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Es war eine zufallige Begegnung, die meinen Blick nachhaltig
verandert hat. Durch den Kontakt mit einer Familie, deren Sohn

schwer erkrankt war, wurde ich erstmals intensiv mit der The-

matik der Padiatrischen Palliative Care konfrontiert.

In diesem Moment wurde mir bewusst, dass Palliative Care

sowohl bei Erwachsenen als auch bei Kindern weit Uber die

direkte Betreuung der Patientinnen und Patienten hinausgeht.

Sie betrifft immer das gesamte Umfeld und zieht Kreise, die

weit in das familiare und soziale Leben hineinreichen. Gerade

in der Padiatrischen Palliative Care zeigt sich diese Dimension jedoch
in besonderer Intensitat. Wenn ein Kind schwer erkrankt, sind nicht
nur die Eltern unmittelbar betroffen, sondern in ausgepragtem Masse
auch Geschwister, Grosseltern und weitere nahe Bezugspersonen. Die
emotionale Tragweite ist oft besonders tiefgreifend, da sie eine ganze
Familie in einer sensiblen Lebensphase erfasst und pragt.

So wird die Padiatrische Palliative Care zu einer Aufgabe, die weit Uber
medizinische Fragestellungen hinausgeht. Sie umfasst die Begleitung
von Familien als Ganzes, bertcksichtigt schulische und soziale Kontexte
und verlangt ein hohes Mass an Einfuhlungsvermogen, Vernetzung und
interdisziplinarer Zusammenarbeit. Sie stellt nicht nur medizinische,
sondern vor allem auch zutiefst menschliche, emotionale und gesell-
schaftliche Fragen in den Mittelpunkt.

Wahrend wir in den vergangenen Jahrzehnten im Bereich der allge-
meinen Palliative Care im Kanton Graubunden beachtliche Fortschritte
erzielen konnten, wurde uns gleichzeitig bewusst, dass die padiatrische
Perspektive eigene Anforderungen, Herausforderungen und Heran-
gehensweisen mit sich bringt. Durch unsere bisherigen Erfahrungen
mit spezialisierter Palliative Care und entsprechenden Projekten waren
wichtige Grundlagen bereits gelegt. Umso mehr kam die Auseinan-
dersetzung mit der Padiatrischen Palliative Care zum richtigen Zeit-
punkt, als Chance, Bestehendes weiterzuentwickeln und neue Wege zu
gehen.




Gerade in den letzten zwei Jahren ist in diesem Bereich viel in Bewe-
gung geraten. Initiativen wurden angestossen, Netzwerke gestarkt und
das Bewusstsein gescharft. Es ist uns gelungen, das Thema auch im
Rahmen eines BUndner Palliative-Care-Tages in den Fokus zu rtcken
und einen wichtigen Austausch zwischen Fachpersonen, Betroffenen
und Interessierten zu ermoglichen.

Mein besonderer Dank gilt all jenen, die sich mit grossem Engagement,
Fachwissen und Herzblut fur die Weiterentwicklung der Padiatrischen
Palliative Care einsetzen. lhr Beitrag ist von unschatzbarem Wert, fur
die betroffenen Kinder und ihre Familien ebenso wie fur unsere Gesell-
schaft als Ganzes.

Moge dieses Magazin dazu beitragen, das Verstandnis zu vertiefen, den
Dialog zu fordern und weitere Impulse fur eine ganzheitliche, wurde-
volle Begleitung zu setzen.
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Wie tickt die Jugend von heute?
/wischen Milieu und Lebenswelt

Dr. phil. Christian Ruch
Soziologe, Historiker und Journalist

Kinder, also Menschen bis zum 14. Lebensjahr, sind keine
homogene Gruppe. Was wie eine Binsenweisheit tont, geht in
der Diskussion, auch und gerade wenn es um Medizin geht,
gerne unter. Denn wie sich die Pflege und Betreuung eines
erkrankten Kindes oder einer Jugendlichen gestaltet, hangt
nicht nur von diagnostischen und therapeutischen Parametern
ab, sondern auch davon, welche gesellschaftlichen Rahmen-
bedingungen vorliegen, also etwa die Frage, wie weit es bis
zur nachsten geeigneten padiatrischen Einrichtung ist. So kann
etwa die Zuweisung eines schwerkranken Kindes aus dem Engadin
ins Kinderspital Zurich die Eltern und das Familiensystem insgesamt
schnell an logistische und organisatorische Grenzen bringen.

Was aber ebenfalls eine Rolle spielt, ist das Milieu, in dem das Kind
aufwachst. Dieses Milieu wird vor allem durch zwei Faktoren be-
stimmt: die wirtschaftlich-finanzielle Situation der Eltern einerseits
und ihr Wertesystem (Kultur, Religion, Normen) andererseits. Grafisch
ergibt sich aus diesen beiden Faktoren ein Koordinatensystem, in
dem jeder Mensch verortet werden kann — denn jeder Mensch hat
irgendwelche Werte und befindet sich in irgendeiner wirtschaftlichen
Situation.

Diese Erkenntnis hat sich die in Heidelberg ansassige Sinus Markt-
und Sozialforschung GmbH zunutze gemacht und vor Uber 40 Jahren
die sogenannten Sinus-Milieus entwickelt. Sie fassen Menschen mit
ahnlichen Werten und in einer vergleichbaren sozialen Lage zu «Grup-
pen Gleichgesinnter» zusammen. In der vertikalen Achse ist jeweils
die soziale Lage (sie reicht von niedrig bis hoch) dargestellt und in der
horizontalen Achse die Wertorientierung (sie reicht von traditionell bis
postmodern). Je hoher ein Milieu in dieser Grafik angesiedelt ist, desto
gehobener sind Bildung, Einkommen und Berufsgruppe; je weiter nach
rechts es sich erstreckt, desto moderner im soziokulturellen Sinn ist die
Grundorientierung des jeweiligen Milieus.




Fur die Schweiz sehen die Sinus-Milieus derzeit so aus (Grafik 1):
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Grafik 1 | Sinus-Milieus® in der Schweiz 2024
Soziale Lage und Grundorientierung (Wohnbevolkerung ab 14 Jahren)

Selbstverstandlich sieht diese Zusammensetzung je nach Region ganz
anders aus. Es ist nicht anzunehmen, dass der Anteil «kosmopoliti-
scher Individualisten» beispielsweise in der Surselva bei 7% liegt. Dafur
durfte der Anteil der «Traditionellen» hoher sein als nur 11%. Ebenso
selbstverstandlich kann man die Schweizer Gesellschaft nicht in nur
zehn «Schubladen» stecken, die Sinus-Milieus sind also lediglich ein
vereinfachendes Modell. Allerdings sind sie insofern sinnvoll, als sie
beschreiben, warum Menschen, die vielleicht Tur an Tur leben, trotzdem
ganz unterschiedlich «ticken» — und das wiederum hat wie gesagt Aus-
wirkungen auf die Lebensbedingungen der Kinder dieser Menschen.
Ein Beispiel: Das Kind eines portugiesischen, in die Schweiz eingewan-
derten Ehepaars (er Arbeiter, sie Putzhilfe), das in einem Wohnblock lebt
und der «<konsumorientierten Basis» zuzurechnen ist, wachst anders auf
als das Kind im postmateriellen Milieu (die Eltern sind beispielsweise
beide Lehrkrafte und leben in einem Einfamilienhausquartier).

Die Milieuzugehorigkeit kann sich auch dann niederschlagen, wenn
es um medizinische Behandlung geht. Patientinnen und Patienten aus
dem traditionellen und historisch-burgerlichen Milieu sowie an der
konsumorientierten Basis durften eher geneigt sein, diskussionslos die
sogenannte «Schulmedizin» in Anspruch zu nehmen, und eine hohe
Compliance zeigen, indem sie im Allgemeinen das befolgen, «was
der Doktor sagt». «Postmaterielle», «Performer» und «kosmopolitische
Individualisten» dagegen durften sich fur alternativ- und komplementar-
medizinische Methoden interessieren, sich via Internet selber eine
Meinung bilden und damit auch eine bisweilen manches kritisch hin-
terfragende Patientengruppe darstellen. Sie legen grossen Wert auf ein
partizipativ-partnerschaftliches Therapie-Management auf Augenhohe,
schéatzen «informed consent» und «shared decision making». Dasselbe
gilt analog im Falle eines erkrankten Kindes.

Mit Beginn der Pubertat kann es zu einer innerfamilialen Ausdifferen-
zierung kommen: Der Sohn eines konservativ-arrivierten Ehepaars
mutiert plotzlich zum in jeder freien Minute am PC zockenden, sich
in seiner Hohle verkriechenden Teenager, der unter materiell-Okono-
mischem Aspekt zwar immer noch zum elterlichen, arrivierten Milieu
gehort, sich aber eine Lebenswelt geschaffen hat, die eher dem Milieu
von Hedonisten entspricht — was dementsprechende Konflikte nach
sich ziehen kann. Aus dieser Beobachtung wurde gefolgert, dass sich
Jugendliche eigene Lebenswelten schaffen, die allerdings noch keine
eigenen Milieus darstellen, weil die Entwicklung der Milieuidentitat bei
14- bis 17-Jahrigen noch nicht abgeschlossen ist und viele der im Leben
zentralen Entscheidungen (Berufs- und Partnerwahl, Bezug der eigenen
Wohnung etc.) erst noch bevorstehen.
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FUr das Jahr 2024 und Deutschland kam eine Sinus-Studie' zu folgen-
den Lebenswelten Jugendlicher (Grafik 2):
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Grafik 22 | Sinus-Modell | Firr Jugendliche Lebenswelten (U-18) 2024

1 Marc Calmbach /Bodo Flaig / Rusanna Gaber / Tim Gensheimer / Heide Moéller-Slawinski/ Christoph
Schleer und Naima Wisniewski: «Wie ticken Jugendliche? 2024. Lebenswelten von Jugendlichen
im Alter von 14 bis 17 Jahren in Deutschland. Eine SINUS-Studie im Auftrag von: Arbeitsstelle fir
Jugendseelsorge der Deutschen Bischofskonferenz, Bund der Deutschen Katholischen Jugend,
Bundeszentrale fir politische Bildung, Deutsche Kinder- und Jugendstiftung, DFL Stiftung», Bonn
2024.

2 Ebd., S.40.

Da es zwischen den Schweizer und deutschen Sinus-Milieus grosse
Ubereinstimmungen gibt, kann man wohl davon ausgehen, dass sich
auch die Lebenswelten Jugendlicher nicht sehr stark unterscheiden
und damit die Erkenntnisse im Grossen und Ganzen auf die Schweiz
ubertragen werden konnen. Doch sehen wir genauer hin:

Traditionell-biirgerliche Jugendliche zeigen Anpassungs- bzw. Ord-
nungswerte sowie Kollektivwerte und soziale Werte (Familie, Gemein-
schaft, Zusammenhalt, Hilfsbereitschaft, Geselligkeit), teilweise auch
religios gepragte Tugenden (Glaube, Hoffnung, Demut, Massigung,
Rechtschaffenheit). Traditionell birgerliche Tugenden sind in dieser
Gruppe ebenfalls stark ausgepragt: Bodenstandigkeit, Vernunft, Hilfs-
bereitschaft, Sachlichkeit, Bescheidenheit, Gewissenhaftigkeit, Fleiss,
Treue, Gehorsam, Disziplin, Pflichtbewusstsein, Plnktlichkeit, Zuver-
lassigkeit, Hoflichkeit, Ordnung und Sauberkeit. Hedonistische Werte
sind jugendtypisch und daher auch bei Traditionell-Burgerlichen ver-
breitet. Allerdings sucht man eher das gesellige Beieinander als das
wilde Feiern.

