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Veronika Hutter

Veronika Hutter ist Geschaftsfuhrerin der Stiftung Pro Pallium. Die diplomierte Betriebswirtin,
gelernte Bankkauffrau und Fachfrau Finanz- und Rechnungswesen verfligt Gber langjahrige
Flhrungs- und Beratungserfahrung in Finanzmanagement, Organisationsentwicklung und
strategischer Unternehmensentwicklung.

Nach Stationen in der Finanzbranche und in der strategischen Beratung leitet sie heute die
Weiterentwicklung von Pro Pallium — mit Fokus auf Wirkung, Nachhaltigkeit und eine
werteorientierte Organisationskultur.

Gemeinsam mit ihrem Team engagiert sie sich dafir, die Lebensqualitdt von Familien mit
schwerstkranken Kindern zu verbessern und eine sichtbare, gesellschaftlich verankerte
Versorgungsstruktur zu schaffen.

Beatrice Schlumberger

Seit meiner Jugend begleiten mich Fragen rund um die Gesundheit und die Suche nach Hilfreichem
fur eine gute Lebensqualitat. Dies fiihrte mich vor 30 Jahren in die Pharmabranche. Schon damals
haben mir die Organisation und Durchfiihrung von Aus- und Weiterbildungen fiir Mitarbeiter,
Arzteschaft und Private Freude bereitet.

Wahrend der Krankheit und dem Tod meines Sohnes durfte ich gleichzeitig auf wertvolle
Unterstitzung zahlen und wurde mit den Schwachstellen in der Versorgung der PPC konfrontiert.
Die Erkenntnis «da geht noch mehr» motivierte mich zu einer beruflichen Neuorientierung sowie
Weiterbildungen in interdisziplinarer Palliative Care und psychosozialer Beratung.

Seit 2016 durfte ich bei Pro Pallium zuerst als Regionalleiterin wirken und nun seit Ende 2023 die
Bildung gestalten.

Beat Sottas

Dr. Beat Sottas kommt aus dem Bildungswesen und hat in Sozialwissenschaften promoviert.

Im BAG war er als Abteilungsleiter verantwortlich fur die Aus- und Weiterbildung der Medizinalberufe
und die Grundversorgung.

Seit 2008 ist er selbststandig und hat mit seiner Forschungsgruppe an vielen Projekten tber
Interprofessionalitat, Versorgungskoordination, Pflegende Angehorige, Palliative Care und dabei
auch zur Rolle der Padiater:innen gearbeitet.

Seit langem ist er Pro Pallium verbunden, engagierte sich im Stiftungsrat und amtete die letzten 3
Jahre als Stiftungsprasident.

Heute wirft er als Versorgungsforscher einen Blick auf Entwicklungen und Trends, welche die
Sorgestrukturen briichig machen. Gerade im ambulanten Bereich miissen deshalb
Versorgungsnetze neu gedacht werden.
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Elisabeth Jenny-Fuchs

Mit der Thematik pflegender Angehdriger kam ich im Verlauf meines Lebens in
verschiedenen Zusammenhangen in Kontakt:

Meine zwei Jahre altere Schwester hatte — und hat — eine leichte Behinderung, und ich
lernte schon frih, Verantwortung fir sie zu Ubernehmen. Ich wahlte dann das Studium
der Heilpadagogik und arbeitete zunachst in der Heilpadagogischen Friherziehung.

Mein beruflicher Weg fiihrte mich dann Gber mehrere Stationen in den Bereich von
Coaching, Beratung und Supervision.

Privat holte mich das Thema ein, als mein Partner und Vater meiner drei Séhne erkrankte
und nach achteinhalb Jahren verstarb. Und im letzten Jahr wurde ich noch einmal
konfrontiert, als mein altester Sohn an Krebs erkrankte. Ich begleitete ihn — als pflegende
Angehorige — durch diese Prifung. Seit ein paar Monaten gilt er als geheilt

Andrea Simeon

Arbeitet als Mitglied der Geschéftsleitung in der Stiftung Scalottas in Scharans GR,

Sie ist dort seit 1998 tatig.

