pflegefachpersonen, sich in der
Schweiz mit Basis- und Aufbaukursen in PPC weiter-
zubilden®, Diese werden auch angerechnet als
Bestandteile des Zertifikats-/Masterlehrgange in
Padiatrischer Pflege®®.

Fur die Arzteschaft oder andere Professionen in
der PPC gab es keine vergleichbaren Angebote. Diese
waren auf Angebote im Ausland, z. B. in Deutschland,
Grossbritannien oder Australien angewiesen. Seit
2022 bietet die Universitat Zurich in Zusammenarbeit
mit dem Universitats-Kinderspital Ziirich einen inter-
professionellen CAS-Lehrgang in PPC ant518), Ethik ist
in der PPC ein zentrales Thema wird zum Beispiel
durch Schnittstellen mit Dialog Ethik im Netzwerk
thematisiert®. Mitglieder des PPCN CH Netzwerkes
haben massgeblich zu dieser Entwicklung beigetra-
gen und nutzen die wachsenden Angebote auch rege
als Teilnehmende.

Zusammenarbeit mit internationalen
Netzwerken

Verschiedene Mitglieder arbeiten mit und in interna-
tionalen Netzwerken. Durch palliative.ch besteht eine
Zusammenarbeit mit der Européischen Vereinigung
fur Palliative Care (EAPC). Zudem ist ein Mitglied in
der Steuergruppe der Referenzgruppe fir PPC der
EAPC vertreten®®, Dies ermoglicht einen nieder-
schwelligen Informationsaustausch und die Mitarbeit
an Produkten wie der European Charter on Palliative
Care for Children and Young People®.

Ein weiteres Mitglied ist in Zusammenarbeit mit
dem schweizerischen Lizenznehmer fiir Letzte Hilfe-
Kurse in intensivem Austausch mit Last Aid interna-
tional und gemeinsam mit zwei weiteren Mitgliedern
in der Kursleitung aktiv©®?, Die multidisziplinar ausge-
richteten Kurse werden je von einer Pflegefachperson
und einer Person aus der Seelsorge/Padagogik gelei-
tet; dabei geht es um die Grundsensibilisierung mit
der Thematik Krankheit, Sterben, Tod und Abschied
und bietet den Kindern und Jugendlichen die Méglich-
keiten zur Auseinandersetzung. Ziel ist die Etablierung
der niederschwelligen und praventiv angesetzten
Kurse in der Schweiz.
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PPCN CH-Mitglieder werden sporadisch angefragt,
Beitrage an internationalen Kongressen beizusteuern,
wie etwa fiir die Dattelner Kinderschmerztage.

Offentlichkeitsarbeit /
Sensibilisierungsarbeit

Dieses Jahr schliesst sich das Netzwerk zum dritten
Mal der jahrlichen internationalen Sensibilisierungs-
kampagne fur Padiatrische Palliative Care an. Der
Hashtag «HatsOn4CPC-Day» wurde vor elf Jahren
durch die ICPCN (improving palliative care for the wor-
Id’s children) initiiert, um auf die aktuell von ihnen ge-
schatzte Population von mehr als 21 Millionen Kindern
mit PPC-Bedarf aufmerksam zu machen@.

Die Gestaltung der Aktionen organisieren die
Regionen jeweils selbststandig. In der Regel sind es
Standaktionen an einem Zentrumsspital oder im
offentlichen Raum. Dabei wird das Gesprach mit Fach-
personen und der Offentlichkeit gesucht. Zudem for-
dern solche Aktionen die Vernetzung innerhalb von
Regionen mit anderen Disziplinen innerhalb der Padi-
atrie und mit dem Erwachsenenbereich. Insbesondere
Schweizer Kinderhospiz-Organisationen nehmen
zudem Bezug auf den jahrlichen Welthospiztag®?.
Palliative.ch und regionale Organisationen berichten
in den Sozialen Medien tber die Anlasse.

Im Rahmen der Netzwerktreffen besteht Gelegen-
heit auf lokale, regionale und iiberregionale Offent-
lichkeitsarbeit, wie zum Beispiel Podcasts, Zeitungs-
artikel oder Filmreportagen zur Thematik, aufmerk-
sam zu machen.

Produkte / Betreuungsplan

Seit dem Jahr 2015 stellt PPCN CH eine nationale Vor-
lage fir einen umfassenden Betreuungsplan zum
Download auf Deutsch, Italienisch und Franzésisch
zur Verfugung. Auch wenn der Betreuungsplan priméar
fur palliativ betreute Kinder eingesetzt wird, kann er
fur andere Patientinnen und Patienten mit komplexen
Bediirfnissen genutzt werden. Das Dokument wird in
regelmassigen Abstanden durch PPCN CH iiberarbei-
tet; parallel dazu sind regionale Adaptationen vorge-
nommen worden. So stellt zum Beispiel das Universi-
tats-Kinderspital Zirich eine englische Version zur
Verfligung. In naher Zukunft wird eine (iberarbeitete
Version des Betreuungsplans sowie eine Version fiir
die perinatale Palliative Care zur Verfligung stehen.
Weiter wurde interprofessionell ein Leitfaden zu
Dyspnoe erstellt. Vorerst wird aus Griinden von
Ressourcen und hohen Qualitatsanspriichen auf die
Entwicklung von weiteren Leitfaden durch das Netz-
werk verzichtet. Neu wird ein Zwei-Jahres-Fortbildungs-
curriculum, welches die Kernaspekte der PPC abdeckt,
aufgebaut. Dies soll die Planung der Fortbildungen fiir
die Mitglieder vereinfachen.
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Ausblick