Adaptive Jugendliche kombinieren die burgerlichen Grundwerte und
Tugenden wie Harmonie, Familie, Hilfsbereitschaft, Ehrlichkeit, Ver-
trauen, Punktlichkeit und Fleiss mit Leistungsbereitschaft bzw. Ziel-
strebigkeit und mit (post-)modernen und hedonistischen Werten wie
Selbstverwirklichung, Gleichstellung, Flexibilitat, Performing bzw.
Karriere sowie dem Wunsch nach Spass und einem intensiven Leben.
Auch materialistische Werte (Geld und Konsum) sind den Jugendlichen
dieser Lebenswelt wichtig. Sozial eingebunden zu sein, zuallererst in
der Familie, gibt dem Leben Sinn. Die Familie ist der Ort, an dem man
Schutz erhalt, Unterstutzung bekommt und Geborgenheit erfahrt. Ge-
lebte familiare Gemeinsamkeit ist diesen Jugendlichen extrem wichtig.
Auch wenn der Abnabelungsprozess von den Eltern beginnt, bleibt
die Familie ein zentraler Bezugspunkt. Anpassungs- und Kompromiss-
bereitschaft sowie Realismus bezeichnen Adaptive haufig als ihre Star-
ken. Sie orientieren sich nicht an Utopien, sondern am Machbaren. Sie
basteln keine Entwdurfe flr eine «bessere Welt», vielmehr versuchen sie,
ihren Platz in der Mitte der Gesellschaft zu finden.

Bei prekar lebenden Jugendlichen weist die Biografie oft schon fruh
erste Briche auf (problematische Familienverhéaltnisse; psychische
Krankheiten; Schwierigkeiten in der Schule). Der Alltag der Prekaren
ist vom Kampf um Normalitat und Mithalten gepragt sowie oft gekenn-
zeichnet von Misserfolgserfahrungen. Wahrend viele Anzeichen dafur
sprechen, dass die meisten dieser Jugendlichen sich dauerhaft in der
prekaren Lebenswelt bewegen werden, weil sich bei ihnen verschiedene
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Risikolagen verschranken (bildungsfernes Elternhaus; Erwerbslosigkeit
der Eltern; Familieneinkommen an oder unterhalb der Armutsgrenze;
schlechte Aussichten, einen Schulabschluss zu erreichen; problemati-
sche Peergroup), ist bei manchen aber auch vorstellbar, dass es sich
nur um eine krisenhafte Durchgangsphase handelt, insbesondere dann,
wenn die feste Absicht besteht, «alles zu tun, um hier rauszukommenn.

Bei Konsum-Materialisten legen Jugendliche beiderlei Geschlechts
grossen Wert auf Status und Prestige. Der Umgang mit Geld ist oft
unkontrolliert und geleitet vom spontanen Lustprinzip. Kurzfristige
Konsumziele haben einen hohen Stellenwert — aktuelle Kleidung und
Schuhe sowie Modeschmuck sind ihnen ausserst wichtig. Die klassi-
schen Statusmarker bzw. LuxusguUter (grosses Haus, schnelle Autos,
teure Klamotten) sind als Lebensziel von grosser Bedeutung. Die Kon-
sumwaunsche sind daher auch von einer starken Markenorientierung
gepragt, weil Marken in dieser Lebenswelt Anerkennung garantieren.
Konsum-Materialisten haben ein feines Gespur daflr, welche Brands
derzeit angesagt sind. Die meisten legen Wert darauf, dass Marken-
logos auffallig positioniert sind, da sie sonst ihren Zweck nicht erful-
len — das kommuniziert die Botschaft: «Schaut her, was ich mir leisten
kann.» Konsum-Materialisten fihlen sich besonders auf den grossen
Shoppingmeilen und in Malls wohl. Zu Bildung im Sinne von schuli-
schem Lernen haben diese Jugendlichen eine geringe Affinitat; man ist
froh, «wenn man da raus ist» und schnell auf eigenen Fussen stehen
kann. Viele setzen darauf, in Zukunft ihre Bildungsdefizite durch Fleiss
bei der Arbeit wettzumachen.

Freiheit, Individualitat, Selbstverwirklichung, Spontaneitat, Kreativitat,
Risikobereitschaft, Spass, Genuss und Abenteuer sind Ankerwerte der
jugendlichen Experimentalisten. Sie wollen das Leben in vollen Zugen
geniessen und den Ernst des Lebens moglichst lange hinauszogern.

Man lebt vor allem im Hier und Jetzt und mag es gar nicht, wenn der
Alltag nur aus Vorschriften besteht. Der Wunsch nach ungehinderter
Selbstentfaltung ist gross. Sich Selbstdisziplin und Selbstkontrolle ab-
zufordern, liegt Experimentalisten oft fern. Diese jungen Leute mdchten
Grenzen Uberschreiten, sind bereit, Regeln zu brechen und sich ins
kalte Wasser zu werfen — nur so lernt bzw. lebt man wirklich. Experi-
mentalisten beschreiben sich haufig selbst als eigensinnig, eigenwillig
und widerspenstig. Kennzeichnend fur Experimentalisten ist eine sehr
geringe Routineorientierung. Sie betonen, wie langweilig sie es finden,
wenn sich Dinge standig wiederholen, Menschen immer auf Nummer
sicher gehen mochten bzw. sich an Bewahrtes halten und so wenig of-
fen fUr Veranderung sind. Zu klassisch-burgerlichen \Werten wie Boden-
standigkeit, Bescheidenheit, Gewissenhaftigkeit, Gehorsam, Disziplin,
Pflichtbewusstsein, Punktlichkeit, Ordnung und Sauberkeit haben die
Experimentalisten im Vergleich der jugendlichen Lebenswelten die
geringste Affinitat. Auf postmaterielle Werte (Diversity, Nachhaltigkeit
etc.) legen sie dagegen vergleichsweise grossen Wert. Man ist in die-
ser Lebenswelt sehr unvoreingenommen und interessiert an anderen
Kulturen bzw. Lebensweisen.

Neo-okologische Jugendliche formulieren bereits recht deutlich den
far sie relevanten, stark humanistisch gepragten Wertekatalog. Demo-
kratie, Freiheit, Pazifismus, Toleranz, Gerechtigkeit, Gleichberechtigung
aller Lebensweisen, Sorgsamkeit gegenuber Mensch, Tier und Umwelt
sowie Nachhaltigkeit sind Maximen, nach denen sie ihr Leben aus-
richten wollen. Einige haben dabei auch ein vergleichsweise starkes
Sendungsbewusstsein — andere von ihren Ansichten zu Uberzeugen,
ist ihnen wichtig. Diese Tugenden kombinieren sie mit hedonistischen
und kreativen Selbstentfaltungswerten und Leistungsbereitschaft. Ex-
ploration und Emanzipation (in Bezug auf Geschlecht und jugendliche
Autonomiegewinne gleichermassen) sind dartber hinaus dominante
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Facetten des Mindsets neo-okologischer Jugendlicher. Von protzigem
Luxus und materiellem Uberfluss distanziert man sich zwar, materielle
Werte werden aber nicht per se abgelehnt. Neo-Okologische leben
allerdings keine Askese und pflegen keine Entsagungsasthetik — im
Gegenteil: Man mag die «schonen Dinge» und mochte das Leben ge-
niessen. Wie die Jugendlichen anderer Lebenswelten legen auch die
Neo-Okologischen grossen Wert auf Familie und Freundschaften. Intel-
lektualitat, Bildung und Belesenheit haben fiir Neo-Okologische eine
vergleichsweise grosse Bedeutung. Gleichzeitig geben sie sich locker
und unaufgeregt. Sie erwecken kaum den Eindruck, als wurde sie Leis-
tungsdruck plagen. Herausforderungen verstehen sie als «GewUrz des
Lebens», denen man sich gern stellt und fir die man sich in der Regel
gut gewappnet sieht. Das liegt vor allem daran, dass Neo-Okologische
sehr bildungsaffine Jugendliche sind.

Typisch fur Expeditive ist ein buntes Werte-Patchwork. Sie legen gros-
sen Wert auf eine Balance zwischen Selbstverwirklichung, Selbstent-
faltung, Selbststandigkeit bzw. Kreativitat einerseits sowie Leistungs-
idealen wie Streben nach Karriere und Erfolg, Zielstrebigkeit, Ehrgeiz
und Fleiss andererseits. Den eigenen Erfahrungshorizont standig zu
erweitern, ist fUr sie eine wichtige Lebensmaxime. |hr Alltag ist oft
durchgetaktet, weil man auf nichts verzichten will. Expeditive mochten
sich nicht in ideologische Korsette zwangen lassen und weisen eine
geringe Kontroll- bzw. Autoritatsorientierung auf. Zu Fugsamkeits- bzw.
Unterordnungswerten haben sie eine ebenso grosse Distanz wie zu
asketischen Werten und konservativ-religiosen Moralvorstellungen.
Steht die freie Entfaltungsmaoglichkeit Einzelner infrage, werden sie
sehr skeptisch — sie wollen selbst entscheiden, wann sie was in welcher
Form tun oder lassen. Expeditive interessieren sich sehr daflr, was
in der Welt los ist. Auch soziale Ungleichheiten beschaftigen sie. Bei
aller Ich-Zentriertheit und «Ego-Taktik» betonen sie humanistische bzw.
postmaterielle Werte wie Empathie, Solidaritat, Toleranz, Pazifismus,
Gerechtigkeit und Gleichheit. Die Jugendlichen dieser Lebenswelt sind
viel unterwegs. Es zieht sie nach draussen, in den offentlichen Raum
und die angesagten Locations, dorthin, wo die Musik spielt, wo die Leu-
te spannend und anders sind. Expeditive traumen von der kulturellen
Vielfalt und den Freiraumen globaler Metropolen. Fremde Lander bzw.
etwas Neues sehen, andere Menschen kennenlernen sowie Naturerfah-
rungen sammeln — das sind die Motive, um auf Reisen zu gehen. Ex-
peditive grenzen sich von den Merkmalen burgerlicher Etabliertheit ab:
unhinterfragtes Verfolgen von Konventionen, Unterordnung von Spass
und Selbstverwirklichung zugunsten von Sicherheit, Angst vor Auffallen
und Veranderung. Expeditive haben meist klare Ziele fur ihr Leben,
mochten aber nicht an-, sondern weiterkommen. Ein erwachsenes

Leben ohne Aufbriche scheint (noch) unvorstellbar. Das erste Ziel be-
steht darin, die Freiheiten zu erreichen, die eigentlich das Erwachsenen-
leben auszeichnen: finanzielle Spielraume, eine eigene Wohnung,
grossere Mobilitat, Teilhabe am kulturellen Leben, selbstbestimmte
Sexualitat.®

Trotz einer starken Krisenhaftigkeit der erlebten Gegenwart sind die
Hoffnungen bei vielen Jugendlichen starker als die Sorgen. Das liegt
wohl nicht zuletzt daran, dass die eigene soziale Situation von den
meisten als durchaus zufriedenstellend bis gut eingestuft wird. Unter
diesem Aspekt ergibt sich auf einer Skala von 1 (sehr schlecht, z.B.
Abhangigkeit von Sozialhilfe, Obdachlosigkeit) bis 10 (sehr gut dank
Reichtum und Prestige) ein Durchschnittswert von 7,94, ein Wert, der
in der Schweiz aufgrund des insgesamt hoheren Lebensstandards als
in Deutschland vermutlich noch hoher liegen durfte.

