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Liebe Leserschaft

Begleiten Sie uns in dieser
Ausgabe auf den Bauernhof:
Dort sorgt eine aufgestellte
Seeldnderin mit ihren Be-
suchen beim kleinen Jaron
ndamlich fiir das wochent-
liche Highlight.

Zudem blicken wir mit Stif-
tungsgriinderin Christiane
von May anldsslich unseres
20-Jahr-Jubildums auf die
Geburtsstunde von Pro Pal-
lium zuritick — und erfahren,
warum es oft mehrere Hin-
de braucht, damit eine Idee
zu etwas Grossem werden
kann. Erfahren Sie auch,
wie Kiinstler Joél von Moos
in seiner <TOTAMASS» den
Jodel fiir das Unsagbare
sprechen ldsst. Und lesen
Sie im Gesprdch mit unserer
neuen Ressortleiterin Anna

Lammer, was alles hinter

dem Begriff Psychosoziale

Entlastung steckt.

Herzlich,
Veronika Hutter

Geschdftsfiihrerin

STIFTUNGSRAT

STABWECHSEL IM

PRASIDIUM

TEXT: TABEA ROSA | BILDER: PRO PALLIUM

Nach drei Jahren als Priisident der Stiftung Pro
Pallium iibergab Dr. Beat Sottas per 1. Juli 2025 das
Priisidium an Jim Wolanin. Damit ging eine priigende

Phase der strategischen Weiterentwicklung zu Ende —

und eine neue begann: Auf einem starken Fundament

entsteht neue Dynamik.

«Bei Pro Pallium geht es um Mensch-
lichkeit, Solidaritdt und Versorgungs-
gerechtigkeit - alles Werte, die mich
ansprechen und fir die ich mich gerne
in meiner Freizeit einsetze», sagt Jim
Wolanin, seit 1. Juli 2025 never Stiftungs-
ratsprésident von Pro Pallium. Der Ge-
schaftsfihrer des Zentrums fir Soziales
in Luzern ist seit 2023 Mitglied des
Stiftungsrats bei Pro Pallium.

In sein neues Amt bringt Jim Wolanin
rund 20 Jahre Fihrungserfahrung

und ein breites Netzwerk im Sozial-

und Gesundheitswesen mit. Mit dem
Thema Palliative Care ist er schon
I&inger verbunden: 2014 gehorte er

zum Griindungsstiftungsrat des Hospiz
Zentralschweiz. Zudem war er Uber
zehn Jahre Vorstandsmitglied des Spitex
Kantonalverbandes Luzern, vier davon
als Prasident. Nun méchte er sein
Engagement fir die Stiftung erweitern:
«Pro Pallium bietet unkomplizierte
Unterstijtzung von Mensch zu Mensch
und leistet eine unheimlich wertvolle
Arbeit.» In seinem persénlichen Umfeld
habe Wolanin erfahren, wie ohnméchtig
man sich fihle, wenn eine solche Unter-
stitzung fehlt. «Mit der Ubernahme des
Stiftungsprésidiums mochte ich meinen

Beitrag zur Entlastung von Familien

mit schwerstkranken Kindern zu Hause
weiter verstdrken.» Dabei setzt der drei-
fache Familienvater auf eine bewdhrte
Strategie: Teamwork. «Ich freue mich
enorm, mit einem motivierten Team die
strategischen Weichen fiir die Stiftung zu
stellen und so die grésstmogliche Wir-
kung zu erzielen.» Wichtig sei ihm in der
Zusammenarbeit mit der Geschdftsstelle
vor allem, dass das vielfdltige Know-
how bestmdglich auf die Entlastung von
Familien mit unheilbar kranken Kindern
im Alltag ausgerichtet werde - dabei
stelle auch ein positives Arbeitsklima
eine wichtige Rolle. «Unsere wertschat-
zende und verantwortungsbewusste
Arbeitskultur mochte ich unbedingt auf-

rechterhalten.»

Riickblick auf eine erfolgreiche
Amtszeit

Jim Wolanin Gbernahm das Amt von
Beat Sottas, der seit 2018 Mitglied des
Stiftungsrats und seit 2022 dessen Pré-
sident war. Im Auftrag des Stiftungsrats
hat er die strategische Neuausrichtung
von Pro Pallium konzipiert sowie die Re-
organisation der Geschdftsfihrung eng
begleitet und erfolgreich vorangetrieben.
Der Freiburger hatte Stiftungsgrinderin
Christiane von May mehrere Jahre be-
ratend und operativ unterstitzt, bevor er



das Amt nach lhrem Riicktritt Ubernahm.
«Jetzt mochte ich kirzertreten und mich
im Stiftungsrat voribergehend auf den
Wissenstransfer konzentrieren», sagt
Sottas. Trotz seines Ricktritts bleibt er
der Stiftung weiterhin eng verbunden:

So Ubernimmt er die Organisation des
Fachsymposiums am 21. November 2025
und setzt sich auf politischer Ebene fiir

Pro Pallium ein.

«Pro Pallium hat sich in den vergange-
nen drei Jahren enorm weiterentwickelt
und professionalisiert, die Stiftung darf
sich auf ein Team mit viel Know-how
und Tatendrang verlassen.» Gleichzeitig
seien die Ndhe und unkomplizierten
Kommunikationswege bestehen ge-
blieben, das sei sehr gewinnbringend.
Und was nimmt Beat Sottas persénlich
aus seinem Engagement mit? «Nach
vielen Jahren in der Bundesverwaltung
sowie in Forschung, Lehre und Beratung
war die Arbeit fir Pro Pallium <hands
onx: Ich habe es geschdétzt und es war
fir mich sehr bereichernd, Menschen

zu treffen, die sich ganz konkret fir

«Pro Pallium hat
sich in den ver-
gangenen drei
Jahren enorm
weiterentwickelt
und professionali-
siert.»

Beat Sottas,
ehemaliger Stiftungsratsprésident

die Familien mit schwerstkranken
Kindern zu Hause engagieren. Auch die
Weiterbildungstage fiir die Freiwilligen
waren fir mich immer ein besonderes
Highlight.» Fir Pro Pallium winscht sich
der Versorgungsforscher angesichts der
Zunahme betroffener Familien weiterhin
ein gesundes Wachstum: «Ich hoffe,
dass es dem Team gelingt, die Zahl der

begleiteten Familien zu verdoppeln und

Von links: Jim Wolanin, Dagmar

Domenig und Beat Sottas

schweizweit als Stimme fir Familien mit
schwerstkranken Kindern wahrgenom-

men zu werden.»

Erfolgreiche Weiterentwicklung
Veronika Hutter, Geschdftsfihrerin von
Pro Pallium: «Gemeinsam mit Beat Sot-
tas als Prasident des Stiftungsrates ha-
ben wir in den vergangenen drei Jahren
intensiv an der Organisationsentwicklung
von Pro Pallium gewirkt. Wie sich zeigt,
mit grossem Erfolg. Ich bin sehr froh,
dass er uns als Stiftungsrat erhalten
bleibt und freue mich gleichzeitig auf die
Arbeit mit Jim Wolanin, der mit seinen
Erfahrungen und seinem Wissen eben-
falls sehr wichtige und fundierte Inputs in

unsere Tdtigkeit geben wird.»

