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Das Padiater:innen-
Projekt geht in eine
nachste Phase

Vor knapp einem Jahr berichtete
Dr. med. Claudia Wandt an dieser
Stelle erstmals liber das Projekt
von pro pallium zur Starkung und
Einbindung der niedergelassenen
Kinderdrzt:innen in das Netzwerk
der Padiatrischen Palliative Care
(News Nr. 21).

Gestltzt auf Forschungsdaten sollen
Ansdtze mit praktischem Nutzen fur
die Praxis gefordert werden. Die
erhobenen Resultate aus Interviews
mit  Praxispadiater:iinnen in der
Nordwestschweiz waren sehr
aufschlussreich und kénnen kurz wie
folgt zusammengefasst werden:

Kinderarzt:iinnen
sehr gerne fur
lebenslimitierend erkrankten Kindern
und Jugendlichen, wulnschen sich
aber mehr praktische, fachliche und
organisatorische Unterstltzung, um
diese Aufgabe zum Wohl dieser
Familien noch besser erfullen zu
konnen.

engagieren  sich
Familien  mit

Mit Beginn dieses Jahres startete die
zweite Phase des Projekts unter der
Leitung von Dr. Beat Sottas und seiner
Forschendengruppe von formative
works mit einem Schwerpunkt auf
Datenerhebung und Analyse. So sollen

Praxispddiater:innen begleiten Kinder und deren Familien als kompetente Ansprechpartner:innen

von der Geburt bis zur Adoleszenz

weitere  Erkenntnisse  Uber die
ambulante Versorgung von Kindern,
Jugendlichen und ihren Familien in
der PPC gewonnen werden.

Diese Daten werden in der deut-
schen, franzosischen und italieni-
schen Schweiz erhoben mittels

e einer  Online-Befragung  aller
Kinderdrzt:innen in der gesamten
Schweiz. Diese Umfrage wurde
Mitte Juni 2021 Uber die beiden
grossen nationalen Organisatio-
nen der Kinderdrztiinnen SGP
(Schweizerische Gesellschaft fur
Padiatrie) und KIS (Kinderarzte
Schweiz) verschickt.

e gezielten Interviews mit Praxispa-
diater:innen, welche die Vorstudie
komplettieren.

e Befragung von Eltern mit Kindern
in PPC-Situationen. Die Informa-
tionen dieser direkt betroffenen

Familien bilden einen enorm
wichtigen Bestandteil des
Projekts. Eltern, die sich

angesprochen fihlen und sich fur
ein entsprechendes Interview zur
Verfligung stellen mdchten, sind
sehr willkommen und melden sich
bitte bei Sarah Brigger
(bruegger@formative-works.ch
oder 076 675 78 55).

All diese Informationen sollen den
grossen praktischen und politischen
Handlungsbedarf  belegen  sowie
Wege zur Verbesserung der
Versorgung der mehreren Tausend
betroffenen Kinder und Familien
aufzeigen.

Fortsetzung auf Seite 2

wir begleiten, entlasten, vernetzen
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Ein weiterer wichtiger Aspekt des
Projekts umfasst die Sensibilisierung
und den Ausbau der Fortbildung der
Kinderarzt:innen und der erweiterten
Vernetzung aller PPC-Partner:innen.
Im Zentrum stehen auch hier die
Verbesserung der Versorgungs- und
Lebensqualitat der betroffenen
Kinder und Familien im hauslichen
Umfeld. Angestrebt werden insbe-
sondere auch vergleichbare Zugangs-
chancen in allen Regionen.

Um die gute Qualitat des gesamten
Projekts zu gewahrleisten, steht pro
pallium und der Forschendengruppe
ein wissenschaftlicher Beirat, beste-
hend aus sechs im Bereich der PPC
fachlich versierten Kinderarzt:innen
aus Klinik und Praxis beratend und
begleitend zur Seite:

Dres. med. Pierluigi Brazzola (Kt. Tl),
Sabine Heiniger (Kt. BE), Mercedes
Ogal (Region Zentralschweiz),
Franziska Staehelin (Kt. AG), Jurg
Streuli (Region Ostschweiz), Erika
SuUess (Region Zurich/Ostschweiz).

Dr. med. Claudia Wandt

Kinder- und Jugendmedizin FMH
Projektleitungsmitglied

Editorial

Das langjahrige Engagement von pro
pallium  erweckt den Eindruck,
Palliative Care fur Kinder und
Jugendliche sei in der Gesundheits-
versorgung etabliert. Der Querver-
gleich mit anderen Ldndern zeigt
allerdings, dass wir hier erst am
Anfang stehen. Die Pandemie hat
zudem zu Beflrchtungen gefuhrt,
dass Rickschlage drohen.

Dr. med. Claudia Wandt (rechts) im Interview mit der Kinderdrztin Dr. med. Regula Rickenbach

Dieses Projekt von pro pallium
wird iiber Spenden und
Zuwendungen finanziert.