Bei den Sorgen, die Jugendliche beschaftigen, werden globale Fragen
wie Klimawandel, Kriege oder Umweltzerstorung eher im Hintergrund
wahrgenommen, wichtiger sind vor allem Beflurchtungen im familialen
und nahen sozialen Umfeld, und dazu gehort durchaus auch die Furcht
vor Krankheit. Erkrankungen sind in vielen Fallen allerdings noch kein
«eigenes» Problem, werden als solche aber im nahen sozialen Um-
feld wahrgenommen, zu denken ist hier in erster Linie an Eltern und
Grosseltern. Diese Wahrnehmung durfte der Grund dafur sein, dass
Gesundheit fur viele Jugendliche eine wichtige Dimension von «gutem
Leben» ist. Gesundheit beinhaltet im Ubrigen auch Fitness, so dass
Fitnessstudios zu den beliebtesten Sportorten Jugendlicher zahlen.
Die Motivation fur ein Fitness-Training ist, fur die Gesundheit etwas
Gutes zu tun, aber auch ein gutes Aussehen und mentale Starke. Etwas
far die Gesundheit zu machen, ist vor allem in bildungsgepragten Le-
benswelten (Expeditive, Neo-Okologische und Adaptive) ein wichtiger
Faktor. Bei Prekaren und Konsum-Materialisten ist vor allem ein gutes
Aussehen ausschlaggebend, sich sportlich zu betatigen. Lebenswelt-
Ubergreifend wird Sport ausserdem zum Abbau von Stress betrieben.
Allerdings fallt auch auf, dass in den gesellschaftlichen Themenfeldern
gesundheitspolitische Fragen wie etwa der stetige Anstieg der Kranken-
kassenbeitrage keine Rolle zu spielen scheint, was damit zusammen-
hangen durfte, dass er viele Jugendliche schlicht (noch) nicht betrifft.
Und trotz einschneidender Erfahrungen wahrend der Corona-Pandemie
scheint die Furcht vor einem weiteren Ereignis dieser Art nicht vor-
handen zu sein.

3 Nachebd., S.42-125, dort auch vertiefende Ausfuhrungen zu den jeweiligen Lebenswelten.
4 Ebd., S.194.
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Was hingegen eine grosse Rolle zu spielen scheint, ist das Thema
Mental Health. Bei der Beschaftigung damit haben vor allem Social
Media eine wichtige Funktion, einerseits als Medium fur die Berichte
Betroffener (z.B. einer magersuchtigen jungen Frau), andererseits als
Informationsquelle. Dabei nehmen die Jugendlichen durchaus eine
ambivalente Haltung ein: Einerseits begrissen sie die Enttabuisierung
psychischer Probleme, andererseits fihlen sie sich aber auch gerade
davon teilweise Uberfordert, indem ihnen digital keine geeigneten Co-
ping-Strategien zur Verfugung stehen. Nach Hilfe in Form bewaltigen-
der Gesprache wird daher oft immer noch analog und offline gesucht,
etwa bei den Eltern oder im Freundeskreis. Dass Social Media zu einer
ReizUberflutung und dazu fuhren konnen, dass man den Druck spurt,
gewissen Normen (etwa im Bereich des Korpergewichts) zu entspre-
chen, nehmen viele Jugendliche durchaus wabhr.

Mochte man nun die Befindlichkeit von Jugendlichen zusammmenfas-

sen, liessen sich folgende Aussagen treffen:

¢ Vielen Jugendlichen geht es — zumindest subjektiv — nicht schlecht.

e Haben Jugendliche Sorgen und Probleme, sind sie meistens
privater Natur.

e Das politische Interesse der meisten Jugendlichen ist eher limitiert.

e Social Media sind das wichtigste Kommunikations- und Informa-
tionsmedium.

e Die negativen Folgen von Social Media sind den Jugendlichen
gleichwohl bewusst.

Wie gesagt: Diese Erkenntnisse gelten fur Jugendliche in Deutschland,
es ist aber nicht einzusehen, warum es in der Schweiz gross anders sein
sollte. Wichtig scheint jedoch die Beobachtung, dass die Lebenswelten
junger Menschen mit den Milieus der Eltern nicht unbedingt kompatibel
sein mussen — und vielleicht liegt gerade darin der Grund fur manches,
beiderseitiges Miss- und Unverstandnis.

Was aber heisst das nun fur die Padiatrische Palliative Care? Es ist ein
Anliegen der Palliative Care ganz allgemein, nicht die Erkrankung, son-
dern den Menschen in den Mittelpunkt zu stellen. Das kann nur gelin-
gen, wenn auch das berUcksichtigt wird, was ihn pragt und ausmacht,
und dazu gehort eben auch seine Lebenswelt bzw. sein Milieu. Im Falle
der Padiatrischen Palliative Care fur Jugendliche gilt es sogar, gleich
doppelte Rahmenbedingungen zu beachten: einerseits das Milieu der
Eltern, andererseits die Lebenswelt des betroffenen Jugendlichen. Das
ist zweifellos anspruchsvoll, aber fUr ein vertrauensvolles Zusammen-
wirken im Dreieck Therapie — Eltern — Patient/in wohl unerlasslich.




Wenn Heilung nicht moglich ist

und das Leben im Mittelpunkt steht

Dr.med. Erika Stess
Facharztin Kinder- und Jugendmedizin,
Interdisziplinarer Schwerpunkt Palliative Care

Ist von Palliative Care die Rede, denken die meisten Menschen
zuerst an krebskranke Erwachsene am Lebensende. Dass auch
Kinder und Jugendliche palliative Begleitung bendtigen kon-
nen, ist weniger bekannt und I6st oft besondere Betroffenheit
aus. Dabei ist die Padiatrische Palliative Care (PPC) ein eigen-
standiges, hochspezialisiertes Fachgebiet, das weit mehr um-
fasst als die Begleitung in den letzten Lebenstagen.

Was bedeutet Palliative Care bei Kindern?

PPC richtet sich an Kinder und Jugendliche mit einer lebenslimitieren-
den oder lebensbedrohlichen Erkrankung, dazu gehoren genetische
Erkrankungen, Stoffwechselstorungen, neurologische Erkrankungen,
komplexe Mehrfachbeeintrachtigungen und onkologische Diagnosen.
Wie im Bereich der Erwachsenenpalliativmedizin beginnt die Begleitung
nicht erst dann, wenn es keine kurativen Therapieoptionen mehr gibt,
sondern im Optimalfall nach Diagnosestellung. Ziel ist eine moglichst
gute Lebensqualitat fur das betroffene Kind sowie seine Familie. Zur
Lebensqualitat gehort die Teilnahme am Leben, der Besuch der Schule
und die Linderung von belastenden Symptomen wie beispielsweise
Schmerzen, Atemnot, Krampfanfalle, Ubelkeit oder Angst. Die gleich-
zeitige psychosoziale, spirituelle und organisatorische Unterstlitzung ist
essenziell. Mit wenigen Worten formuliert: Es geht darum, bestmaogli-
ches Leben zu ermoglichen, auch wenn dieses klrzer ist, als erhofft. Fur
die Umsetzung braucht es ein individuell angepasstes, interdisziplinares
Team aus éarztlichen Fachspezialist:innen, Pflegefachpersonen, Fachper-
sonen der Physiotherapie, Logopadie, Psychologie und Kunsttherapie,
der Ernahrungsberatung, der Padagogik und der Sozialarbeit sowie
aus Freiwilligen. Eine gute Begleitung erfordert den engen Austausch
mit Schulen und weiteren Einrichtungen. Das Kind wird dort begleitet,
wo es sich am wohlsten fuhlt, sei dies zu Hause in der Familie oder in
Institutionen.
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Welche Kinder werden palliativ begleitet?

International werden die betroffenen Kinder in vier Gruppen eingeteilt
(hierflr verweisen wir gerne auf den detaillierten Beitrag von Eva Berg-
strasser).

Erganzend kann eine funfte Gruppe definiert werden, namlich Neu-
geborene mit schweren Geburtsfehlern.

Begleitung beginnt manchmal schon vor der Geburt

Padiatrische Palliative Care kann bereits pranatal, also wahrend der
Schwangerschaft, beginnen. Wird bei vorgeburtlichen Untersuchun-
gen eine schwerwiegende, lebenslimitierende Erkrankung festgestellt,
stehen Eltern vor existenziellen Fragen. Pranatale Palliative Care bietet
in dieser Phase medizinische Beratung, psychosoziale Unterstutzung
und Hilfe bei der Entscheidungsfindung. Manche Familien entscheiden
sich, die Schwangerschaft abzubrechen, manche, sie fortzufGhren, in
dem Wissen, dass ihr Kind moglicherweise nur kurze Zeit leben wird.
Die Aufgabe von Padiatrischen Palliative Care Teams ist zusammen mit
den Geburtshelferinnen und den Fachspezialist:innen, die Eltern gut zu
beraten und aufzuklaren bezuglich weiterer Entscheidungen und mog-
lichen Folgen daraus. Entscheidet sich eine Familie fur eine palliative
Geburt, dann wird besprochen, wie und wo die Geburt stattfinden soll,
die medizinischen Massnahmen nach der Geburt werden festgelegt
und die nachsten Schritte besprochen. Die Eltern sollen auf moglichst
viele Eventualitaten vorbereitet sein und zu einem Zeitpunkt ohne Zeit-
druck entscheiden konnen.

Was unterscheidet die Padiatrische von der Palliative Care
bei Erwachsenen?

Zeitdimension: \Wahrend sich Palliative Care bei Erwachsenen haufig
auf die letzte Lebensphase konzentriert, kann die Begleitung von Kin-
dern viele Jahre dauern — mit stabilen Phasen und plotzlichen Krisen. Es
kommtimmer wieder vor, dass Kinder bis ins Erwachsenenalter betreut
werden. Und leider fallen diese jungen Erwachsenen oft zwischen die
Maschen, weil fur Mediziner:innen in der Erwachsenen Palliative Care
die Kriterien fur eine Weiterbetreuung nicht bestehen.

Geringe Fallzahl: Die Anzahl der Kinder, welche sterben, ist im Ver-
gleich zur Anzahl der Todesfalle im Erwachsenenalter viel kleiner. In der
Schweiz starben 2024 gemass Bundesamt fur Statistik insgesamt 359
Kinder im Alter von 0 bis 14 Jahren, wobei 259 der Todesfalle im ersten
Lebensjahr auftraten. Die Pravalenz lebenslimitierender Erkrankungen
steigt tendenziell an, da die medizinischen Moglichkeiten immer besser
werden.

Seltene Erkrankungen: Viele padiatrische Krankheitsbilder sind selten
und hochkomplex, das Krankheitsspektrum ist breiter als bei Erwach-
senen. Entsprechend braucht es spezialisierte interprofessionelle Teams
mit Erfahrung und enger Vernetzung.

Andere Versorgungsstrukturen: Die palliative Versorgung von Kindern
findet mehrheitlich ambulant (zu Hause, in Institutionen) statt. Wenige
Kinder werden stationar palliativ betreut. Aktuell gibt es zwei Hospize
far Kinder in der Schweiz. Kinderhospize sind Orte des Lebens, auch
hier geht es um Lebensqualitat und um Unterstutzung und Entlastung
der Familien. Es wird eher selten auch gestorben in Kinderhospizen, und
im Gegensatz zu den Erwachsenen ist dies auch kein Hauptauftrag.

Entwicklung und Kommunikation: Das Verstandnis fur Krankheit und
der Umgang damit ist entwicklungs- und somit auch altersabhangig.
Ein Kleinkind versteht Krankheit anders als ein Schulkind oder jugend-
liche Patient:innen. Gesprache mussen der Entwicklung und dem Ver-
standnis angepasst gefuhrt werden.

Die Familie: In der Padiatrie ist immer das gesamte Familiensystem
betroffen. Eltern Ubernehmen komplexe Pflegeaufgaben, mussen
schwerwiegende Entscheidungen fur ihr Kind treffen und tragen eine
grosse emotionale Verantwortung. PPC bedeutet daher immer auch
Elternberatung, Entlastung, Koordination und Trauerbegleitung. Ein
wichtiges Augenmerk ist auf die Geschwister zu richten, sie sollen sich
gehort und gesehen fuhlen, damit auch sie auf eine gesunde Art und
Weise Kind sein durfen.

Finanzierung/heterogene Versorgungsangebote in den Kantonen/
Regionen: Die Kantone haben keinen Auftrag zur Bereitstellung von
PPC, was dazu fuhrt, dass die Versorgungsangebote je nach Kanton/
Region sehr unterschiedlich sind. Da die Leistungen nicht selbsttragend
sind, sind die meisten PPC-Teams auf Spenden angewiesen.

Spezialisierte Palliative Care: Anders als in der Erwachsenenmedizin
ist PPC gemass Definition des Rahmenkonzeptes immer spezialisierte
Palliative Care.