Das Vizeprdsidium des Stiftungsrats von
Pro Pallium Gbernimmt Dagmar Dome-
nig. Sie ist Prdsidentin des Branchenver-
bandes der Dienstleister fir Menschen
mit Behinderung (INSOS) sowie Mitglied
im Vorstand von Artiset, der Féderation
der Dienstleister fir Menschen mit Unter-

stitzungsbedarf.




REPORTAGE

«DU BISCH MINI FRUNDIN,

ANNAI»

TEXT: TABEA ROSA | BILDER: LISA ERARD

Zwischen Arztterminen, Therapien und Pflege gibt es

bei Familie Schiipbach-Biihler Nachmittage, die anders

sind. Dann ist Jaron einfach Kind, unbeschwert und

mil einem starken Gspdinli an seiner Seite. Méglich

macht das Anna, Freiwillige bei Pro Pallium.

Wer donnerstagnachmittags im ber-
nischen Bannwil aus dem Zug steigt,
dem dringt bald darauf ausgelassenes
Kinderlachen in die Ohren. Denn nur ein
Steinwurf entfernt, auf einem ehemaligen
Bauernhof, lebt Familie Schipbach-Bih-
ler. Einmal pro Woche erhdlt sie Besuch
von einem ganz besonderen Gast: Anna
Dill, freiwillige Mitarbeiterin von Pro
Pallium. Und heute ist es wieder so weit.
Gerade kurvt die 31-Jdhrige gemeinsam
mit Jaron auf dem Rutschauto Gber den
grossen Hausvorplatz - ein Riesengaudi
fur den 6-Jahrigen. Auf dem asphaltier-
ten Boden wurden mit Kreide verschie-
dene Strassen und Abzweigungen ein-
gezeichnet. «Anna, Achtung! | fahre dal»,
ruft der blonde Junge aus vollem Hals
und Uberholt seine Spielgefdhrtin kurz
darauf mit ernstem Gesichtsausdruck.
Jarons Eltern Anita und Nicola stehen
vor dem Hauseingang und beobachten
das Rege Treiben mit einem Léicheln im
Gesicht. Kurz darauf kommt auch schon
Lionell, Jarons zweijdhriger Bruder, ange-
rannt und will mitmachen. Jetzt ist aber
erst einmal Zeit fir eine kurze Pause und
einen Schluck Wasser und ein paar Gu-
etzli. Stolz und mit konzentriertem Blick
fullt Jaron zuerst Annas und danach alle
weiteren Becher mit Wasser. Allzu viel
Zeit dafir hat er jedoch nicht, schliess-

lich will er sich schnellstmdglich wieder

aufs Auto setzen und mit seinem Besuch

um die Wette fahren.

Balanceakt zwischen Pflege und
Familienleben

Seit einem Jahr verbringen die beiden
fast jeden Donnerstagnachmittag ge-
meinsam auf dem weitldufigen Geldnde
des ehemaligen Bauernbetriebs, den
einst Anitas Eltern bewirtschafteten. Fir
Jaron und seine Geschwister ist das
Areal ein wahres Spielparadies - be-
sonders wdhrend Annas Besuchen. Dort,
wo friher Hihner, Pferde, Kaninchen und
Kishe lebten, bauen die beiden gemein-
sam Burgen im Sandkasten oder bud-
deln tiefe Lécher mit dem Spielbagger.
«Jaron grdbt immer wieder kleine Hoh-
len und erzdhlt mir dann, dass der Bar
diese fir seinen Winterschlaf braucht»,
sagt Anna ldchelnd. An anderen Tagen
turnen sie ausgelassen auf dem Trampo-
lin oder liefern sich spannende Rennen
mit der Brio-Holzeisenbahn - Jarons
absolutes Lieblingsspiel sind dabei die

Tunnelbauten.

Monate der Ungewissheit

«Es ist erstaunlich, welche Fortschritte
ich bei Jaron allein im vergangenen
Jahr beobachtet habe», hdlt Anna fest.
Als die IT-Projektleiterin im Juli 2024 ihre

Familienbesuche bei Schipbach-Bihlers

startete, hatte der damals 5-Jdhrige erst
kurz vorher seine ersten Schritte mithilfe
der Bein-Orthese geschafft. Innerhalb
eines Jahres hat er nun selbststdndig
laufen gelernt. Keine Selbstversténdlich-
keit, denn Jaron leidet am OPHN1-Syn-
drom, einer seltenen Erbkrankheit, die
mit starken geistigen und korperlichen
Beeintrachtigungen verbunden ist

(siehe Infobox). «<Und dabei wies am 16.
Dezember 2019, als Jaron zur Welt kam,
zundchst alles auf ein gesundes Kind
hin», erinnert sich seine Mutter Anita.
«Erst einige Monate spdter, als Jaron mir
in die Augen sah und ich bemerkte, wie
sein Blick schnell hin und her flimmerte,
wurde mir bewusst, dass etwas nicht

stimmen konnte.»

Anita Buhler: «Der Betreuungs-
und Pflegeaufwand fir Jaron ist

enorm hoch.»




Die Familie fuhr sofort ins Universitdts-
Kinderspital nach Basel. «Dort fragte
man uns zundchst, ob die Moglichkeit
bestinde, dass wir, das Elternpaar,
verwandt sein kénnten. Oder ob wir ihn
vielleicht einmal auf den Kopf fallen
gelassen hatten - was natirlich beides
nicht zutraf. In diesem Moment |Guteten

bei mir jedoch alle Alarmglocken ...»

Es folgten Monate der Ungewissheit, ge-

pragt von zahlreichen, nervenzehrenden

Untersuchungsterminen. Bis schliesslich
eine genetische Analyse die Diagnose
OPHNT1 offenlegte. Ein MRI des Kopfes
zeigte, dass Jarons Kleinhirn aufgrund
der Erbkrankheit nur bis zur Halfte aus-
gebildet war. Zudem erlitt der Junge
immer wieder starke epileptische An-
falle, die heute dank medikamentdser

Behandlung verhindert werden kénnen.

«Als Familie
schopfen wir
Kraft aus kleinen
gemeinsamen
Projekten.»

Anita Bihler

Tagliches Training

Trotz Jarons allmdahlicher Fortschritte
ist der Alltag seiner Familie heute ge-
pragt von Spital- und Physioterminen,
Orthopddie-Besuchen, pflegerischen,

organisatorischen und administrativen

Herausforderungen. Die pflegerische
Last ist komplett auf die Schultern der
Eltern verteilt. So trGgt Jaron heute noch
Windeln und kann sein Essen meist
nicht ohne Hilfe einnehmen. Auch seine
Kleidung vermag er nicht ohne Unter-
stitzung an- und ausziehen. Einmal tdg-
lich muss er fir eine halbe Stunde eine
Streckorthese am rechten Bein anziehen,
damit unter anderem sein Muskel- und
Bindegewebe gedehnt wird. «Das mag
er Uberhaupt nicht, weshalb wir ihn
wdhrend dieser Zeit stark ablenken und

beruhigen missen», erklart seine Mutter.

REPORTAGE

Eingespieltes Team (von Links):
Jaron, Anna Diill, Robine, Anita,

Nicola und Lionell.