Die Corona-Herausforderungen
konnten von pro pallium dank
umsichtiger Organisation und
engagiertem Commitment bisher
relativ. gut bewaltigt werden. In
dieser Zeit ist allerdings sichtbar
geworden, wie fragil die
Schnittstellen gerade fur jene sind,
die auf nahe und weiter entfernte
Unterstitzungen angewiesen sind.
Klar, die meisten haben gelernt,
Video-Tools zu nutzen, doch viele

schatzen die direkte Form des
Austauschs.
Optimistische  Menschen  kdénnen

deshalb mit einer gewissen Befrie-
digung feststellen, dass die Krise
auch ganz hilfreich gewesen ist: sie
macht das Gesundheitswesen demo-
kratischer, weil sich die Beteiligten

und Betroffenen direkter einbringen
kédnnen. Das ist  positiv  fur
Patient:innen, Eltern und Angehdrige,
die einfacher mit den Beteiligten im
Umfeld ins Gesprach kommen.

Das Projekt mit den Praxispadiater:
innen ist ein Element dieser
Vernetzung. Dr. Claudia Wandt zeigt
in ihrem Beitrag auf, wo das Projekt
nach dem erfolgversprechenden
Start steht. Einer der Ansprlche
besteht darin, in der padiatrischen
Grundversorgung das Notwendige
und Zweckmassige herauszuarbei-
ten.

P

Dr. Beat Sottas
Stiftungsrat pro pallium



«Starkung und Optimierung der psycho-sozialen Dimension»
Einblick in das laufende Entwicklungsprojekt der FHNW Soziale Arbeit

Prozessbogen in
der Familienbetreuung

Die Hochschule fiir Soziale Arbeit
FHNW evaluiert zusammen mit
pro pallium den Bereich Familien-
betreuung

Bei Kindern mit schweren
Erkrankungen ist nicht nur deren
korperliche, psychische und soziale
Ebene, sondern die ganze Familie
betroffen. In dieser schwierigen
Situation bietet pro pallium seit 2009
Beratung durch Fachpersonen und
Entlastung durch Freiwillige an. Ein
guter Moment, um innezuhalten, das
Angebot zu prufen, allenfalls zu
optimieren und fur die Zukunft
auszurichten,

Untersucht werden die Fragen:

e Was macht die Tatigkeit von pro

pallium im psycho-sozialen
Bereich aus und welche
konkreten Arbeiten werden
geleistet?

e Besteht ein Optimierungsbedarf
im Hinblick auf den Bedarf der
Familien?

e Wie soll sich das Angebot kurz-
und langfristig weiterentwickeln,
um mit den spendenfinanzierten
Ressourcen die Familien optimal
zu starken?

Erste Erkenntnisse aus der IST-
Analyse mit den Koordinatorinnen

Ergebnisse zu den Merkmalen der
psycho-sozialen Dimension

Die Analyse ergibt ein umfassendes
Bild der Merkmale der psycho-
sozialen Dimension erkrankter Kin-
der und deren Auswirkungen auf das
Familiensystem. Sie zeigen sich bei
den betroffenen Kindern (bspw.
Erschwernis, ein altersentsprechen-
des, moglichst Leben
fuhren zu kdénnen), den Eltern (bspw.
Stresserleben, administrativer Auf-
wand und finanzielle Belastung), bei
den Geschwisterkindern (bspw. auf-
falliges Verhalten, belastete Schul-
situationen) wie auch im erweiterten
Umfeld der Familie (bspw. Konflikte
mit  Grosseltern, fehlendes Ver-
standnis von Arbeitgebenden).
Belastungen der Eltern kénnen Uber
das Hilfesystem verstarkt werden
(sich nicht gehort fUhlen,
Vereinbarkeit der organisationalen
Prozesse mit der Krisenhaftigkeit der
Familie, mangelhafte Koordination
der Hilfeleistungen). Manchen Eltern
fallt es auch schwer, Vertrauen zu
Fachpersonen aufzubauen, Unter-
stdtzung anzunehmen oder es fehlt
an Zeit und Energie, um im belaste-
ten Alltag zusatzliche Beratungen in
Anspruch zu nehmen.

«normales»

Ergebnisse zum psycho-sozialen
Bereich in der Familienbetreuung

Die Aktivitaten von pro pallium
wurden erhoben und zur Darstellung
des methodischen Vorgehens in

einem  Prozessbogen  dargestellt
(siehe Abbildung).
Zentrale Aktivitaten liegen darin,

bedarfsorientierte Entlastung flr den
Alltag  zu  erkennen und zu
ermoglichen, Ressourcen und
Bewaltigungsstrategien zu starken
und/oder neue zu erschliessen, sich
Zeit zu nehmen und «ein Ohr zu
schenken», miteinander Lésungen zu
suchen, «Bricken zu bauen» zu
Fachpersonen/Organisationen im
Hilfesystem, in Krisensituationen da
zu sein wie auch Trauerprozesse zu
begleiten. Nicht immer ist es
moglich, mit den bestehenden
Ressourcen das Notwendige zu
leisten. Hierbei zeigen sich aus Sicht
der Koordinatorinnen verschiedene
Bedarfe, so z.B. mehr Zeitressourcen
zur «<Ermoglichung von Kontinuitat in
der Begleitung der Familien» oder
zur «Pravention und/oder Prophylaxe
Geschwisterkinder». Die Optimierung
des Qualitatsmanagements bezuglich
der Arbeit mit den Freiwilligen wie
auch mit den Familien ist ebenfalls
thematisiert.