Aufgrund der genannten Unterschiede zur Erwachsenenmedizin ist
ein kontinuierliches und moglichst konstantes, zentrumgebundenes
Team erforderlich, welches die Familien und beteiligten Fachpersonen
wahrend der oft langjahrigen Betreuung in ambulanten und stationaren
Phasen begleitet. In der Schweiz gibt es aktuell in Basel, Bern, Lau-
sanne, St.Gallen und Zurich spezialisierte Teams mit 24-Stunden-Be-

21



22

reitschaft und der Moglichkeit von Hausbesuchen. Es gibt nur wenige
Padiater:innen mit dem Schwerpunkt fur Palliative Care, der Austausch
unter den Teams in der Schweiz ist eng.

Padiatrische Palliative Care in der Schweiz

Mit der PELICAN (Paediatric End-of-Life Care Needs in Switzerland)
Studie! wurde vor einigen Jahren ein wichtiger Grundstein fur die Ent-
wicklung von PPC in der Schweiz gelegt.

In den letzten Jahren ist die Zahl der PPC-Angebote in der Schweiz
gestiegen, sodass mehr betroffene Kinder und ihre Familien Unterstut-
zung erhalten und erste Licken geschlossen werden konnten. Den-
noch bleibt die Schweiz in Bezug auf PPC-Angebote hinter anderen
Landern mit ahnlichem Standard des Gesundheitssystems zurick, was
im Widerspruch zur allgemein hohen Qualitat der medizinischen Ver-
sorgung steht.

National liegt der Fokus immer noch stark auf der Versorgung von
alten und sterbenden Menschen. Kinder und Jugendliche und deren
besondere Bedurfnisse bleiben im Hintergrund. Laut einer Schatzung
erhalten aktuell nur etwa 10% der betroffenen Kinder und ihre Familien
Unterstltzung, und das oft mit eingeschrankten Angeboten.?

Ein zukunftsfahiges Modell zur Verbesserung der unbefriedigenden
Situation in der ganzen Schweiz und zur Kontinuitat in der Betreuung
von Kindern und Familien mit PPC-Bedarf konnte die Einrichtung von
bis zu neun kantonsubergreifenden, zentrumsgestutzten Netzwerk-
StUtzpunkten sein. Ein effizientes und flachendeckendes PPC-Angebot
berlcksichtigt die vorhandenen Ressourcen im Gesundheitssystem
der Schweiz und insbesondere in der Padiatrie und basiert auf enger
Zusammenarbeit zwischen Zentrumsspitalern und ambulanten Netz-
werken wie Kinderspitex, Praxispadiatrie und Kinderhospizen.

Zur besseren Versorgung der Sudostschweiz soll einer dieser Netz-
werk-Stutzpunkte am Kantonsspital Graublnden in Chur entstehen.
Als Zentrumsspital, in dem Spezialist:innen fur die stationare und am-
bulante Betreuung sowie externe Fachpersonen und niedergelassene
Padiater:innen zusammenarbeiten, bietet es daflr ideale Vorausset-
zungen.

1 Bergstrasser E, Cignacco E, Zimmermann K et al. (2016). Paediatric End-of-Life Care Needs in
Switzerland (PELICAN). Wie Kinder in der Schweiz sterben. Schlisselergebnisse der PELICAN-
Studie. Universitats-Kinderspital Zurich

2 Bergstrasser E, Zimmermann K. Nationaler Gesundheitsbericht 2020, 11.4 Aktuelle Umsetzung
Padiatrischer Palliative Care in der Schweiz




Aufbau der Padiatrischen Palliative
Care in Graubuinden

Dr.med. Erika Suess
Pascale van Kleef

Kinder mit lebenslimitierenden oder lebens-
bedrohlichen Erkrankungen bendtigen eine fachlich
kompetente, einflihlsame und gut strukturierte
Versorgung. Die Kinder- und Jugendmedizin

des Kantonsspitals Graubiinden (KSGR) hat gemein-
sam mit palliative gr die Initiative ergriffen, ein
spezialisiertes Padiatrisches Palliative Care (PPC)-
Team aufzubauen.

Bislang gab es in der Stdostschweiz keine strukturierte PPC. Bei Bedarf
wurde auf entfernte Teams in St. Gallen und Zurich zurlckgegriffen.
Studien und Hochrechnungen gehen davon aus, dass im Kanton Grau-
blinden etwa 150 bis 230 Kinder', von einer spezialisierten PPC profitie-
ren wurden. Diese Kinder werden entweder in Heimen oder zu Hause
von den Eltern gemeinsam mit der Kinderspitex, Haus- und Kinder-
arzt:innen und Spezialist:innen aus der Kinder- und Jugendmedizin be-
treut. Eine spezialisierte padiatrische palliative Unterstltzung erhielten
sie bisher jedoch nicht.

Ziel der PPC ist es, Kindern aus dem Kanton und dem weiteren Ein-
zugsgebiet den Zugang zu spezialisierter Padiatrischer Palliative Care
zu ermoglichen. Zusatzlich zur direkten Unterstitzung betroffener Kin-
der und Familien soll damit auch die Entlastung von Betreuungsteams
sowie die Verbesserung der Arbeitszufriedenheit von Fachpersonen
erreicht werden.

Da die Kantone keinen offiziellen Auftrag zur Bereitstellung von PPC
haben, sind die meisten Teams in der Schweiz nicht eigenstandig
finanzierbar und daher auf Spenden angewiesen. Um mit dem Projekt
starten zu konnen, wurden deshalb Spendengelder gesucht, welche
die Anschubfinanzierung gewahrleisteten. Im Sommer 2025 waren die

1 Ziegler S, Laubereau B. Analysen zum Palliative-Care-Bedarf und -Angebot, Synthesebericht
zuhanden des Bundesamts fir Gesundheit 2023 25
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finanziellen Mittel erfreulicherweise gefunden, damit einem Start nichts
mehr im Wege stand. Gleichzeitig war es aufgrund von personlichen
Kontakten gelungen, eine Facharztin Padiatrie mit Schwerpunkttitel
Palliative Care anzustellen.
Im Dezember 2025 fiel der offizielle Startschuss fur das PPC-Team am
Kantonsspital Graubinden.

Aktueller Stand der Padiatrischen Palliative Care in Graublinden
Das Padiatrische Palliative Care Team (PPC-Team) am Kantonsspital
Graubiinden ist derzeit mit einer Arztin und einer Advanced Practice
Nurse (APN) in Teilpensen im Einsatz. Gemeinsam betreuen sie aktuell
16 Familien (Stand 17.03.2026) und bauen parallel dazu die Strukturen
fr ein langfristig spezialisiertes Angebot auf.

Die Betreuung der Kinder und ihrer Familien umfasst regelmassige
Hausbesuche — der erste fand im Dezember 2025 statt, mittlerweile
werden funf bis sieben Hausbesuche pro Monat durchgefuhrt. Fur
jedes Kind wird ein individueller Betreuungsplan erstellt, der auch ein
Advance Care Planning einschliesst.

Bei Bedarf werden den Familien Beratungsgesprache per Telefon und
Videocall angeboten. Ebenso sind in komplexen Situationen Rundtisch-
gesprache mit dem Behandlungsteam und den Eltern vor Ort maglich.
Die optimale Koordination der Betreuung wird durch interne Bespre-
chungen mit beteiligten Fachpersonen sowie durch externe Abstim-
mungen mit anderen PPC-Teams, der Kinderspitex und weiteren Fach-
personen sichergestellt. Auch die Begleitung in End-of-life-Situationen
gehoren zur Arbeit des PPC-Teams. Diese wird stets dort angeboten, wo
die Kinder und ihre Familien es wunschen, sei dies zu Hause, in einer
Institution oder in einem Spital.

Ein wichtiger Schwerpunkt liegt auf dem Netzwerkaufbau: Dazu
gehoren die Kinderspitex, Heime, Sonderschulen, das Kinderhospiz
Flamingo in Fallanden/ZH bzw. das Allani in Bern, niedergelassene
Kinderarzt:innen, Hausarzt:innen, Spezialist:innen, Hebammen, Be-
stattungsunternehmen, Pro Pallium, verschiedene Therapierichtungen
und Spitaler. Ziel des Netzwerkaufbaus ist, das Angebot bekannt zu
machen, Vertrauen aufzubauen und damit eine enge Zusammenarbeit
zu ermoglichen.

Das Team wird nun schrittweise erweitert. Zur langfristigen Sicherung
der Finanzierung werden weiterhin Geldgeber und Spenden akquiriert.
Die Kommunikation nach innen mit diversen Vortragen in den Teams
ist wichtig, um Transparenz zu schaffen und die interprofessionelle Zu-
sammenarbeit zu starken. Zukunftig wird die externe Kommmunikation
wichtig sein, um das Angebot bei Partner:innen und der Offentlichkeit
bekannt zu machen. Derzeit agieren wir noch etwas zuruckhaltend,
da wir mit den aktuell vorhandenen Ressourcen nicht alle Aufgaben

abdecken konnen, gleichzeitig jedoch eine hohe Qualitat unserer Arbeit
sicherstellen mochten.

Das PPC-Team ist Mitglied im Padiatrischen Palliative Care Netzwerk
(PPCN). Das Netzwerk fordert die Vernetzung von Fachpersonen, Insti-
tutionen und Organisationen durch regelmassige Treffen, ermaglicht
den Austausch von Wissen und Dokumenten und sorgt dafur, dass
Ressourcen optimal genutzt werden. Zudem tragt es dazu bei, die Of-
fentlichkeit fur das Thema Padiatrische Palliative Care zu sensibilisieren.
Das PPC-Team Graubunden verfolgt das Ziel des Struktur- und Team-
ausbaus weiter, um kunftig eine 24-Stunden-Erreichbarkeit zu ermog-
lichen. Als langerfristiges Ziel wird die Zertifizierung als spezialisiertes
Padiatrisches Palliative Care Team angestrebt.
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Padiatrische Palliative Care
in der Praxis am Kantonsspital
Graubunden

Pascale van Kleef
Pflegeexpertin Pflege Kinder- und Jugendmedizin

Es gibtim Einzugsgebiet des Kantonsspitals Graublnden einige
Kinder und Jugendliche mit einer palliativen Grunderkrankung,
N . die von den Kinderpalliativteams der Kinderspitaler in Zurich
und St. Gallen betreut werden. Da es in der Schweiz viele er-
krankte Kinder, aber nur wenige spezialisierte Teams gibt, sind

F‘.III'H' IIIEEIII IIIINE'!! Il.!.l diese haufig stark ausgelastet.
1A = = == L UL L L E L Wir wurden vom Kinderspital ZUrich wegen eines vierjahrigen

Madchens angefragt, das wir fur diesen Artikel Janna nennen
i“. I..l llll.l.l l..l!lll II.I... mochten. Sie leidet an einer seltenen genetischen Erkrankung :
L s und ist sowohl in ihrer korperlichen als auch mentalen Entwicklung
deutlich verzogert. Zu ihren Hauptproblemen zahlen eine ausgepragte

y 11 .-l“w & m ' [ . I Unruhe, ein gestortes Schlafverhalten sowie eine schwer einstellbare
HHIE M[;E“ : hh‘ L M d.' ul L ql Epilepsie. Die Familie hat eine belastende Odyssee hinter sich; viel Zeit
verging, bis die Diagnose gestellt werden konnte. Eine ursachenbezo-

yRELEELE] ALUEY gene Therapie mit Heilungschancen besteht zum heutigen Zeitpunkt

T TR nicht.
Rl QE!! HHEH E!E E Ein erster Austausch erfolgt online mit allen involvierten Fachspezialis-
e tinnen des Kinderspitals Zurichs und der Kinderspitex. Die wichtigsten
Informationen werden ausgetauscht, ein erster Eindruck gewonnen
= v F ] und der Unterstatzungsbedarf der Familie eingeschatzt.
I I LT Y 32 <l iy o Gemeinsam mit der Einsatzleitung der Kinderspitex besuchen wir die

Familie etwa zwei Wochen spater zu Hause.
Zu Beginn steht fur uns der Beziehungsaufbau im Vordergrund. Wichtig
ist, dass wir Janna und ihre Familie so gut kennenlernen, dass sich
viele Anliegen im weiteren Verlauf auch telefonisch besprechen lassen.
= = Zudem verschaffen wir uns einen Uberblick dariiber, welche Unterstit-
zung vor Ort durch das bestehende Gesundheitsnetz moglich ist. Denn
die weiten Wege zu medizinischen Fachpersonen stellen fur die Familie
eine zuséatzliche Belastung dar. Wir erkundigen uns auch bei Pro Pallium
nach Freiwilligen, die die Familie entlasten konnten.
Jannas Gesundheitszustand verschlechtert sich im Verlauf rasch. Ein
grosser Wunsch der Eltern ist es, dass ihr Kind zu Hause bleiben darf.
Wir fahren intensive Gesprache Uber das weitere Vorgehen. Fur die
Eltern ist klar: Sie mochten das Leben von Janna bei fehlender Lebens-
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qualitat nicht verlangern, sodass auf Reanimationsmassnahmen und
die Einlage einer Sonde zur Ernahrung verzichtet werden soll. Das Trink-
verhalten ist zunehmend eingeschrankt, die Krampfanfalle haufen sich.
Wir tauschen uns regelmassig mit den Fachpersonen des Kinderspitals
Zurich und der Kinderspitex aus. Wichtig ist, dass alle auf demselben
Stand sind und jederzeit auf Fragen der Eltern eingehen konnen.