Weil sein rechtes Auge stark beeintréich-
tigt ist, muss Jarons Sehvermoégen zudem
zweimal pro Tag mithilfe einer Augen-
klappe trainiert werden. Fir den Jungen
und die Eltern eine Geduldsprobe. Und
obwohl Jaron nun gelernt hat zu laufen,
muss er tdglich am Muskelaufbau und
der Balance seiner Fisse arbeiten, da
er starke Knick- und Senkfisse hat. Trotz
dieser Therapiemassnahmen gehen
Fachleute davon aus, dass er im Alter
von 10 Jahren eine Operation benétigen
wird, um dieser Fehlstellung entgegen-

zuwirken.



REPORTAGE

Das OPHN1-Syndrom

Das OPHN1-Syndrom ist eine seltene, genetisch bedingte Erkrankung, die fast

ausschliesslich Jungen betrifft. Sie wird durch eine Verdnderung im OPHN1-Gen auf

dem X-Chromosom verursacht. Die Erkrankung zéhlt zu den sogenannten X-chromo-

somal vererbten geistigen Entwicklungsstérungen. Typische Merkmale sind Verzége-

rungen in der geistigen und sprachlichen Entwicklung, eingeschrdinkte motorische

Koordination, Muskelhypotonie (verminderter Muskeltonus), Epileptische Anfdlle, Auf-

falligkeiten in der Gehirnentwicklung und Sehprobleme (zum Beispiel Augenzittern).

Die Ausprcigung der Symptome ist individuell sehr unterschiedlich. Eine heilende

Therapie gibt es bislang nicht, aber gezielte Férderung, Therapien und pflegerische

Begleitung kénnen die Lebensqualitéit deutlich verbessern.

Im eng getakteten Alltag ist es Anita und
Nicola sehr wichtig, dass die Bedirfnisse
von Jarons Geschwistern stets wahr-
genommen werden und ihnen dieselbe
Aufmerksamkeit zukommt wie ihrem
Bruder. So ermdglichen Annas Besuche
auch kurze Ausflige fir die restlichen
Familienmitglieder, etwa zum Anfeuern
von Jarons Schwester Robine am
«Stadtlilauf». Die Teilnahme an Veranstal-
tungen dieser Art ist fir Jaron selbst zu

anstrengend.

Verschnaufpausen oder Zweisamkeit
gibt es fir die dreifachen Eltern an-
sonsten nur selten. «Wir haben uns als
Paar damit arrangiert», sagt Nicola. Und
auch wenn es viele Fragezeichen fir die
Zukunft gébe, nehmen die beiden einen
Tag nach dem anderen in Angriff. «Als
Familie schépfen wir Kraft aus kleinen
gemeinsamen Projekten», ergdnzt Anita.
«So haben wir finf kiirzlich zusammen
eine kleine Vogel-Voliere fir unsere
Wellensittiche gebaut.» Zudem freuen
sich die Kinder schon darauf, bald die
ersten Eier aus dem liebevoll zusammen-
gebauten Wachtelgehege einsammeln

zu dirfen.

Mit Herzblut und Intuition

Mittlerweile hat es in Bannwil angefan-

gen zu regnen, drinnen auf dem Wohn-
zimmerteppich geht das Spiel weiter.
Anita erinnert sich: «Was Jaron lange
beschdaftigt hat, war die Tatsache, dass
seine grosse Schwester Robine (8) oft
Besuch von Freundinnen bekam - er
selbst aber kaum Spielkameraden hat-
te.» Mit Annas wdéchentlichen Besuchen
sei das anders geworden. «Fir ihn ist
sie ein echtes Gspdnli. Sie begegnet
ihm auf Augenhohe, mit Wéarme und
Leichtigkeit - und sie Ubernimmt zu 100
Prozent, sodass Jaron in dieser Zeit
gar nie nach der Mama fragt. Fir mich
personlich es ist eine enorm grosse psy-
chologische Stitze, ihn so unbeschwert
zu sehen.» Diese besondere Vertrautheit
zeigte sich bereits beim ersten Treffen
der beiden vor einem Jahr - obwohl
sich die Freiwillige selbst noch genau
daran erinnert, wie nervos sie beim
ersten Kennenlernen mit der Familie
war: «Ich hatte eben erst meine Basis-
schulung bei Pro Pallium abgeschlossen
und sehr hohe Erwartungen an mich
selbst - ich wollte einfach alles richtig
machen.» Umso mehr habe es sie be-
rihrt, dass Jaron enorm positiv auf sie
reagiert habe und bereits nach kurzer
Zeit eine gewisse Verbindung zwischen
den beiden zu spiren war. Wie ihr das

gelungen sei? Eigentlich véllig intuitiv.

«Ich versuche bei jedem Besuch, mich in
mein eigenes Kindsein zuriickzuverset-
zen und dann kommt vieles von alleiny,
erklért die aufgeweckte Seelénderin,
die selbst auf einem Bauernhof aufge-
wachsen ist. Hinzu komme, dass Jarons
Eltern ihr stets volles Vertrauen und

viel Wertschdtzung entgegengebracht

hatten.

Mehr Sinnhaftigkeit im Alltag

Zur Stiftung Pro Pallium ist Anna Dill
erst vor rund zwei Jahren gekommen.
«Ich arbeite seit sieben Jahren fir eine
Zircher IT-Firma und schéitze meinen
Job enorm - und dennoch wiinsche ich
mir in meinem Alltag noch mehr Sinn-
stiftendes, Menschliches.» So entschied
sie vor rund zwei Jahren, ihr Vollzeit-
pensum auf 90 Prozent zu reduzieren
und einen halben Tag pro Woche einer
gemeinniitzigen Tatigkeit nachzugehen.
Auf Pro Pallium wurde sie iber eine
Recherche beim Freiwilligen-Portal Be-
nevol aufmerksam, und da habe es sie
sofort gepackt. Jetzt ist jedoch genug
erzahlt. Anna widmet sich wieder dem
fréhlichen Treiben auf dem Wohnzim-
merteppich, wo sie bereits sehnsiichtig
erwartet wird. In diesem Moment stirmt
Jaron herbei, wirft sich in ihre Arme und

ruft: «<Du bisch mini Frindin, Annal»



Eine besondere Verbindung: Jaron

hat die Freiwillige Anna bereits nach
kurzer Zeit ins Herz geschlossen.




«OFT SIND ES DIE VERMEINT-
LICH KLEINEN DINGE, DIE GANZ
VIEL BEWIRKEN»

TEXT: TABEA ROSA | BILD: LISA ERARD

Seit Anfang 2025 leitet Anna Lammer bei Pro Pallium
das Ressort Psychosoziale Entlastung. Im Interview

spricht sie iiber ithren Weg zur Stiftung, ihre Erfah-

rungen in der Kinderhospizarbeit — und dariiber, was

psychosoziale Entlastunyg fiir sie bedeutet.

Anna, wie wiirdest du dich selbst in
wenigen Worten beschreiben?

Als einen offenen, loyalen und neugieri-
gen Menschen - nicht im Sinne Klatsch-
und-Tratsch, sondern ehrlich interessiert
an anderen Perspektiven und Denk-
weisen. Ich reflektiere viel und ich habe
Freude daran, mich weiterzuentwickeln.
Ich bin sehr gerne in der Natur, bewege

mich viel - und ich lache sehr gern!

«Mein Herz
hiingt an der
Kinder- und
Jugendhospiz-
arbeit.»