Die Stiftung Scalottas ist ein Kompetenzzentrum fir Menschen mit Behinderung (Kinder und
Erwachsene). An 365 Tagen im Jahr stellt ein kompetentes Team rund um die Uhr die bedurfnis-
und ressourcenorientierte Betreuung und Pflege sicher. Palliative Care (allgemeine PC) ist eines
unserer Grundlagenkonzepte.

Mit einer padagogischen Grundausbildung ist sie Quereinsteigerin im Bereich der
Langzeitversorgung. 2008 machte sie ein NDS in Qualitdtsmanagement. Diese Aufgabe ermdglicht
ihr eine gute Vernetzung. Fir die verschiedenen Themenfelder in der Geschéftsleitung
(Betriebswirtschaft, Organisationsentwicklung, usw.) nutzte sie verschiedene
Weiterbildungsangebote. Von Marz 2014 bis Marz 2015 besuchte sie den Interdisziplinaren
Lehrgang Palliative Care (B2).

Maja & Beno Niggli-Mathis

Wir wohnen in Grisch im Prattigau. Maja kommt aus Davos, Beno wuchs auf dem elterlichen
Bauernhof in Grisch auf und hat die Ausbildung zum Landwirt 1980 abgeschlossen.

Im Sommer 1979 lernten wir uns kennen und nach Auslandaufenthalten von Maja und Militarzeit von
Beno haben wir im September 1984 geheiratet. Im Mai 1985 kam unsere alteste Tochter Ladina zur
Welt. Ihr folgten 1987 Jori, 1988 Peter und 1992 Cornelia.

1984 haben wir den Bauernhof ibernommen und in den Jahre 1991-1993 ausserhalb des Dorfes
neu aufgebaut. Wir hatten eine sehr traditionelle Arbeitsteilung. Maja im Haus, Beno im Stall mit den
notwendigen Uberschneidungen und gegenseitigen Hilfeleistungen.

Mit der Geburt von Jori im Februar 1987 und seiner Behinderung wurde unser Leben in véllig neue
Bahnen gelenkt. Wir haben diese Aufgabe so gut es ging gemeinsam gemeistert.

Am 14.7.2021 ist unser Sohn Jori flr immer von uns gegangen.
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Andri Christen

Dr. Andri Christen ist Vater einer verstorbenen Tochter sowie Grinder und Prasident der
Schweizerischen Gemeinschaft verwaister Eltern (SGVE). Seine personliche Erfahrung mit
Krankheit, Sterben und Tod seines Kindes pragt sein Engagement, betroffenen Familien eine
Stimme zu geben.

Als Epidemiologe mit langjahriger Erfahrung in Forschung, Projektleitung und Gesundheitspolitik
verbindet er wissenschaftliche Expertise mit gelebtem Erfahrungswissen und setzt sich dafiir ein,
dass die Perspektiven betroffener Familien in Versorgung, Politik und Offentlichkeit Gehér finden.

Nicole Cavigliano

Ich bin Mutter von drei Kindern und arbeite in einem Wohnheim mit Menschen mit Beeintrachtigung.
Meine Tochter hat einen Gen-Defekt und wird nachstes Jahr 20 Jahre alt. Bis jetzt darf sie einmal im
Monat bei uns in der Nahe an einem Entlastungswochenende teilnehmen.

Bis 20 kann sie an diesem Entlastungswochenende dabei sein. Da wird viel unternommen, die
Betreuung ist herzlich und individuell auf die jungen Menschen abgestimmt.

Aber nach 20 wird es schwierig. Viele dieser Entlastungsplatze gibt es gar nicht mehr. Wenn man
auf den Listen nachschaut, sieht man das sehr deutlich. Die wenigen Platze, die noch existieren,
sind an Wohnhauser mit bestehenden Gruppen gebunden. Dort ist es am Wochenende schwierig,
weil kaum Beschaftigung stattfindet und das Personal zu knapp ist, um Unternehmungen
anzubieten, wenn Uberhaupt.

Das ist sehr schade, denn unsere jungen Menschen hatten bis 20 ein gutes, lebendiges Angebot,
und danach bricht es einfach weg.