Im Vordergrund steht nun eine gute Symptomkontrolle. Es kommt
wiederholt zu Atemnotsituationen. Deshalb organisieren wir Uber die
Lungenliga eine Sauerstofftherapie fur zu Hause. Diese soll nur verab-
reicht werden, wenn damit die Atemnot gelindert werden kann. Die
Sauerstoffapplikation hilft —aber nicht immer. Die Eltern kennen ihr Kind
sehr gut und kdénnen es gut einschatzen. Wir stehen in engem Kontakt
mit ihnen. Das heisst, wir telefonieren regelméassig und beurteilen den
Zustand von Janna uber einen Videoanruf. So konnen wir die Familie be-
treuen, ohne dass wir jedes Mal den Weg zu ihnen nach Hause machen.
Als sich der Zustand von Janna innerhalb weniger Stunden weiter rasch
verschlechtert, wird deutlich, dass nun die Gabe von Opiaten notwen-
dig ist. Morphin kann von der Apotheke jedoch erst am folgenden Tag
geliefert werden und auch Anrufe bei anderen ortlichen Apotheken
bleiben erfolglos. In derselben Nacht fihren wir mehrere Telefonate und
Videocalls, wahrend sich der Gesundheitszustand weiter verschlechtert.
Schliesslich gelingt es Uber einen Gesundheitsanbieter in der Region,
Morphin in einer anderen Darreichungsform zu organisieren, verbun-
den mit einer arztlichen Beurteilung vor Ort.

Zusammen mit verschiedenen Kinderspitexen wird ein pflegerisches
Betreuungsteam zusammengestellt, um den Wunsch der Eltern zu
erfullen, dass ihr Kind zu Hause versterben kann und sie dabei nicht
allein sind. Es finden kontinuierlich ein Austausch und Rucksprachen
mit den Pflegenden statt, um eine bestmdgliche Symptomkontrolle zu
gewahrleisten.

Janna stirbt zu Hause, umgeben von ihrer Familie. Das Lebensende ist
auf leisen Sohlen gekommen.




Sarah in «ihrer Welt» im Scalottas.

Palliative Care bei Kindern —
in Zurich mit Verbundenheit
zu Graubunden

PD Dr. Eva Bergstrasser
Leiterin Kompetenzzentrum Padiatrische Palliative Care
am Universitats-Kinderspital Zurich

Die Palliative Care ist mit Verzogerung auch fur Kinder in der
Schweiz verfugbar und inzwischen sehr gut Uber die Kantons-
und Sprachgrenzen hinweg vernetzt.

Die Verbundenheit zu Graubiinden

Sarah (Name geandert) erkrankte im Alter von 5% Jahren aus
voller Gesundheit an einer schweren neurologischen Erkran-
kung, die von einem Tag auf den anderen aus diesem wachen
aufmerksamen Vorschulkind ein schwerkrankes Kind werden
liess. Sie hatte neben einer schweren, auf Medikamente kaum anspre-
chenden Epilepsie eine schwerste Bewegungsstorung.

Unser Palliative Care Team wurde drei Monate nach Krankheitsbeginn
in die Begleitung von Sarah und ihrer Familie einbezogen.

Nach langer intensivmedizinischer Behandlung konnte Sarah kurze Zeit
zu Hause sein. Sie kam bei fortschreitender Krankheit jedoch leider bald
wieder ins Kinderspital und von dort in die Kinder-Reha Schweiz nach
Affoltern a.A. Aufgrund sehr hoher Pflegeintensitat und Krankheits-
Instabilitat wurde allen deutlich, dass Sarah nicht zu Hause betreut
werden konnte und nach einer Institution gesucht werden musste, die
den Bedurfnissen dieses Kindes gerecht werden konnte. Die Stiftung
Scalottas fand sich als ein geeigneter Ort und Sarah wurde dreieinhalb
Jahre nach Diagnosestellung liebevoll dort aufgenommen.

Es begann eine enge Zusammenarbeit zwischen dem Palliative Care
Team in Zurich und dem Scalottas mit wunderbaren Menschen dort,
Besuchen, Austauschrunden und vielen Telefonaten, die das Team fur
Sarahs Betreuung bis zum Lebensende ein Jahr spater unterstitzen
sollten. Seither sind einige Jahre vergangen. Die Dankbarkeit der Fa-
milie und von uns im Kinderspital Zurich ist gross. Darauf baut die Be-
gleitung weiterer Kinder aus dem Kanton Zurich wie aus Graubunden
im Scalottas und im ganzen Kanton mit seinen Angeboten fur schwerst-
kranke Kinder auf.
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Wie viele Kinder brauchen tiberhaupt eine palliative Betreuung?
GlUcklicherweise versterben nur relativ wenige Kinder in der Schweiz; —
jahrlich ca. 450 Kinder im Alter von 0 bis 19 Jahren. Das sind weniger
als 1% aller Todesfalle. Im Vergleich zu dieser relativ konstanten Zahl,
ist der Bedarf fur eine palliative Begleitung hoch und uber die Jahre
steigend. In der Literatur (Fraser 2021) wird der Bedarf fur entwickelte
Lander mit ca. 60 pro 10000 Kinder im Alter von 0 bis 19 Jahren anstei-
gend auf Uber 80 pro 10000 im Jahr 2030 angegeben. Diese Zahlen
wurden fur Deutschland und die Schweiz (Ziegler 2023) mit &hnlichen
Einschatzungen bestatigt. In der Schweiz wird gemass des Berichtes
von Ziegler far 2030 mit knapp 16 000 Kindern (0 bis 19 Jahre) gerech-
net. Der Anstieg lasst sich neben der Bevolkerungsentwicklung mit den
therapeutischen Moglichkeiten der Medizin, bzw. der Padiatrie erkla-
ren. Kinder mit schwersten neurologischen Erkrankungen und hohem
Betreuungs- und Hilfsmittelbedarf leben heute dank verbesserter Be-
handlungsmoglichkeiten (wie Therapien, Hilfsmitteln, Ernahrung Uber
Sonden, etc.) besser und langer.

Welche Krankheiten haben Kinder und Jugendliche

mit palliativem Betreuungsbedarf?

Das Spektrum der Krankheiten oder Unfallfolgen, die einer palliativen
Betreuung bedurfen, ist breit und umfasst zugleich das gesamte
Altersspektrum vom ungeborenen Kind zum Adoleszenten und jungen
Erwachsenen. Eine mogliche, leicht angepasste und erganzte Ein-
teilung der fUr eine palliative Begleitung qualifizierenden Erkrankungen
stammt aus England von der Organisation Together for Short Lives
(A Guide to Children's Palliative Care 2018). Die erganzte Gruppe 5
betrifft eine besondere Patientengruppe, die in den letzten Jahren zu-
nehmend Aufmerksamkeit erlangt.

Gruppe 1 Lebensbedrohliche Erkrankungen, bei denen eine ku-
rative Behandlung maoglich ist, die aber scheitern kann
(z.B. Krebs, korrigierbare Herzfehler, schwere Verletzun-
gen).

Gruppe 2 Erkrankungen, bei denen ein vorzeitiger Tod oft unver-
meidlich ist, jedoch Behandlungen zu einer deutlichen
Lebensverlangerung bei guter Lebensqualitat fUhren
(z.B. schwere, physiologisch nicht korrigierbare Herz-
fehler, Mukoviszidose).

Gruppe 3 Progrediente Erkrankungen ohne kurative Behandlungs-
moglichkeit, bei denen die Behandlung ausschliesslich
palliativ ist und sich Uber viele Jahre erstrecken kann
(z.B. neuromuskulare, neurodegenerative und andere
genetische Erkrankungen, Stoffwechselerkrankungen).

Gruppe 4 Irreversible, aber nicht progrediente Erkrankungen mit
hohem Pflege- und Betreuungsbedarf, die zu Komplika-
tionen mit vorzeitigem Tod fiihren konnen (z.B. schwere
zerebrale Lahmung, Behinderung nach Hirn- oder
Ruckenmarkverletzung).

Gruppe 5 Ungeborene Kinder mit schweren Gesundheitspro-
blemen, die moglicherweise vor der Geburt noch intra-
uterin sterben oder nur wenige Stunden, Tage oder
Wochen leben (schwere Fehlbildungen, syndromale
Erkrankungen).

Die grosste Gruppe wird von Kindern wie Sarah mit neurologischen Dia-
gnosen und schwerster korperlicher und kognitiver Beeintrachtigung
gebildet (Gruppe 3 und 4 — ca.70% aller Kinder). Gruppe 1 mit vor allem
onkologischen Diagnosen umfasst weniger als 20% der palliativ be-
treuten Kinder und Kinder mit schweren v.a. zyanotischen Herzfehlern
(Gruppe 2) werden trotz grosser Behandlungserfolge haufiger zugewie-
sen, da sie mehrheitlich ihre ersten Lebensmonate oder sogar das erste
Lebensjahr kritisch krank mit vielen Herzoperationen in Kinderkliniken
verbringen, zumeist auf einer Intensivstation.

Padiatrische Palliative Care am Universitats-Kinderspital Zirich
und die Verbindung zu Graubiinden

Passend zu den Ausfiihrungen oben, steigt auch in Zurich die Anzahl
der Kinder und deren Familien, die wir vom Kompetenzzentrum fur
Padiatrische Palliative Care mit begleiten. Im vergangenen Jahr, 2025,
waren dies 236 Kinder und deren Familien. Die Verteilung und Haufig-
keit der Krankheitsbilder ist &hnlich wie aufgefthrt. Schon immer kom-
men auch Kinder aus GraubUnden; seit 2022 sind dies jahrlich funf bis
sechs Kinder. Diese Kinder werden aufgrund ihrer Krankheit in einem
hochspezialisierten Zentrum wie dem Universitats-Kinderspital Zurich
betreut und erhalten somit auch die palliative Unterstutzung, wenn dies
erforderlich ist. Wenn sie nach Hause oder in eine Langzeitinstitution
austreten konnen, werden sie mit den lokalen Betreuungsstrukturen
vernetzt. Das Padiatrische Palliative Care Team Ubernimmt eine wichtig
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Rolle und versucht die Ubergange so gut wie mdglich, ohne verun-
sichernde Holprigkeiten zu gestalten. Wichtigste Partner:innen sind
das Kantonsspital Graubtnden in Chur mit der dortigen Kinderklinik
und dem seit letztem Jahr aktiven Padiatrischen Palliative Care Team,
Kinder- und Hausarzt:innen, Kinderspitex-Organisationen, Langzeit-
institutionen wie insbesondere die Stiftung Scalottas und das Kinder-
heim Therapeion. Bei sehr komplexen Kindern ist es hilfreich, wenn sich
die Fachpersonen vor Ort austauschen und Kind und Familie moglichst
gut kennenlernen. Dieser Austausch wird mit Dokumenten wie dem
Betreuungsplan und Medikamentenplan erganzt, die Uber die weitere
Begleitung eine wichtige Funktion behalten. Die Verbundenheit lebt
jedoch Uber den personlichen Austausch und das Gesprach.