Seit Januar 2025 leitest du das Res-
sort Psychosoziale Entlastung bei
Pro Pallium. Was hat dich dazu be-
wogen, Teil der Stiftung zu werden?
Ich war zuvor acht Jahre lang beim
Hospiz Stuttgart tétig, wo ich die

Landesstelle Baden-Wiirttemberg fir

Familien mit einem schwer kranken Kind
aufgebaut habe. Nach dieser intensiven
Zeit war klar: Es braucht einen Wechsel.
Gleichzeitig verspirte ich den Wunsch,
in meine Heimatregion am Bodensee
zurickzukehren. Pro Pallium kannte ich
bereits - ich war regelmdssig auf der
Website. Als ich die ausgeschriebene
Stelle sah, war fir mich sofort klar: Das
passt. Mein Herz hdngt an der Kinder-
und Jugendhospizarbeit - ich finde

sie unglaublich wichtig und bin sehr
froh, diesem Bereich treu bleiben zu
kénnen. Und: Pro Pallium ist der einzige
Anbieter ambulanter Kinder- und Jugend-
hospizarbeit in der Deutschschweiz und

Liechtenstein.

Welche Erfahrungen aus deiner

Jritheren Arbeit bringst du mit zu

Pro Pallium?

Ich habe erlebt, in welchen Lebensreali-
téiten sich Familien mit schwerstkranken
Kindern befinden - mit welchen Sorgen,
Angsten und Herausforderungen sie im
Alltag konfrontiert sind. Dabei habe ich
gelernt, wie wichtig es ist, nicht als «Ex-
pertin» aufzutreten, sondern die Familien
selbst als Expertinnen ihres Lebens zu

sehen. Ganz zentral ist fir mich auch

die Netzwerkarbeit - gute Kinderhospiz-
arbeit lebt davon und kann gut gelingen,
wenn professionelle Anbieter und
Fachpersonen zusammenarbeiten und
ein tragendes Netz unter den Familien
spannen, das sie in herausfordernden
Zeiten tréigt. Dazu gehdren stationdire
Einrichtungen wie Spitdler und die Kin-
der- und Jugendhospize ebenso wie die
ambulanten Angebote, zum Beispiel die
Kinder-Spitex, die PPC-Teams und eben
auch die psychosoziale Entlastung durch
die Regionalleiterinnen und unsere frei-

willigen Mitarbeitenden von Pro Pallium.

Wie sieht deine Arbeit als Ressort-
leiterin konkret aus — was sind deine
Aufgaben, wo setzt du Schwer-
punkte?

Noch ist viel im Aufbau: Ich bin dabei,
mich in die Strukturen von Pro Pallium
und der pddiatrischen Palliative Care
in der Schweiz einzuarbeiten, nehme
an vielen Gesprdchen teil, hinterfrage
Prozesse, lerne Netzwerke kennen. Ich
sehe mich als Bindeglied zwischen Ge-
schdftsstelle, Ressort und den Regional-
leiterinnen der aktuell finf Regionen.
Strategisch geht es darum, unser Ange-

bot gemeinsam mit den Regionalleiterin-




nen weiterzuentwickeln und an die vom
Stiftungsrat gesetzten Ziele anzupassen.
Ein wichtiger Schwerpunkt fir mich ist,
gute Rahmenbedingungen fir mein
Team zu schaffen. Die Arbeit der Regio-
nalleiterinnen im Kontakt mit den Fami-
lien und Freiwilligen ist anspruchsvoll -
ich mochte, dass sie darin gestdrkt sind
und ihre Fahigkeiten optimal einbringen
kénnen. Gleichzeitig sehen wir eine
steigende Nachfrage: Aktuell begleiten
wir rund ein Prozent der betroffenen Fo-
milien in der Deutschschweiz, aber der
Bedarf und die Anfragen sind viel héher.
Um mehr Familien erreichen zu kénnen,
wollen wir zum einen mehr Freiwillige
gewinnen und qualifizieren - gemein-
sam mit dem Ressort Bildung - und zum
anderen unsere regionalen Angebote

weiter ausbauen.

«Es gibt noch
viel zu tun, aber
die Entwicklung
ist vielverspre-
chend.»

Wie erlebst du den Unterschied zwi-
schen der deutschen und der schwei-
zerischen Entlastungsarbeit?

In Deutschland sind die Strukturen fir Fo-
milien mit lebensverkirzend erkrankten
Kindern schon gefestigt. In der Schweiz
formen sich die Strukturen noch und
Vieles ist im Entstehen - diesen Prozess
mitzuerleben ist sehr spannend fir mich!
Netzwerke wie das PPCN-CH wachsen,
die ersten stationdren Kinderhospize wie
allani oder Flamingo eréffnen, und Pro
Pallium bietet ambulante Begleitung mit
qualifizierten Freiwilligen. Es gibt noch
viel zu tun, aber die Entwicklung und der
Aufbruch sind deutlich spirbar - und wie

man hier sagt: Es kommt gut!

«Eine lebens-
verkiirzende
Diagnose betrifft
immer das ganze
Familiensystem.»

Was bedeutet psychosoziale Ent-
lastung fiir dich - persinlich und

Jachlich?

Der Begriff klingt vielleicht etwas tech-
nisch, aber letztlich geht es darum, seeli-
sche und soziale Belastungen zu lindern
und Ressourcen zu stdrken - individuell

und feinfihlig. Denn eine lebensver-

NACHGEFRAGT

Will das Ressort Psychosoziale

Entlastung so gestalten, dass

ihre Regionalleiterinnen op-

timal darin arbeiten kénnen:

Anna Lammer.

kirzende Diagnose betrifft immer das
ganze Familiensystem. Vielleicht braucht
ein Vater einfach jemanden, mit dem

er offen iber Angste sprechen kann.
Vielleicht wiinscht sich das Geschwister-
kind, mal wieder unbeschwert etwas zu
unternehmen. Oder eine Familie braucht
Unterstitzung bei AntrGgen oder einfach
eine verldssliche Person, die wochentlich
zu Besuch kommt. Fir mich heisst psycho-
soziale Entlastung: genau hinzuhéren,
Situationen wahrzunehmen sowie im
engen Austausch mit der individuellen
Familie entlastende Unterstitzung
anzubieten und einzubinden - von Ge-
sprdchen Uber Alltagsunterstitzung bis
hin zur Trauerbegleitung, die bereits ab

der Diagnose beginnt.



NACHGEFRAGT

Hast du ein Beispiel, wie psycho-
soziale Entlastung ganz konkret
aussehen kann?

In der Region Ziirich begleitet eine Frei-
willige zwei junge Schwestern, die beide
an einer seltenen, fortschreitenden
Erkrankung leiden und zunehmend moto-
rische Fahigkeiten verlieren. Die Freiwil-
lige verbringt jede Woche Zeit mit ihnen
- sie schauen Filme, reden, lachen, sind
einfach zusammen. Gleichzeitig haben

die Eltern einen Abend fiir sich. Es ist ein

echtes Miteinander - man kénnte sagen:

It's a match.

Gibt es erste Projekte oder Ideen, die
du bald umsetzen mochtest?