Ausblick

Weitere Teile der Erhebungsbasis
sind die Perspektiven der Freiwilligen
wie auch jene der betroffenen
Familien. Unter der Berlcksichtigung
der organisationalen Bedingungen
der Palliativstiftung werden gemein-
sam Optimierungsziele entwickelt
sowie langfristige Entwicklungsziele
im Bereich der ambulanten

Padiatrischen Palliative Care
festgelegt, sodass die Versorgung
der betroffenen Familien im
hduslichen Umfeld kontinuierlich

verbessert werden kann.

Cornelia Ruegger (HAS FHNW) und
Cornelia Mackuth-Wicki (pro pallium)



Was uns weiter bewegt

Wertvolle Familieneinsdtze

Von folgenden Freiwilligen verab-
schieden wir uns auf diesem Weg mit
einem herzlichen Dank fdar ihre
entlastenden Familieneinsdtze im
ambulanten Kinderhospizdienst.

Aus der Region Ost: Michelle
Previdoli (2013/2), Susanne Ruesch
(2013/2)

Aus der Region Mitte: Doris Peloso
(2015/1), Gabi Fischer (2017/2),
Stefanie  Keller  (2017/2), Anita
Nussbaumer 2017/2, Erika Schiess

(2018/2), Heidi Altenberger (2019/2)
Aus der Region West: Annekdthi

Hansli  (2014/1), Susann  Schulz
(2015/1), Sabrina Mongillo (2017/1),
Silvia  Burren (2017/1), Charlotte

Gruner (2018/1)
In Klammern das besuchte Basis-
schulungsjahr.

et seharmant—,, zeigt Herz

Die neue Zusammenarbeit mit TopCC
ermoglicht es dem Freundeskreis von
pro pallium, jetzt eine eigene TopCC-
Einkaufskarte zu bestellen. Neue
Kundschaft erhalt Willkommensgut-
scheine im Wert von total CHF 20.
Die Karte ist kostenlos. Es gibt
keinen Mindesteinkauf. Mit jedem
Einkauf wird pro pallium unterstitzt.
Vielen Dank.

Im Kundenmagazin - Ausgabe 3
(Seite 56) erschien ein Portrait von
pro pallium. Alle Links zur Aktion auf
www.pro-pallium.ch/news/aktuelles/

Basisschulung 2021/1

Am 9./10. Juni startete eine 17-
kopfige Gruppe mit der Basis-
schulung. Leider konnte diese nicht
wie erhofft in den Rdumlichkeiten
von pro pallium stattfinden und
musste bisher virtuell durchgefuhrt
werden. Breits sind einzelne von
ihnen im Einsatz in den Familien.

SN, pro pallium gewinnt
chappo den 45. Prix schappo
Im November 2020 hatten die
Feierlichkeiten stattfinden sollen, am
22. September 2021 war es dann
soweit und die Preisverleihung fand
im Theater Arlecchino in Basel statt.
Alles war perfekt arrangiert.

In  seiner Ansprache zeichnete
Regierungsprasident Beat Jans die
Initiative der Stiftung in einer er-
greifenden Weise aus. Denise Moser
wirdigte mit ihrer Laudatio, was sie
alle aus der schappo Experten-
kommission am Engagement von pro
pallium substanziell Uberzeugte.

Anschiessend ruhrte Prof. Dr. med.
Johannes leitender  Arzt
Chirurgie UKBB, alle Anwesenden mit
seinen bewegenden Worten. Unsere
zwei Freiwilligen Katrin Campanini
und Roger Berger sowie die
regionale Koordinatorin Franziska
Glauser, gaben einen personlichen
Einblick in ihre beglickende Aufgabe.
Es folgte die Ehrung und Zertifikats-

Mayr,

Ubergabe an unsere Freiwilligen
beider Basel. Mit einem riesen-
grossen  Dankeschon  fur diese

Wirdigung sprach Cornelia Mackuth-
Wicki, Geschaftsleitung pro pallium,
allen Mitfeiernden aus dem Herzen.
Der ganze Festakt war in einer
wunderbaren  Weise  musikalisch
akzentuiert durch den Pianisten
Shanky Wyser und Violinisten Beat
Escher und sehr charmant moderiert
von Joélle Perret, Leiterin Koordina-
tionsstelle der Freiwilligenarbeit.

Ein grandioses Erlebnis, das wir alle
nicht so schnell vergessen werden!
Impressionen unter:
www.pro-pallium.ch/ news/aktuelles

Freiwillige von pro pallium im Raum Basel mit Stiftungsgriinderin Christiane von May (5. Person von

rechts) und Beat Jans, Regierungsprésident Kanton BS (1. Person von links)
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