Eckdaten Kompetenzzentrum Padiatrische Palliative Care

am Universitats-Kinderspital Zirich

e seit 2008 in Betrieb mit Leistungsauftrag der Gesundheitsdirektion
des Kantons Zurich

e seit 2019 zertifiziert (qualitépalliative)

e seit 2023 Anerkannte Weiterbildungsstatte

e 2025: total 236 Patienten, neu 84, verstorben 27, pranatal 9

e Tatigkeit: ambulant und stationar, auch ausserhalb des Kinder-
spitals (Hausbesuche)

e Mitbetreuung des Kinderhospiz Flamingo in Fallanden
(Eroffnung im Januar 2026)
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Unsere Erfahrung mit der
Padiatrischen Palliative Care
in der Betreuung unseres
Sohnes Strahinja

Joka Bogdanovic

Nach der Geburt unseres dritten Kindes und der danach schweren Dia-
gnose haben wir lange gebraucht, uns auf die padiatrische Palliativ-
pflege einzulassen.

Rackblickend hat sie uns aber in der schweren Situation das Leben
um einiges einfacher gemacht. Der Alltag im Krankenhaus mit einem
schwerkranken Kind und zwei gesunden Kindern zu Hause war auf
Dauer nicht tragbar. Irgendwann wurde uns auch bewusst, dass wir die
Diagnose nicht andern konnen. Danach hatten wir knapp zwei Jahre
Zeit, um Erinnerungen zu schaffen, welche uns ein Leben lang bleiben
werden.

Ich war mir bis zu diesem Zeitpunkt nicht bewusst, mit wie wenigen
Mitteln man fur kranke Menschen zu Hause Grosses und Gutes be-
wirken kann.

Die Krankenhausaufenthalte unseres Sohnes bei Infekten etc. wurden
immer seltener, denn wir hatten ein Team aus Arzten, Physiotherapeu-
ten und der Kinderspitex um uns, die stets erreichbar waren und in jeder
Situation vorbeigekommen sind, und sei es manchmal auch nur, damit
ich meine Sorgen und Angste abladen konnte.

Sogar als wir den Mut fassten, ins Ausland in die Ferien zu reisen, muss-
ten wir nur unsere Koffer packen und alles buchen, die ganze Burokratie
und die Organisation der Sauerstoffflaschen, Sonden, Medikamente
etc. wurde uns alles innerhalb von kirzester Zeit abgenommen und zur
Verflgung gestellt.

Auch wenn wir uns fur unser Kind ein anderes Schicksal gewunscht
hatten, so sind wir sehr dankbar, ein so gutes und professionelles Team
an unserer Seite gehabt zu haben.

Es war leider nur eine kurze Zeit, aber die schonste Zeit mit unserem
Sohn und Bruder, welche wir verbringen durften, auf die wir immer mit
einem Lacheln aber auch mit einigen Tranen zurlckblicken werden.

Danke liebes PPC-Team fur die wertvolle Unterstitzung.
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Die Geschichte von Emma

Nicole und Fabian Hidber

Nach einer grundsatzlich bis dahin problemlosen Zwillings-Schwanger-
schaft hatte ich in der 30. Schwangerschaftswoche einen unerwarteten
Blasensprung. Daraufhin gingen wir umgehend ins Fontana nach Chur.
Emmas Herztone wurden wahrend den ersten Stunden im Spital immer
schlechter, sodass nicht mehr langer zugewartet werden konnte und
die Zwillingsmadchen Lena und Emma per Notkaiserschnitt Ende Sep-
tember 2024 geholt werden mussten.

Etwa drei Stunden nach der Geburt sturzte eine Hebamme zu uns ins
Zimmer und tibergab Fabian ein Telefon. Eine Arztin der Kinderintensiv-
station teilte ihm mit, dass Emma bereits seit mehreren Minuten re-
animiert werde. Wir glauben heute, dass sie ihm wohl mitteilen wollte,
dass es Emma nicht schaffen wird. Doch es kam anders: Wahrend dem
Telefonat zwischen dem Vater und der Arztin schaffte es Emma zuriick
und die Reanimation konnte erfolgreich beendet werden. Sie hatte die
Kraft in den allerletzten Minuten ins Leben zurickzufinden.

Was eine solche Reanimation mit sich bringen kann, schien uns zu die-
sem Zeitpunkt irrelevant. Wir blickten vorsichtig, aber sicherlich etwas
naiv auf die kommenden Tage.

Vermutlich hat uns diese Naivitat geholfen, diese erste Nacht und die
folgenden ersten Tage auf der Kinderintensivstation (KIPS) zu Uber-
stehen.

Die ersten Tage auf der Intensivstation nahmen wir sehr unbewusst
wahr, die Bilder liefen wie ein Film vor uns ab. Heute ist uns bewusst,
dass es ein wahnsinniges Auf und Ab war, das von vielen Ungewiss-
heiten und fehlender Perspektive gepragt war.

Das Aufwachen aus diesem Film kam nach zwei, drei Wochen. Wir
realisierten allmahlich, dass unsere Situation nicht gut war. Wir wussten
nie, was der morgige Tag bringen wird. Bei den Gesprachen mit den
zustandigen Arzten mussten wir stets auf alles gefasst sein.
Besonders Emmas Weg barg von Anfang an viele Hurden und Un-
gewissheiten. Man entdeckte auf einem Ultraschall eine kleine Hirn-
blutung, etwas spater dann auch einen Hydrocephalus. Lange Zeit
war unklar, ob Emma fur eine Shunt-Operation nach St. Gallen verlegt
werden muss. Wie durch ein Wunder wurden wir davor bewahrt.
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Als Mutter habe ich auf dem Weg mit Emma immer wieder die Fronten
zwischen der Intensivmedizin und meinen eigenen Gefuhlen gespurt.
Dank der Medizin haben wir wertvolle und unvergessliche Zeit mit
Emma geschenkt bekommen. Dafur sind wir sehr dankbar, auch wenn
ich als Mama immer wieder Momente hatte, in denen ich spurte, dass
Emmas Krafte fur ein Leben auf dieser Welt nicht reichen wurden.
Emma hatte immer wieder starke Apnoen und musste stimuliert wer-
den, um wieder atmen zu konnen.

In solchen Momenten funktionierte man einfach. Aber im Nachhinein
sind das sehr emotionale und anspruchsvolle Momente. Sein Kind so
kraftlos zu sehen, schmerzt tief.

Emma hatte neben den Apnoen viele weitere grosse gesundheitliche
Schwierigkeiten.

Kurz nach Weihnachten haben sich dann die Gesprache Uber Emmas
weiteren Weg intensiviert.

Die furr uns zustandige Arztin pflegte stets eine sehr transparente und
ehrliche Kommunikation, liess unseren Geflhlen immer Platz und
agierte im ganzen Prozess ausserst professionell.

In den folgenden Tagen war zudem die Pflegeexpertin eine wichtige
Akteurin.

Fur den Tag des Abschiednehmens haben wir eine Fotografin orga-
nisiert, welche Fotos von uns als Familie aufgenommen hat. Fur den
Abschied wurde ein separates Zimmer auf der KIPS liebevoll fir uns
eingerichtet. Darin hatten wir alle Platz.

Mitte Januar 2025 verabschiedeten wir uns von unserer Emma. Nach-
dem die Sauerstoffgabe abgestellt wurde, schlief sie nach wenigen
Stunden zufrieden und in Liebe ein.

Welche Unterstitzung durch die Kinderklinik des KSGR und
allfallige weitere Organisationen/Personen war fiir Sie besonders
hilfreich und warum?

Das waren in unserem Fall mehrere Personen:

Die zustandige Arztin hat immer sehr transparent kommuniziert, Fakten
auf den Tisch gebracht und einen intensiven Kontakt mit uns als Familie
gepflegt. Sie war unsere fachliche Ansprechperson. Sie hat den Prozess
des Abschiedsnehmens eng begleitet.

Die Pflegeexpertin hat uns die Palliative Care nahergebracht, uns dies-
bezuglich Moglichkeiten aufgezeigt und uns emotional im Prozess be-
gleitet. Sie versuchte unsere Winsche moglich zu machen. So war es
ein grosser Wunsch von uns, einmal zu viert im Spitalinnenhof einen
Spaziergang zu machen. Mit Lena im Tragetuch, Emma im Kinder-
wagen und ihr als Pflegebegleitung wurde dieser Wunsch dann real.
Die Pflegeexpertin wurde eine wichtige Kontaktperson.

Das Pflegeteam der KIPS wurde in dieser Zeit zu einer Art Familie. Sie
waren unsere emotionale Unterstutzung. Wir nahmen die Stimmung
sehr familiar und menschlich war. Einige der Pflegerinnen waren dann
auch bei Emmas Beerdigung dabei. Das hat uns sehr viel bedeutet und
die Verbindung nochmals deutlich gemacht.

Wir hatten zudem psychologische Begleitung. Unsere Psychologin
nahm eine wichtige Rolle ein, weil sie den ganzen Prozess begleitet
hat. Sie hat diverse Situationen intensiv mit uns aufgearbeitet, uns
emotional betreut und sich fir uns eingesetzt. Da sie Angestellte des
KSGR war, gab es einen Austausch zwischen ihr und den Arzten von
Emma und Lena. Das war fur uns sehr entlastend, da wir nicht immer
von allem Medizinischen berichten mussten.

Wie hat sich ihre Sicht auf Gesundheitsversorgung, Pflege

und Begleitung verandert, und welche Wiinsche hatten Sie fiir
Familien in zukiinftigen ahnlichen Situationen?

Unsere Einstellung zum Gesundheitssystem wurde besser. Wir haben
gemerkt, dass es schon funktioniert, wenn es muss. Die Zusammen-
arbeit zwischen uns als Eltern, den Arztinnen und Arzten sowie den Pfle-
genden war von Offenheit, Ehrlichkeit und grosser Transparenz gepragt.
Was uns auch immer wieder sehr beruhrt hat, war das grosse Engage-
ment des involvierten medizinischen Personals, insbesondere jenes
unserer zustandigen KIPS-Arztin. Diese grosse Menschlichkeit, die wir
auf unterschiedlichen Ebenen erfahren durften, war beeindruckend.
Wir sind zudem sehr dankbar, dass wir ein funktionierendes System
im Hintergrund hatten. Unsere Arbeitgeber zeigten viel Verstandnis
far unsere Situation und nahmen uns, soweit wie maglich, die buro-
kratischen Aufgaben ab.

Wir haben nicht viele Winsche, weil wir einfach auch viele gute Er-
fahrungen gemacht haben. Was wir uns aber winschen wurden, ware
eine Austauschplattform fur Eltern in solchen Ausnahmesituationen —
besonders in der Ostschweiz. Eltern, die ahnliches erlebt haben, ver-
stehen die Situation einfach besser. Es stehen Fragen im Raum, mit
denen sich andere bisher nie auseinandergesetzt haben.

Flr uns war Emma nie ein Sternenkind. Aus diesem Grund fihlten wir
uns von solchen Netzwerken nicht angesprochen.

Welche Rituale, Erinnerungen oder speziellen Aktivitaten helfen
Ihnen und Lena heute, mit der Trauer umzugehen?

Emma hat ein Grab auf dem ortlichen Friedhof. Fabian geht dort taglich
vorbei und schaut, dass immer eine Kerze fir Emma brennt. Ich gehe so
oft wie moglich mit Lena zusammen dorthin. Fur uns ist die Grabpflege
etwas Wichtiges. Es ist etwas, was wir fir Emma tun konnen, denn es
ist ein Ort, der ihr gehort.
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Zu Hause haben wir fir Emma einen Apfelbaum gepflanzt. Wir haben
ihn zu ihrer Beerdigung geschenkt bekommen. Um den Baum herum
haben wir einen Steingarten angelegt. Darin hat es besondere Steine
fur Emma, Lichter und viele liebevolle Geschenke von Freundinnen und
Freunden und Familienmitgliedern.