Ich méchte das Thema der ambulanten
Kinder- und Jugendhospizarbeit sicht-
barer machen. Diese wertvolle Arbeit
geschieht oft im Stillen - das m&chte
ich éandern. Und: Wir brauchen mehr
engagierte Freiwillige! Eine erste Idee
zur Ansprache habe ich bereits im Kopf
- aber mehr wird noch nicht verraten

(schmunzelt).

Was motiviert dich bei deiner
Arbeit?

Dass der Bedarf wirklich da ist - und wir
mit unserer Arbeit etwas Sinnvolles und
Wirksames leisten. Familien wiinschen
sich Entlastung, und oft sind es die ver-

meintlich kleinen Dinge, die ganz viel

bewirken. Das motiviert mich - ebenso

wie das grosse Engagement im Team.

Was wiinschst du dir fiir die kom-
menden sechs Monate?

Dass ich weiter in der Stiftung und in
meinem Team ankomme. Dass wir als
Pro Pallium gemeinsam wachsen - mit
einer klaren Vision vor Augen: Familien
im Alltag zu entlasten, zu stdrken und zu

begleiten.

ERFRISCHUNG FUR DEN
GUTEN ZWECK

TEXT: TABEA ROSA | BILD: ZVG

Vom 4. bis 9. August 2025 verwandelte
sich das Einkaufszentrum Shoppi Tivoli
in eine farbenfrohe Ferienwelt. Wo
sonst Einkaufstiten klimpern, entstanden
kleine Oasen aus Papier, Farbe und
Fantasie. Kinder bastelten, staunten

bei unterhaltsamen Shows und warfen
sich mit leuchtenden Augen ins ndchste
Abentever - Tag fir Tag wartete eine
neue Uberraschung. Wen dabei der
Durst packte, der gonnte sich fijr einen
Franken eine kihle Erfrischung an der
Sirup-Bar. Den gesamten Erlés von 480
Franken hat das Shoppi Tivoli selbst auf
insgesamt 650 Franken aufgerundet und
vollumféinglich an Pro Pallium gespen-
det. Wir sagen von Herzen Danke fijr

diese schone Geste!
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20 JAHRE PRO PALLIUM:
EINE VISION LEBT WEITER

TEXT & BILDER: TABEA ROSA

Ein personliches Schicksal, eine klare Vision und der

Glaube an die Kraft der Gemeinschaft: Stiftungsgriin-

derin Christiane von May iiber die Anfiinge von Pro

Pallium, ihre eigene Wandlung — und warum es meh-

rere Hinde braucht, damit eine Idee zu etwas Grossem

werden kann.

Frau von May, wir sitzen hier im
Innenhof des Generationenhauses
in Bern. Wie geht es Ihnen gerade?
Mir geht es grundsdtzlich gut, ich bin
voll im AHV-Alter angekommen und
habe ganz neue Interessen entwickelt.
Zum Beispiel Skizzieren, Sketchen,
Nature Journaling - hier versuche ich
noch etwas Fuss zu fassen. Kurzum: Ich
geniesse diese neue Lebensphase,
die sich eher abseits vom sozialen
Engagement bewegt und mehr auf Be-
gegnungen mit Menschen ausgerichtet
ist. Bald ziehe ich auch in eine kleinere
Wohnung, damit ich meine Energie auf
andere, wichtigere Dinge wie etwa

die Kunst, lenken kann. Leider ist mein
Bruder vor einigen Wochen unvermittelt
an einem Herzinfarkt gestorben. Die
eigene Endlichkeit, fir die ich durch
meine Vergangenheit ohnehin ein tiefes
Bewusstsein habe, ist dadurch jingst
wieder etwas stdrker in den Vorder-
grund geriickt.

Sie sprechen die Vergangenheit an:
Vor 20 Jahren haben Sie Pro Pal-
lium aufgrund eines personlichen
Schicksals gegriindet. Kénnen Sie
uns dazu mehr erzihlen?

In den 90erJahren lebte ich mit meiner

Familie in Berlin und nahm 1992 die

zweijdhrige Andrea als Pflegetochter
auf. Sie litt damals bereits an Leukdmie
und verstarb ein Jahr spdter bei uns zu
Hause. Es war eine sehr prégende Zeit.
Wenn ich mir vorstelle, dass Andrea
heute 35 Jahre alt wdre ... unglaublich,

wie die Zeit vergeht.

«Wenn ich nur
genug Unter-
stiitzung und
Begleitung er-
halte, wird vieles
ertrdglicher.»

In dieser Zeit der Krankheit und des Ab-
schied Nehmens fiihlte ich mich auf vie-
len Seiten zu wenig begleitet, zu wenig
verstanden. Zum Beispiel wollte ich vom
behandelnden Team immer wissen, wie
Andrea versterben wiirde, aber niemand
konnte und wollte mir dies beantworten.
Dabei hatte ich immer das Gefiihl: Wenn
ich nur genug Unterstitzung und Be-

gleitung erhalte, wird vieles ertréiglicher.

Ein Blick ins Nachbarland und meine
urspringliche Heimat Schweiz zeigte
mir bald darauf: Hierzulande steckte
die Pddiatrische Palliative Care noch
in den sprichwdrtlichen Kinderschuhen.
Ich konnte dies fast nicht glauben. Das
musste sich dndern! Und so entschied
ich im Jahr 2004, die Stiftung Pro
Pallium mit dem Ziel zu grinden, ein
stationdres Kinderhospiz zu eréffnen.
Mein Gedanke war, die Angehdrigen
von schwerstkranken Kindern in dieser
unglaublich schwierigen Lebensphase zu

unterstitzen.

Zu einem stationdiren Hospiz ist es
aber nie gekommen. Weshalb?

Ganz zu Beginn gaben wir eine Studie
an der Universitat Zirich in Auftrag: Wir
wollten herausfinden, was berhaupt
die konkreten Bedirfnisse von Familien
mit schwerstkranken Kindern sind. In
welchen Bereichen kann man sie am
meisten entlasten und unterstitzen? Als
das Studienresultat kam, war ich persén-
lich Uberrascht - und ehrlich gesagt
auch berfordert. Denn es zeigte sich
klar, dass die Mehrheit der Betroffenen
ihr schwerstkrankes Kind mdoglichst zu
Hause pflegen und betreuen will - in
einem gewohnten, vertrauten Umfeld.

So folgten wir diesem Bedirfnis und

10
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bauten Schritt fir Schritt eine kleine
Organisation auf, die sich auf die Ent-
lastung von Betroffenen im Alltag - zu
Hause - spezialisierte. Pro Pallium war
geboren, 2005 unterzeichnete ich offiziell

die Stiftungsurkunde.

Welche Hiirden galt es in den ersten
Stiftungsjahren zu meistern?

Die erste grosse Hirde war: Akzeptieren,
dass es kein stationdres Hospiz geben
wirde. Das war gar nicht so einfach,
denn ich wusste zu Beginn nicht, wie

ich einen ambulanten Entlastungsdienst

Christiane von May.

iiberhaupt in der Offentlichkeit bekannt-
machen kénnte. Die zweite Hirde:
Lernen, wie man Menschen und eine
Organisation fihrt. Ich machte parallel
eine mehrjdghrige Coaching-Ausbildung
in FUhrung und Personalmanagement.
Wir starteten mit nur drei Personen und
fihrten bald eine erste Freiwilligen-
Rekrutierungsrunde durch. Mit einer
Handvoll Freiwilligen und einer neu
eingestellten Koordinatorin eréffneten
wir zundichst die Region Zirich - und so
bauten wir das Freiwilligennetz immer

weiter aus.