Ich kann das als Mutter nicht verstehen. Und auch als Angestellte sehe ich taglich, wie gross diese
Licke im System ist. Da muss sich dringend etwas andern. Entlastungswochenenden sind
unglaublich wichtig fir beide Seiten. Nicht jede Familie méchte ihr Kind schon mit 20 in ein
Wohnheim geben. Viele wiinschen sich einfach nur einen Entlastungsplatz, um hin und wieder
durchzuatmen, wahrend das Kind gleichzeitig schone Erlebnisse und soziale Kontakte hat.

Alexandra Gachter

Nach einer Ausbildung zur Kinderkrankenschwester fiihrte sie der Weg in die Kinderspitex, wo sie
Uber viele Jahre hinweg Familien mit schwerkranken Kindern begleitete. Diese Arbeit an der Basis
pragte ihr Verstandnis fir die Angste, die Erschépfung, die Herausforderungen und die stillen
Hoffnungen der Eltern. Sie erlebte, wie Geschwisterkinder friih Verantwortung tibernehmen und
eigene Bedurfnisse zurlickstecken — und dass auch Grosseltern oft leise mitleiden.

Als Regionalleiterin Ostschweiz bei Pro Pallium berat sie Familien mit schwerkranken Kindern,
koordiniert und begleitet die Freiwilligen Mitarbeiterinnen und ist Teil des Padiatrischen Palliative
Care Netzwerks. Sie engagiert sich dafur, dass Familien gehort werden, Freiwillige unterstitzend
wirken und kleine Entlastungsmomente grosse Bedeutung gewinnen.
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Dagmar Domenig

Dr. Dagmar Domenig ist Juristin, Pflegefachfrau und promovierte Sozialanthropologin. Von 2011—
2023 war sie Direktorin der Stiftung Arkadis in Olten. Heute ist sie Prasidentin von INSOS Schweiz
und Mitglied im Vorstand von Artiset sowie Vizeprasidentin von Pro Pallium.

Neben Fihrungsthemen ist ihr der Umgang mit Verschiedenheit im Gesundheits- und Sozialwesen
bzw. die transkategoriale Kompetenz ein grosses Anliegen, mit einem besonderen Fokus auf die
Themen rund um Migration und Behinderung. Dazu hat sie auch ein Lehrbuch herausgegeben, das
2021 in dritter Auflage im Hogrefe Verlag erschienen ist.

Letizia von Laer

Dr. Letizia von Laer hat nach dem Studium in Basel ihre Weiterbildung zur Kinderarztin am CHUV in
Lausanne gemacht. In der Kinder-Reha in Affoltern am Albis war sie Assistenz- und Oberarztin und
hat sich danach als Entwicklungspadiaterin am Kinderspital ZH und am ZKSK in Solothurn
spezialisiert.

Die Arbeit am ZKSK hat sie im 2014 begonnen und tbernahm 2017 die arztliche Leitung.

Schon im Jugendalter wurde sie in der Familie und in Praktika mit dem Thema Beeintrachtigung und
Palliativ Care konfrontiert, was die spatere berufliche Ausrichtung entscheidend mitgepragt hat.

In der Kinder-Reha Schweiz konnte sie umfassende Erfahrungen im Umgang mit komplexen
medizinischen Situationen und dem Umgang damit sammeln, welche sie fir meine Arbeit am ZKSK
bendtigt. Diese umfasst auch die Betreuung von Kindern und Jugendlichen mit schwerer
Beeintrachtigung an anderen Institutionen (Solothurnisches Zentrum Oberwald, Blumenhaus).

Nicole Kiing

Nicole Kung ist ausgebildete Padiatrie-Pflegefachfrau. Sie hat auf der neonatologischen IPS des
USZ gearbeitet und war beim Aufbau der med. Beratungs-Hotlines der Kinderspitaler Zurich, Basel
und Luzern beteiligt.

Seit 2019 ist sie bei der SVA Zirich als Abklarungsfachfrau fiur Minderjahrige tatig und ist damit fur
die Anwendung und Umsetzung von Bestimmungen des IVG zustandig.

In diesem Kontext ist sie Mitglied einer Arbeitsgruppe am BSV Zirich tiber Familien mit Kind(ern) mit
Behinderung.

Bezlige zum heutigen Tagungsthema hat sie insb. Uber das Projekt SPARKLE am Kispi ZH zur
Ubergangsversorgung, bei der Kindern mit komplexem Pflegebedarf die Entlassung nach Hause
erleichtert werden soll.