Dass der Baum nun im Fruhling wieder bluht, bedeutet uns viel.

An Emmas ersten Todestag haben wir unsere Familien eingeladen,
sind gemeinsam zu Emmas Grab gegangen, haben besondere Kerzen
angezundet und gemeinsam an sie gedacht.

Am Nachmittag haben wir die KIPS besucht und die Zeit im KSGR ver-
bracht. Dieser Ort verbindet uns sehr mit Emma.

Emma ist an vielen besonderen Tagen im Kalender sehr prasent. Viele
Freunde und Familienmitglieder bringen am Geburtstag, an Weihnach-
ten oder Ostern Geschenke fur Emma mit. Dieses grosse Mitgefuhl und
Mittragen der Geschichte bedeutet uns viel.

Emma ist stets prasent. Im ganzen Haus sind Fotos und Erinnerungs-
stlcke von ihr zu finden. Wir gehen sehr offen damit um. Lena hat eine
Schwester — sie ist jetzt einfach an einem anderen Ort, aber deshalb
nicht weniger prasent.

Wenn Sie eine Botschaft oder einen Ratschlag fiir andere
Familien in einer ahnlichen Situation teilen konnten,

was ware das?

Uns hat es immer sehr geholfen, offen Uber alle Gefuhle zu sprechen.
Es gibt kein Falsch auf diesem Weg. Man soll alles, was man denkt, auf
den Tisch bringen und dann gemeinsam einen Weg suchen. Man muss
aber auch akzeptieren konnen, dass man unterschiedliche Wunsche
und Bedurfnisse hat und dass man auf unterschiedliche Weise trauert.
Beeindruckt hat uns in dieser Hinsicht auch immer wieder das eigene
Bauchgefuhl. Es hat uns in schwierigen Entscheidungen den Weg ge-
zeigt.

Neben den vielen Gesprachen zwischen uns als Paar brauchte es
aber auch Zeitfenster, wo jeder das machte, was ihm in dem Moment
gut tat.

Im Nachhinein sind wir sehr dankbar, dass wir die psychologische
Beratung zu einem Zeitpunkt angenommen haben, an dem wir noch
unsicher waren, ob wir sie wirklich brauchen werden. Als die Situation
dann emotional anspruchsvoller wurde, hatten wir so bereits jemanden
im Boot, der uns kannte und der uns professionell durch den Prozess
begleiten konnte.

Wir haben uns zudem immer wieder darUber ausgetauscht, was wir
uns far Emma wunschen, wenn sie von uns gegangen ist. Was mussen
wir dann organisieren? Was ist uns wichtig? Was ist meinem Partner
wichtig? Was ist mir wichtig? Welche Kontakte haben wir und wen
holen wir dazu ins Boot?

Da wir uns wahrend der Spitalzeit fur eine Nottaufe entschieden haben,
waren wir bereits mit einem Pfarrer in Kontakt. Er kannte unsere Ge-
schichte und so konnten wir ihn nach Emmas Tod dartber informieren.
Er nahm daraufhin umgehend mit der politischen und der katholischen
Gemeinde unseres Wohnortes Kontakt auf, sodass wir uns darum nicht
mehr kimmern mussten. Das hat uns damals sehr entlastet. Hilfe
annehmen und diese akzeptieren ist wichtig. Wir konnten auf viele
Menschen in unserem Umfeld zahlen — sie waren bedingungslos da
far uns.
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Die Stiftung Kifa Schweiz

Ursula Wachter, Regionalleitung

Die Stiftung Kifa Schweiz ist eine gemeinnutzige, nicht ge-
winnorientierte Kinderspitex-Organisation mit nachhaltigen,
sozialen Zielen.

Seit 1991 pflegt und betreut die Kifa mit ihrem Bezugsperso-
nensystem Kinder und Jugendliche mit Behinderungen und
chronischen Krankheiten, die zu Hause bei ihren Familien auf-
wachsen. Die Kifa steht den Familien verlasslich zur Seite — mit
einem integrativen Ansatz, der medizinische Fachpflege, Nahe
und Vertrauen vereint.

Mit rund 150 professionellen Mitarbeitenden in Pflege und Administra-
tion ist die Kifa in der Deutschschweiz im Einsatz und leistet rund 40000
Pflegestunden pro Jahr.

Neben den Leistungen der Kinderspitex realisiert die Kifa dank Spenden-
geldern vielfaltige Entlastungsangebote fur die Familien unserer Kun-
dinnen und Kunden. Auf diese Weise schafft sie eine splrbare Unter-
stUtzung im oft herausfordernden Pflegealltag.
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Die Geschichte von Ethans
kurzem Leben

Diana Peter
Dipl. Pflegefachfrau, Padiatrische Palliative Care Fachverantwortliche
in der Stiftung Kifa

Die Eltern von Ethan haben sich bereit erklart, seine Geschichte
zu teilen, um einen praxisnahen Einblick in die Padiatrische
Palliative Care zu gewahren und seinem kurzen Leben einen
weiteren Sinn zu geben. Gesprache, besonders mit der Mutter,
geben einen Einblick in die GeflUhlswelt der Familie und zeigen,
was fur sie in dieser Zeit wichtig war.

Ethan James wurde am 12. Juli 2023 in Chur per Kaiserschnitt
als zierlicher gesunder Junge geboren. Schon fruh fiel seiner
Mutter auf, dass sein Trinkverhalten anders war als bei seinem
Bruder. Kurz nach der Geburt folgte der erste Schock: Beim Neugebo-
renen-Screening zeigte sich ein auffalliger Wert. Weitere Anzeichen
wie haufiges Verschlucken ohne Husten, ausbleibendes Gahnen und
Niesen kamen dazu.

Erste Hospitalisation mit drei Monaten

Mit drei Monaten, im Oktober 2023, wurde Ethan wegen einem In-
fekt und weil er nicht mehr trank erstmals hospitalisiert. Auf grossen
Wunsch der Eltern, jedoch mit strengen Auflagen, durfte er nochmals
nach Hause. Zwei Tage spater erhielt er eine Magensonde und wurde
ab dann erganzend sondiert. Es zeigte sich eine deutliche Entwick-
lungsverzogerung. Die Eltern wollten die fehlende Entwicklung nicht
wahrhaben, hielten zunachst an der Hoffnung fest und lehnten weitere
Abklarungen ab. Erst als im Dezember 2023 Zuckungen auftraten,
wurde ein MRI durchgefuhrt. Erst beim Diagnosegesprach wurde den
Eltern das Ausmass von Ethans Erkrankung bewusst. Ein Moment, der
ihnen den Boden unter den Flssen wegzog.

Zur Unterstitzung wurden das PACT-Team St. Gallen (Padiatrisches
Advanced Care Team) und die Kinderspitex Kifa einbezogen. Mit der
Betreuung konnte dank Spendengeldern aus dem Fond Soforthilfe der
Stiftung Kifa Schweiz in kirzester Zeit rasch und unkompliziert gestartet
werden. Die Einsatze dauerten zwei Stunden, zweimal pro Woche. In
einem gemeinsamen Rundtischgesprach mit allen Beteiligten wurde
ein Betreuungsplan erstellt. Dank einer personlichen Anfrage konnte
auch Pro Pallium (Schweizer Palliativstiftung fur Kinder und junge Er-
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wachsene) ins Boot geholt werden. Eine freiwillige Mitarbeiterin kim-
merte sich fortan regelmassig um Ethans alteren Bruder Logan, der in
dieser Situation, wie seine Eltern, sehr mitgelitten hat.

Die Fragen und Sorgen des Bruders

Die Einsatze der Kinderspitex fanden zweimal wochentlich statt. Neben
der medizinischen Pflege standen Begleitung, Beratung und emotionale
Unterstutzung im Zentrum. Auch das Geschwisterkind wurde soweit als
moglich miteinbezogen. Wahrend Ethan die Nahrung sondiert wurde,
sass sein Bruder Logan regelmassig neben mir und ich konnte mit ihm
ein Buch anschauen. Seine Fragen und Sorgen nahm ich ernst und
versuchte diese altersentsprechend zu beantworten.

Die Grossmutter war teilweise auch zu Besuch. Bei ihr war die Unsicher-
heit und grosse Sorge um ihr Enkelkind, aber auch um ihre Tochter
deutlich spurbar. Im Sinne von Family Systems Care versuchte ich mit
ihrins Gesprach zu kommen. Sie war anfangs Uberrascht, 6ffnete sich
aber recht schnell. Als ich ihr den Podcast von der Grossmutter von
Yuri (SRF Input «Verwaiste Grosseltern: Yuris Oma spricht Gber ihre
Trauer») empfahl, fuhlte sie sich sehr verstanden und bedankte sich
spater herzlich dafur. Einmal mehr zeigte sich, wie auch kleine Hinweise
sehr wertvoll sein konnen.

Die Familie erlebte die regelmassige Prasenz und Verlasslichkeit als
besonders entlastend. Die Mutter konnte dadurch wichtige Auszeiten
nehmen und neue Kraft schopfen.

Ethan — sein Name bedeutet stark und weise

Im April 2024 bemerkten die Eltern, dass sich Ethans Gesundheits-
zustand verschlechterte und er zunehmend erschopft war. Seine Epi-
lepsie-Anfalle und seine Unruhe nahmen zu und sie nahmen von ihm
wabhr, dass er nicht mehr kampfen wollte. In vielen Gesprachen im Sinne
des Shared Decision Making wurden schwierige Entscheidungen ge-
meinsam getroffen und mitgetragen. Ein ethisches Gesprach mit allen
Beteiligten, unter der Leitung von Jurg Streuli, Co-Leiter PACT, half,
Moglichkeiten und Grenzen zu klaren, unter Einschatzung der Lebens-
qualitat von Ethan. Die Eltern fUhlten sich verstanden und wussten,
dass sie nicht alleine sind.

Der Betreuungs- und Notfallplan wurde angepasst, eine Morphinpumpe
vorbereitet. In dieser Phase stand die Linderung von Ethans Leiden
im Vordergrund. Gleichzeitig wurde die Familie behutsam auf Ethans
Sterben vorbereitet. Die Eltern konnten die Medikation in Absprache
selbst anpassen. Fur die Mutter war es wichtig, immer wieder zu sehen,
wie stark Ethan ohne Medikamente litt — eine Bestatigung, die ihr half,
ihren Sohn gehen lassen zu durfen.

Im Wissen, dass sie sich jederzeit beim PACT-Team melden konnte,
fuhlte sich die Familie gentgend sicher umsorgt, so dass sie die letzten
vier Tage alleine in enger Geborgenheit zusammen verbrachte — wie in
einer Blase — wie sie es beschrieben haben. Ethan verstarb im Mai 2024
an einem Sonntagmittag, im Alter von zehn Monaten, in den Armen
seiner Familie.

Da vieles schon vorbesprochen und aufgegleist war, herrschten im
Haus auch nach Ethans Tod Ruhe und Frieden. Die Trauer und Leere
blieben — doch die Familie flhlte sich getragen und begleitet.

Wir durfen die Nachricht, welche die Mama am selben Abend ans Team
gesendet hat, wiedergeben:

Danke, liebe alle. Es ist ein Gefuhlschaos und es fuhlt sich gar nicht
echt an. Total surreal. Die Trauer und das Loch kommt in Schiben,
aber schlussendlich sind wir einfach nur dankbar, dass unser Susser in
solch einer Ruhe und im Frieden gehen durfte. Er hat uns die ganzen
letzten Monate immer wieder gezeigt, wo es lang geht, und hat seinen
ganz eigenen, irgendwie wunderschonen Tanz getanzt, zu seinem ganz
eigenen Takt. Unser starker und ausdauernder Kampfer wird far immer
ein grosser Teil unserer Familie sein und es war uns eine Ehre, ihn auf
seinem viel zu kurzen Lebensweg begleiten und beschutzen zu durfen!
Euch allen ein riesiges Dankeschon, dass ihr ihn und auch uns so
wunderbar begleitet habt.