«Ieh wollte be-
wusst loslassen —
damit die néichste
Generation mit
neuen Ideen und
Gedanken Platz
bekommt.»

17 Jahre lang haben Sie die Stiftung
begleitet, bis 2023 als Stiftungspri-
sidentin. Welche Momente bleiben
Ihnen besonders in Erinnerung?
Zum Beispiel der Umzug meines kleinen
Biros in Bern in gréssere RGumlichkeiten
in Olten, wo kinftig der Geschdftssitz
der Stiftung sein sollte. Ich packte all
meine Biro-Habseligkeiten in den
VW-Bus meiner Nichte Frdnzi und wir
fuhren an einem Samstagmorgen los.
Ein schéner Auftakt zur Vergrésserung
der Stiftung. Und dann ein trauriger
Moment: 2011 kam Roger, ein Kollege
der damaligen Geschdftsfishrerin, ins
Team - ein wunderbarer Mensch. Leider
starb er kurz darauf vollig unerwartet
an einem Herzinfarkt, was uns alle sehr

getroffen hat.

Ein schénes Erlebnis war 2018 meine No-
mination zur «Heldin des Alltags». Meine
Kolleginnen hatten mich heimlich an-
gemeldet. Ich war zuerst skeptisch, mich
so als Mensch in den Fokus riicken zu

lassen - aber es wurde ein wunderbarer



Abend. Und ich wurde sogar zur «Heldin
des Alltags» gekirt! Und schliesslich:
meine Entscheidung wdhrend der
Coronazeit, mein Amt mit 67 Jahren ab-
zugeben. Ich wollte bewusst loslassen -
damit die ndchste Generation mit neuen

Ideen und Gedanken Platz bekommt.

Wie haben Sie die Entwicklung der
Piidiatrischen Palliative Care in der
Schweiz seither wahrgenommen?

Ich finde den Weg spannend. Wir hoff-
ten, durch unsere Arbeit mehr Offentlich-
keit zu erhalten - und mehr Gehér bei
den Gesundheitsbehdrden. Dass es end-
lich klare und stabile Finanzierungsmo-
delle fir Betroffene gibt, so wie es auch
in Deutschland mit dem Hospizgesetz in
die richtige Richtung geht. Wir haben mit
Pro Pallium bereits viel erreicht, dennoch
hinkt die Schweiz im Vergleich zu ihren
Nachbarléindern immer noch stark
hinterher. Nur wenige Kantone haben
offizielle PPC-Stellen etabliert, es fehlt
eine fldchendeckende Absicherung. Zu-
dem lastet hierzulande die Care-Arbeit
nach wie vor stark auf den Schultern von
Frauen - politisch bewegt sich also noch

ZU wenig.

«Ideen brauchen
ein Umfeld, in
dem sie wachsen
konnen.»

Was hat die Zeit mit Pro Palliumin
Threm Leben bewirkt — personlich
wie beruflich?

Personlich habe ich enorm viel gewon-
nen. Ich bin selbstbewusster, hartndcki-
ger und widerstandsféhiger geworden -
und vor allem geduldiger. Dabei bin ich
eigentlich alles andere als geduldig! Ich
habe gelernt, Demut vor dem Leben zu
haben. Und dass man vieles erreichen
kann, wenn man wirklich dafir einsteht
- nicht alles, aber doch mehr, als man
manchmal denkt. Ganz zentral war fir
mich die Erfahrung: Allein schafft man
nichts. Ideen brauchen ein Umfeld, in
dem sie wachsen kénnen. Erst durch die
Gruppe, durch gemeinsames Handeln,
bekommen sie Gewicht und Wirkung.
Und etwas hat mich besonders berihrt:
der Moment, als ich erkannt habe, dass
ich das Geld, das ich geerbt habe, in

etwas Sinnvolles investieren kann - in

20 JAHRE PRO PALLIUM

Die Stiftungsgrinderin hat ihr Skiz-

zenbuch auch im Alltag oft dabei.

etwas, das dadurch zu leben beginnt.
Das war wunderschén. Vielleicht das

Schonste Uberhaupt.

Was wiinschen Sie Pro Pallium fiir
die kommenden 20 Jahre?
(Schmunzelt) In Berlin habe ich ein Lied
kennengelernt - eine Alternative zu
«Happy Birthday» -, das mich sehr be-
rihrt hat. Es geht so (singt): «Viel Glick
und viel Segen auf all deinen Wegen,
Gesundheit und Frohsinn sei auch mit
dabei.» Ich habe es fir mich etwas er-
gdinzt: Gesundheit steht fiir ausreichend
Spendeneinnahmen, Frohsinn fir den
Humor, den man nie verlieren sollte.
Dieses Lied hat einfach mehr Substanz -
und genau das wiinsche ich Pro Pallium
fir die ndchsten 20 Jahre: Substanz, Zu-
versicht und ein starkes Miteinander auf

allen Wegen.
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INTERVIEW

TOTAMASS - REQUIEM
MITTEN AUS DEM LEBEN

TEXT: TABEA ROSA | BILDER: ZVG

Was bleibt, wenn Worte nicht mehr ausreichen? In der
«TOTAMASS>» liisst Joél von Moos den Jodel fiir das Un-
sagbare sprechen — ein Requiem in Schweizerdeutsch,

das tief'ins Herz trifft. Vor dem Start der Konzertreihe

im November hat sich der Kiinstler zum Interview mit

dem Fokus-Magazin getroffen.

Joél von Moeos, Sie sind Musiker mit
Leib und Seele. Wie haben Sie zur
Musik gefunden?

Die Musik hat wohl eher mich gefunden.
Schon als Kind war ich von Musik um-
geben - und fasziniert davon, wie durch
Klénge véllig neue Welten entstehen
kénnen. Ich neige zum trGumen und das
Eintauchen in fremde Realitéten gehdrte
fir mich schon frih dazu - zundchst
durchs Lesen, spdter vor allem durch das
Musizieren. Musik hat mir die Méglich-
keit gegeben, richtig «abzuheben». Ich
brauchte diese Transformation, diese
Transzendenz durch Klangwelten, um
meine unbdndige Fantasie zu néhren. In-
sofern wurden mir Musik und Kreativitdt

tatsdchlich in die Wiege gelegt.

Gab es einen Moment in Threm Leben,
in dem Sie gespiirt haben: Musik ist
nicht nur mein Hobby, sondern mein
Weg?

Zwei Schlisselmomente haben sich mir
besonders eingeprdgt: Als jugendlicher
Sdnger bei der Luzerner Kantorei erhielt
ich eine klassische Gesangsausbildung
und durfte als Knabensolist, etwa in Mo-
zarts «Zauberfléte», auf der Opernbihne

stehen. Das gemeinsame Singen mit

dem Ensembile in Freiburg im Breisgau
- aber auch das Cola-Trinken in der
Kantine - hat mich tief beeindruckt.

Und dann war da der Moment, als ich
realisierte: Hinter einem Buch steht ein
Mensch, der es geschrieben hat. Hinter
einer CD jemand, der sie aufgenommen
hat. Werke entstehen nicht einfach so -
sie werden von Menschen geschaffen.
Von da an wusste ich: Man muss nicht
nur konsumieren - man kann auch selbst

kreieren!