Symposium 21.11.2025



Hildegard Rapprich

Hildegard Pecoraro-Rapprich ist Sozialpadagogin und Fuhrungsperson im sozial- und
heilpadagogischen Bereich. Sie war zwanzig Jahre mit Familien und ihren Kindern im stationaren
Setting tatig. Seit 2020 leitet sie den Bereich Therapie und Beratung in der Stiftung Arkadis.

lhre berufliche Laufbahn verbindet langjahrige Praxiserfahrung als Jugendlichenpsychotherapeutin
und Supervisorin mit organisatorischer Expertise, Coaching und Organisationsberatung.

Sie ist Mitglied der Kommission Familie, Kind und Jugend des Kantons Solothurn

und im Prasidium des Verbands Heilpadagogischer Dienste.

Cornelia Rumo Wettstein

hat Soziale Arbeit, Soziologie und Ethnologie an der Universitat Freiburg (Schweiz) studiert.

Viele Jahre war sie im Bereich des Kindesschutzes sowie in der Qualitatsférderung und Aufsicht von
Einrichtungen der stationaren Kinder- und Jugendhilfe tatig.

Aktuell ist sie Geschéftsfiihrerin des Branchenverbands YOUVITA. Dieser vertritt die Interessen der
Dienstleister fir Kinder und Jugendliche und unterstitzt seine Mitglieder in der professionellen Arbeit
mit Kindern und Jugendlichen.

In dieser Tatigkeit liegt ein wichtiger Anteil in der politischen Arbeit zur Verbesserung der Rahmen-
bedingung in der professionellen Unterbringung und ambulanten Betreuung der Minderjahrigen
sowohl im zivilrechtlichen Kindesschutz als auch in der Betreuung, Begleitung und Ausbildung von
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit einer Beeintrachtigung.

Michael Ledergerber

lebt in Luzern und engagiert sich seit Gber drei Jahrzehnten flir soziale Gerechtigkeit und Inklusion.
Nach seinem Studium zum Sozialpadagogen war er in verschiedenen sozialen Institutionen tatig,
u.a. im Jugenddorf Knutwil, im Leitungsteam des Wohnheims Dynamo und der Kinder- und
Jugendsiedlung Utenberg. Seit 2012 ist er bei Procap, aktuell als Geschaftsleiter von Procap
Zentralschweiz.

Politisch wirkt er seit 2016 als Kantonsrat der SP Luzern, wo er sich insbesondere gegen
Sparmassnahmen im Sozialbereich und fur die Rechte von Menschen mit Behinderung einsetzt.
Sein politisches Wirken ist gepragt von Empathie, Klarheit und dem Einsatz fiir eine gerechte und
inklusive Gesellschaft.

Privat ist er Vater zweier erwachsener Kinder mit Behinderung — seine persénlichen Erfahrungen
pragen sein Engagement fiir eine inklusive Gesellschaft. Seit 1997 ist er in Luzern verwurzelt und
eine klare Stimme fur Solidaritat und gesellschaftlichen Zusammenhalt.
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Anna Lammer

hat einen Master of Arts in Interkulturalitdt und Integration mit dem Schwerpunkt Migration und
Gesundheit. Sie forschte zu den Kompetenzen, die es braucht, um Menschen mit
Migrationshintergrund am Lebensende gut zu begleiten. Begeistert vom ganzheitlichen Ansatz der
Palliative Care fand sie Uber eine persdnliche Betroffenheit ihren Weg in die padiatrische Palliative
Care — ihr heutiges Herzensthema.

Sie ist Fachkraft fur padiatrische Palliative Care und systemische Beraterin.

In Deutschland baute sie die Landesstelle Baden-Wurttemberg flr Familien mit einem schwer
kranken Kind

am Hospiz Stuttgart auf.

Seit Anfang 2025 leitet sie das Ressort Psychosoziale Entlastung bei der Stiftung Pro Pallium.

lhr Anliegen ist es, die Lebenswelten von Familien mit schwerstkranken Kindern sichtbarer zu
machen und fir ihre Alltagsthemen zu sensibilisieren.
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