Das Netzwerk PPCN CH hat sich in den vergangenen
14 Jahren etabliert und ist zu einem festen Bestand-
teil in der Agenda der PPC-tatigen Fachpersonen ge-
worden, was die ungebrochen steigenden Mitglieder-
zahlen belegen. Dieses Wachstum brachte eine Zu-
nahme organisatorischer Arbeiten der Co-Leitungen
mit sich; seit der Bildung einer Steuergruppe im 2022
koénnen die Arbeiten auf weitere Personen aufgeteilt
werden. Diese Umverteilung ermoglicht es, dass par-
allel zu den operativen Tatigkeiten das Augenmerk auf
die strategische Bedeutung und Ausrichtung des Netz-
werkes gerichtet werden kann. So tagte die Steuer-
gruppe dieses Jahr erstmals unter fachkundiger exter-
ner Leitung, um Riickschau zu halten, die laufenden
Arbeiten zu evaluieren und die Ausrichtung mittelfristig
zu planen.

Hilfreich ist dabei, neue Formen zur digitalen Zu-
sammenarbeit zu implementieren, um die Wege kurz
zu halten damit sich die Netzwerkmitglieder unkompli-
ziert gegenseitig auf dem Laufenden halten kénnen.

Die nicht-repréasentative Umfrage am Netzwerktref-
fen in Bellinzona im Juni 2024 zeigt, dass unter den
teilnehmenden Mitgliedern viele maximal zwei Jahre
Mitglied im Netzwerk sind, und viele als ein Motivator
zum Beitritt den Wissenszuwachs in PPC durch die
Lehrbeitrage angegeben haben.

Die Mitglieder-Umfrage beziiglich der Zukunftswiin-
sche an das Netzwerk zeigte das Anliegen nach mehr
Visibilitat der PPC-Arbeit und den Wunsch nach einer
weiterhin guten Zusammenarbeit, sowie Unterstiitzung
bei Fragen und Anliegen im Praxisalltag zu erhalten.
Dass Lobbying und das Einstehen fiir die Belange der
betroffenen Kinder und deren Familien noch mehr Ge-
wicht erhalten sollten, ist ein berechtigtes Anliegen,
welches durch weitere Anstrengungen und allfallige For-
schungskollaborationen sicherlich noch klarer fiir die
Situation in der Schweiz herausgearbeitet werden kann.

Es bestatigte sich in der Umfrage, dass neben den

ressourcenschonenden zwei Online-Treffen die physi-
schen Treffen in einer der Versorgungsregionen weiter-
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hin einen wichtigen Platz einnehmen sollen. Einander
auch personlich zu begegnen, hilft im vollbepackten,
herausfordernden Alltag den direkten Weg in der Netz-
werkarbeit zu begehen, um zum Wohl der betroffenen
Kinder und deren Familien individuelle und bestmagli-
che Formen von Zusammenarbeit und Unterstitzung
zu gewahrleisten.

Fiir das Literaturverzeichnis verweisen wir auf
unsere Online Version des Artikels.

PPCN CH in Kiirze

Das Schweizer Netzwerk der in der padiatri-

schen Palliative Care tatigen Fachpersonen

(PPCN CH) setzt sich fur Kinder mit lebensbe-

drohlichen und lebensverkiirzenden Erkrankun-

gen sowie deren Familien und anderen Nahe-

stehenden ein.

Aktuell sind 31 Einzel- und 62 Kollektivmitglie-

der aus 17 Organisationen verzeichnet (Stand

Juni 2024).

Die Netzwerktreffen finden dreimal pro Jahr

statt, zweimal online und einmal vor Ort.

Ziele des Netzwerkes sind:

- Austausch

- Wissenstransfer

- Erarbeitung von gemeinsamen
Grundlagenpapieren

- Fallbesprechungen

- schweizweite und internationale Vernetzung

- Sensibilisierung auf Padiatrische Palliative
Care

Weitere Informationen sowie das Antragsformu-
lar flr eine Einzel- oder Kollektivmitgliedschaft
sind erhaltlich unter: EhFisE

www.palliative.ch/ppcn
Gerne ist eine Teilnahme an einem Netzwerk-

treffen als Gast maglich.

Fur die dreimal jahrlich stattfindenden Netz-
werktreffen werden jeweils Fortbildungscredits
bei padiatrie schweiz beantragt.

Dr. med. Deborah Gubler, MSc Palliative Medicine, Facharzttitel Kinder- und Jugendmedizin, Kompetenz-
zentrum Padiatrische Palliative Care, Universitats-Kinderspital, Ztrich und Co-Leitung PPCN CH Netzwerk
Dipl. Pflegeexpertin BScN Cornelia Mackuth, Leiterin Koordinations- und Geschéftsstelle Palliative Care

Kanton Solothurn und Co-Leitung PPCN CH Netzwerk
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