Als Komponist, Autor und Produzent
verstehen Sie sich als Gesamtkiinst-
ler und sind in ganz unterschied-
lichen Sparten tiitig — woher kommt
dieses breite Interesse?

Ich bin ein vielseitig interessierter
Mensch und gehe mit offenen Augen
und Ohren durchs Leben. Als Kiinstler

ist ein gesunder, klarer Blick auf die
Welt mein Kapital. Ich setze mich jeweils
intensiv mit einem Thema auseinander
und suche dann die passende Form, es
einem breiten Publikum zugdnglich zu
machen. Weil ich viele Projekte von der
Idee bis zur Umsetzung selbst begleite,
und dies oft auch intermedial, habe ich

mir mit der Zeit ein breites Repertoire an

Fahigkeiten angeeignet. Das Komponie-
ren selbst ist dabei oft das Intuitivste. Ich
bin also eine Art Generalist - das macht
meinen Arbeitsalltag sehr abwechslungs-

reich und spannend.

«Ich glaube
manchmal, ich
kann nur Liebes-
lieder schreiben»

Gibt es ein Lied, eine Stilrichtung
oder ein musikalisches Motiv, das
Sie besonders begleitet — eine Art
Kompass?

Neben dem grossen Thema «Liebe»

- ich glaube manchmal, ich kann nur
Liebeslieder schreiben - zieht sich die
Suche nach Sinn, nach Spiritualitat wie
ein roter Faden durch mein Schaffen.
Jimi Hendrix sagte einmal: «Music is my
religion» - das trifft es fir mich sehr gut.
Geprdgt durch Oper und Kirchenmusik
habe ich mich in den letzten Jahren ver-

tieft mit spirituellen Themen beschdftigt.



TOTAMASS

Joél von Moos (33) realisiert mit seinem Label JVM Productions Projekte als
Komponist, Autor, Multiinstrumentalist und Produzent. Seine Arbeiten bewegen sich

intermedial und genreiibergreifend, von Soloprojekten bis zu grossen Bihnenpro-

duktionen. Mit «TOTAMASS - ein schweizerdeutsches Requiem» hat Joél von Moos

das erste Requiem in Schweizerdeutsch geschaffen. Das Werk ist im vom 1. bis 9.
November 2025 in Luzern, Alpnach, Ruswil, Einsiedeln und Bern zu erleben. Weitere

Informationen und Tickets: www.jvm-productions.ch
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Gleichzeitig liegt mir die Schweizer
Volksmusik, insbesondere das Jodeln,
sehr am Herzen. In meinen Werken
«DOROTHEA» und «TOTAMASS» habe
ich beide Welten - Jodel und Kirchen-
musik - miteinander verwoben. Ich
wirde sogar sagen, ich habe dabei als
Komponist eine Klangsprache gefunden,

die mir sehr entspricht.

Im Herbst bringen Sie mit «TOTA-
MASS - ein schweizerdeutsches Re-
quiem» ein besonderes Werk auf die
Biihne. Was erwartet das Publikum?
Die Magie dieses Werks scheint un-
gebrochen: Nach dem iberwdltigenden
Erfolg der Urauffihrung 2023 kehren wir
im November 2025 mit der «TOTAMASS»
zuriick auf die Bihne.

Es ist das erste Requiem in Schweizer-
deutsch - eine berihrende Verbindung
von Klassik und Jodel in poetischer
Form. Im Zentrum steht ein grosser Chor,
begleitet von Orgel, Glocken und einem
sechskdpfigen Solistenensemble. Und

in einer Kirche eher ungewéhnlich: Der
«Tod» selbst tritt auf - unser «Knochen-
mann» mit Akkordeon, schwarzer Kutte,

Sense und Totenbuch.

Wie entstand die Idee zu einem Re-
quiem in Schweizerdeutsch? Gab es
einen persénlichen Bezug?
Urspriinglich erhielt ich einen Kom-
positionsauftrag fir ein kleineres

Werk - das dann jedoch in der Schub-
lade verschwand. Als kurz darauf mein
Grossvater starb, holte ich die Entwirfe
wieder hervor und vertiefte mich erneut
in das Thema. Es gibt viele Requiems
auf Latein, einige auch auf Hochdeutsch
- mir war es ein Anliegen, ein Werk in
Schweizerdeutsch zu schaffen, das es
dem Publikum erméglicht, sich ohne
Sprachbarrieren mit den Themen Tod,
Verlust und Trost auseinanderzusetzen.
Daraus entstand ein Werk, das Hoffnung

gibt und neue Perspektiven erdffnet.

Welche Herausforderungen brachte
das Komponieren eines Requiems in
Mundart mit sich — inhaltlich und

personlich?

Rund zwei Jahre lang habe ich mich
intensiv mit Leben und Tod - auch mit
meinem eigenen - auseinandergesetzt.
Diese Auseinandersetzung hat mein
Bewusstsein fir das Leben gescharft.
Ich verspire heute keine Angst mehr vor
meinem eigenen Tod - das ist wohl ein
Resultat dieses Reifungsprozesses. Wenn
Menschen in meinem Umfeld sterben,
berihrt mich das nach wie vor tief. Aber
meine Trauver ist mehr Freude als Ver-
lust - Freude Uber das gelebte Leben
und die Uberzeugung, dass die Reise
weitergeht. Diese Erkenntnis fliesst auch
in mein Werk ein - ganz unverblimt, in
Mundart und mit einer schlichten, aber

tiefgehenden musikalischen Sprache.

«Ich verspiire
heute keine

Angst mehr vor

meinem eigenen
Tod»

Jodeln spielt in der <TOTAMASS» eine
zentrale Rolle. Wie passt das zur
kirchenmusikalischen Tradition?
Sie werden iberrascht sein, wie gut das
passt! Jodeln ist archaisch - es berijhrt
eine tiefe Schicht in uns, die sich nicht in
Worte fassen ldsst, aber dennoch jeder
kennt. Ich setze den Jodel meist dort
ein, wo Worte nicht mehr ausreichen, wo
nur noch das Gefihl spricht. Natirlich
fordere ich damit auch kirchenmusikali-
sche und jodlerische Traditionen heraus
- aber stets respektvoll. Ich verstehe
meine Musik als Erweiterung von Tradi-
tion - als progressive Weiterentwicklung,

ohne den Bruch mit dem Bestehenden.

Sie wirken bei der <TOTAMASS»
nicht nur als Komponist, sondern
auch als Veranstalter. Wie schaffen
Sie diesen Spagat?

Die Konzertabende sind das Highlight
meiner Arbeit - aber sie sind auch sehr

fordernd. Unser siebenk&pfiges Team

von JVM Productions ist wéhrend der
Tournee stéindig unterwegs - Tourbus,
Sandwich-Didt, viel Applaus, wenig
Schlaf. Auf der Bihne stehen rund 70
Mitwirkende, und wir spielen vor bis zu
1’000 Besucherinnen und Besuchern pro
Abend. Als Komponist arbeite ich oft

im stillen K&mmerlein - das ist deutlich
ruhiger. Aber der Moment, in dem ein
Werk live wird, das Publikum berihrt,
Rickmeldungen kommen - das entschd-
digt fir jede Durststrecke und gibt Kraft
fir neue Projekte.

«Am Ende geht
es doch darum,
dass wir alle ge-
meinsam unter-
wegs sind in die-
sem Abenteuer
namens Leben»

Warum haben Sie und Ihr Team ent-
schieden, mit der Konzertreihe auf’
Pro Pallium aufmerksam zu machen?
Als Regionalleiterin Ramona von Moos,
Ubrigens eine Kindheitsfreundin, aber
nicht verwandt mit mir, uns im Rahmen
des 20-Jahr-Stiftungsjubil&iums fir eine
Zusammenarbeit anfragte, kannte ich
Pro Pallium noch nicht. Aber im Team
von JVM Productions war sofort klar:
Diese wertvolle Arbeit wollen wir unter-
stitzen. Besonders beeindruckt hat uns
der Einsatz der Freiwilligen, die ihre Zeit
und Energie fiir schwerkranke Kinder und
ihre Familien geben. Am Ende geht es
doch darum, dass wir alle gemeinsam
unterwegs sind in diesem Abenteuer
namens Leben. Und gerade Kinder, die
erst am Anfang dieser Reise stehen,
verdienen besondere Sorgfalt und Be-
gleitung - bis zuletzt. Pro Pallium lebt
diesen Gedanken, und ich verneige mich

vor dieser Leistung.



LEBENSQUALITAT FUR
SCHWERSTKRANKE KINDER

ZU HAUSE

TEXT: BEAT SOTTAS & TABEA ROSA

Die hiiusliche Versorgung schwerstkranker Kinder

ist komplex, fragil — und fiir das Gesundheitssystem

unverzichtbar. Fachpersonen, Betroffene und Ins-

titutionen kommen am 21. November 2025 in Olten

zusammen, um Erfahrungen zu teilen und konkrete

Ansditze fiir eine zukunfisfiihige Versorgung zu Hause

zu konkretisieren.

Am 21. November 2025 I&dt Pro Pallium
zum Symposium «Lebensqualitéit fir
schwerstkranke Kinder zu Hause - Das
unsichtbare Versorgungsgefiige starken»
an die FHNW Olten. Fachpersonen,
Betroffene und Interessierte diskutieren
gemeinsam, wie das Zusammenspiel
von professioneller Unterstitzung, ehren-
amtlichem Engagement und familicrer
Pflege gelingen kann - und welche Wei-
chen dafir politisch, organisatorisch und
gesellschaftlich gestellt werden missen.
Die Veranstaltung spannt den Bogen
von der Schulung und Einbindung frei-
williger Helferinnen und Helfer iber die
Folgen demographischer Entwicklungen,
mehr «Uberlebende der Neonatologie»
und Fachkraftemangel bis hin zu den
Wiinschen von Betroffenen. Impulse

aus Praxis und Forschung, Diskussionen
und der Austausch zwischen Eltern und
Fachleuten sorgen fiir eine vielschichtige

Auseinandersetzung mit dem Thema.

Erfahrungen aus zwei Jahrzehnten und
der Blick ins Heute

Wer ein schwerstkrankes Kind zu Hause

pflegt, lebt in einem fragilen Gefiige aus
medizinischer Versorgung, Betreuung,
familidren Bedirfnissen und meist un-
sichtbarer Koordinationsarbeit der Eltern.
Das Fachsymposium riickt diese Realitéit
ins Zentrum - mit Erfahrungsberichten
von Eltern, die seit vielen Jahren in
dieser Situation leben, und von Familien,
die aktuell mit den Herausforderungen
konfrontiert sind. Deutlich soll werden,
wie sich das System in den letzten
Jahrzehnten verdndert hat, welche Ver-
besserungen es gab, aber auch, wo

das Netz |6chrig ist oder wo sich neue
Licken auftun. Am Rundtischgespréch
unter der Moderation von Heilpddago-
gin Elisabeth Jenny-Fuchs diskutieren u.a.
Andri Christen aus Bern und die Familie
Niggli aus Graubiinden mit Andrea Si-
meon (Stiftung Scalottas) und Alexandra

Gdchter (Pro Pallium Region Ost).

Vom Flickwerk zur lebensweltorientier-
ten Versorgung

Ein weiterer Fokus liegt auf der strukturel-
len Ebene: Wie lassen sich fragmentierte

Zustandigkeiten Uberwinden, veraltete

Abgrenzungen zwischen Institutionen
abbauen und Finanzierungssysteme so
gestalten, dass sie Familien tatséchlich
entlasten? Diskutiert wird, wie gesetz-
liche Grundlagen aus den 1970erJahren
an die komplexen Krankheitsbilder von
heute angepasst werden kénnen - etwa
durch Pauschalfinanzierungen, die auch
Betreuungsleistungen und die Selbstfir-
sorge der Familien einschliessen. Am
Gesprach nehmen unter anderem Dr.
Letizia von Laer (Zentrum fiir Kinder mit
Sinnes- und Kdrperbeeintréichtigung in
Solothurn), Nicole King (IV Zirich), Hilde-
gard Rapprich (Stiftung Arkadis Olten),
Cornelia Rumo (Youvita) sowie Michael
Ledergerber (Procap Zentralschweiz) teil.
Sie diskutieren iber konkrete Lésungsan-
sdtze - mit dem Ziel, Versorgungslicken
zu schliessen, Ressourcen zu bindeln
und die Zusammenarbeit Gber aktuelle

Systemgrenzen hinweg zu férdern.

Fachsymposiuin:

Lebensqualitiit fiir schwerstkranke
Kinder zu Hause - das unsichtbare
Versorgungsgefiige stirken

Datum: 21. November 2025

Ort: FHNW Campus Olten, Von Roll-
Strasse 10, 4600 Olten

Zeit: 13:15-17:00 Uhr,
anschliessend Apéro

pro-pallium.ch/fuer-fachleute/symposium

PRO-PALLIUM-SYMPOSIUM
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RUCKBLICK

DAS WAR UNSER KINDERFEST

TEXT: TABEA ROSA | BILDER: SANDRA GYGAX-ZEHNDER

Was fiir ein Tag! Am Sonntag, 21. September 2025 wurde
die «Schiitzi» in Olten zum Ort voller Lachen, Musik, Be-
wegung und Begegnung. Zahlreiche kleine und grosse
Gdste feierten mit uns 20 Jahre Pro Pallium — mit einem
Konzert von Andrew Bond, kreativen Spielstationen,
Malwettbewerb, Kinderdisco, Schokokuss-Werfen, Gor-
dula the Clown, Karussell und vielem mehr. Danke an
alle, die dabei waren, diesen Tag mitgestaltet und uns
unterstiitzt haben.
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Danke!

Unser Spendenkonto:
CH41 0900 0000 6003 7169 3

Empfcingerin: Pro Pallium - Schweizer Palliativstiftung
fir Kinder und junge Erwachsene, 3008 Bern
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Schweizer Palliativstiftung fiir Kinder
und junge Erwachsene

Leberngasse 19, 4600 Olten

Telefon +41 62 212 21 37
info@pro-pallium.ch

www.pro-pallium.ch

@ @propallium

instagram.com/propallium

@propallium
facebook.com/propallium

linkedin.com/company/pro-
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