Die Abschiedsfeier von Ethan fand funf Tage spater in der nahegelege-
nen Kapelle statt. Es war sehr ergreifend zu sehen, wie viele Menschen
Ethan in seinem kurzen Leben beruhrt hat und somit viele Zeichen
hinterlassen wird.

Nachbetreuung

Unsere Nachbetreuung bestand aus einem Besuch bei der Familie ei-
nige Monate nach dem Tod. Ich konnte der Familie einen Flyer der neu
gegrundeten Trauergruppe fur Kinder mitbringen, welche Irene Arduser
von der Fachstelle fir Krisen und Trauerbegleitung Ost in Zusammen-
arbeit mit dem Verein Familientrauerbegleitung leitet. Ethans Bruder
Logan war der erste Teilnehmer und geht immer noch mit grosser
Freude hin.

Uber die Karte, welche wirimmer zum Jahrestag versenden, freute sich
die Familie sehr. Die Eltern finden Schritt fur Schritt in den Alltag und
ins Leben zurtck — ein Leben das jedoch nie mehr so sein wird, wie es
einmal war.
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Die Stiftung Scalottas

Interview mit Natascha Balestra, Palliative Care Verantwortliche
im Betrieb, und Fabio Boni, Leiter der Kinderwohngruppe Canova

Generelles liber die Stiftung Scalottas

Die Stiftung Scalottas in Scharans liegt im sonnigen
Domleschg, 25 Kilometer von Chur entfernt. Das schon
gelegene Kompetenzzentrum mit Sicht auf den Heinzen-
berg und den Piz Beverin bietet 12 Kindern und 73 Er-
wachsenen Menschen mit einer Behinderung eine auf
ihre BedUrfnisse ausgerichtete Betreuung und Pflege,
Schulung, Beschaftigung, Therapie sowie Wohnplatze
an. Rund 200 Mitarbeitende in 28 Berufsbildern setzen
sich fur unser Motto «fur mehr Lebensqualitat» ein.

Wie sieht Ihre Bewohnerstruktur aus und wo sehen Sie die
Schnittstelle zur Padiatrischen Palliative Care?

Wir haben in der Stiftung Scalottas zwei Wohngruppen fur Kinder und
Jugendliche. Auch wenn wir ganzheitlich arbeiten, zeigen sich verschie-
dene Schwerpunkte. Zum einen wohnen hier Kinder mit strukturellen
Bedurfnissen, dort steht der Schwerpunkt Padagogik im Zentrum. Im
Gegenzug haben wir aber auch Kinder mit dem Bedarf an hoher medizi-
nischer Unterstltzung. Bei diesen Bewohnenden liegt der Schwerpunkt
im pflegerisch-medizinischen Bereich. Die Grundhaltung von Pallia-
tive Care ist in beiden Bereichen essenziell und wird in der taglichen
Arbeit umgesetzt. Aufgrund der teilweise sehr komplexen Diagnosen
und schweren Einschrankungen ist die Padiatrische Palliative Care all-
gegenwartig. Oftmals haben die Kinder vor ihrem Eintritt mit ihren An-
gehorigen schon einen langen Weg mit Spitalaufenthalten und vielen
Therapien und Gesprachen mit Arztinnen und Arzten hinter sich. Sie
kommen dann schon mit Behandlungs- und Notfallplanen zu uns.
Unser Angebot sehen wir als Erganzung zur Familie — sie sind die
Experten fur ihre eigenen Kinder. Was in der Betreuung moglich ist,
wird von den Familien geleistet und wir Ubernehmen was darUber
hinaus geht.
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Wie definieren Sie in lhrer Einrichtung Palliative Care am Lebens-
ende im Speziellen bei Kindern, und welche Rolle spielt dabei

das interprofessionelle Team?

Bereits vor dem Eintrittist uns wichtig, dass wir vorausschauend planen.
Wir achten auf eine ganzheitliche Betreuung, die im letzten Lebens-
abschnitt dann umso mehr zum Tragen kommt. Das interprofessionelle
Arbeiten gehort zu unserem Arbeitsalltag. Alle Bereiche, welche mit
den Kindern zu tun haben, sei das die Wohngruppe, die Therapie oder
auch die Sonderschule bereiten sich immer gut auf das Kennenlernen
vor. Wir sind untereinander in einem offenen Austausch und versuchen
voneinander zu lernen. Sehr wichtig ist der Kontakt zu den Eltern oder
anderen Bezugspersonen. Wenn es die familiare Situation zulasst, sind
wir auch hier in einer engen Zusammenarbeit mit viel Austausch.

Welchen speziellen Herausforderungen begegnen Sie bei der
Zusammenarbeit mit verschiedenen Fachpersonen?

Eigentlich haben wir in der Zusammenarbeit wenig spezielle Heraus-
forderungen. Die Zusammenarbeit mit allen Fachpersonen lauft sehr
gut. Die Kinderarztinnen und -arzte machen beispielsweise regelmas-
sige Visiten, und zwar vor Ort bei den Kindern personlich und nicht nur
Uber das Aktenstudium. Pflegerische und padagogische Fachlichkeit
sowie der medizinische Pikettdienst (24 Stunden/Tag) sind im Haus.
Die meisten Therapien bieten wir intern an. So auch die Seelsorge,
dies fuhrt dazu, dass die Fachpersonen die Kinder sehr gut kennen und
auch wissen, wo sie gerade im Leben stehen. Die einzige Schwierigkeit
gibt es manchmal bei der Terminfindung fur Gesprache, an denen ver-
schiedene Disziplinen zusammenkommen sollen. Aber auch da gibt es
heute Moglichkeiten, wie zum Beispiel die Videotelefonie.
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Welche Prozesse oder welche Strukturen in lhrer Institution
unterstiitzen eine frihzeitige Integration palliativer Versorgung?
Die Biographiearbeit ist ein sehr wichtiger Teil des Advance Care Plan-
ning. Wie bereits erwahnt, wird das von Anfang an schon mitbertck-
sichtigt und laufend im Alltag weiterverfolgt. Auch haben wir diesbe-
zUglich das Angebot erarbeitet, dass Angehorige Vertreterverfligungen
erstellen (gemeinsam mit einer Fachperson) und sie sich dadurch mit
wichtigen Fragen frihzeitig auseinandersetzen. Allgemein findet eine
Sensibilisierung zum Thema regelmassig statt, sei es an Rapporten,
Teamsitzungen oder auch an den verschiedenen Weiterbildungen. Die
Mitarbeitenden wie auch die Angehorigen haben die Moglichkeit ihre
Gedanken oder Fragen mit der Seelsorgerin zu besprechen. Wir haben
eine offene Gesprachskultur, was bedeutet, dass jederzeit ein Rund-
tischgesprach einberufen werden kann. Es freut uns auch sehr, dass
wir im Kanton Graublnden nun auch einen palliativen Dienst fur den
padiatrischen Bereich im Aufbau haben. Ein gegenseitiges Kennen-
lernen hat bereits stattgefunden. Im Erwachsenenbereich lauft die Zu-
sammenarbeit mit dem Palliativen Brlckendienst GR bereits sehr gut.
Eine der besten Voraussetzungen fur eine gute Zusammenarbeit ist aus
unserer Sicht, dass man sich kennt, in einen personlichen Austausch
kommt, auch wenn man die Dienste in diesem Moment nicht in An-
spruch nimmt. Es senkt die Hemmschwelle fur eine Kontaktaufnahme
in einem Ausnahmezustand sehr.
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Welche konkreten Beispiele gibt es, in denen die Zusammen-
arbeit zwischen interner Pflege und spezialisierten Palliativ-
diensten zu einer verbesserten Lebensqualitat oder einem guten
Schmerz-/Symptommanagement gefiihrt hat?

Da gibt es wirklich ein Beispiel von einer Bewohnerin, welche in der
letzten Phase sehr komplexe Symptome hatte. Wir wussten, es wird
nicht mehrlange dauern bis wir Abschied nehmen mussen und wollten
nichts unversucht lassen, um die korperlichen Beschwerden bestmog-
lich zu lindern. Die Palliative-Medizinerin ist personlich vor Ort erschie-
nen und ist auch im Scalottas geblieben, um uns zu unterstitzen. Es
gab uns Sicherheit. Generell sind die Kinderarztinnen und -arzte sehr
engagiert und man merkt deutlich, dass ihr Beruf auch ihre Berufung
ist. Auch die Mitarbeitenden der Institutionen, welche Uberweisungen
ins Scalottas organisieren, sind immer sehr engagiert und bereiten die
Ubertritte sehr gut mit uns gemeinsam vor.

Wie werden in lhrer Institution die Wiirde und Selbstbestimmung
der Bewohnerinnen und Bewohner trotz fortschreitender Erkran-
kung gewahrt?

Auch hier sind das vorausschauende Planen und Handeln zentral. Es
entstehen Beziehungen zu den Kindern, die Mitarbeitenden der Wohn-
gruppen kennen die Kinder sehr gut und lernen durch Gesprache mit
den Angehorigen auch, was fur welches Kind wichtig und gut ist. Es
findet ein regelmassiger Austausch statt, in welchen alle Bereiche, die
mit den Kindern arbeiten immer wieder die Ziele Uberprifen und bei
Bedarf auch die Ausrichtung anpassen. Die Ressourcen werden, auch

wenn sie noch so gering sind, gefordert und auch gefeiert. Die Kinder
sind gut in die Gemeinschaft integriert. Ihr Alltag soll so normal wie
moglich ablaufen. Sie sollen die guten Momente geniessen und sich
an dem erfreuen konnen, was gut geht und gut tut.

Welche Schulungsangebote, Ressourcen oder Netzwerke nutzen
Sie, um Ihr Team kontinuierlich in palliativen Grundlagen,
ethischen Fragen und teamubergreifender Zusammenarbeit

zu starken?

Wir haben im jahrlichen internen Weiterbildungsprogramm immer
Schulungen zum Thema Palliative Care. Entweder zu Themen, die ge-
rade sehr prasent in unserem Arbeitsalltag sind oder zu Themen, in
denen wir mehr Sicherheit bendtigen oder ganz spezifisch bei Themen-
wulnschen, die von den Mitarbeitenden kommen. Wir nutzen auch die
Netzwerktreffen der ig palliative mittelolnden, die mehrmals jahrlich
angeboten werden, sowie auch deren jahrliche Weiterbildung. Zudem
werden auch immer wieder Mitarbeitende in den Grundlagen geschult.
In einem gewissen Zyklus bieten wir Sensibilisierungsveranstaltungen
an, welche fur alle Mitarbeitenden angeboten werden, auch ausserhalb
der Pflege und Betreuung. Palliative Care betrifft uns alle. Jeder von uns
kann einen Beitrag zu einer ganzheitlichen Betreuung leisten.
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Pro Pallium
Wo Lachen und Weinen
beieinander wohnen

Als Regionalleiterin von Pro Pallium unterstltzt Alexandra Gachter
Familien mit schwerkranken Kindern sowie Freiwillige in der Ostschweiz.
Mit Erfahrung, Ruhe und viel Empathie schafft sie Entlastung im
anstrengenden Alltag.

«Wenn ich mal eine Woche nur im Buro sitze und Administra-
tives erledige, dann fehlen mir die Kinder — und die Erwach-
senen auch», sagt Alexandra Gachter und lacht herzlich. Die
50-jahrige Regionalleiterin Ostschweiz von Pro Pallium sitzt
an diesem Nachmittag in einem Café am Bahnhof Olten,
zwischen Pendlern und Pensionaren. Wer ihr begegnet, spurt
sofort: Hier sitzt eine Menschenfreundin. Eine, die genau hin-
hort, bedacht antwortet, gerne lacht — und selbst im Kleinsten
etwas Positives findet. Immer wieder werde sie gefragt, wie
sie die Arbeit mit sterbenskranken Kindern und ihren Familien aus-
halte. Alexandra Gachter hat fur sich langst eine Antwort gefunden.
«In jeder Tragik liegt auch sehr viel Schones. Wenn ich den betroffenen
Familien einen Moment der Entlastung schenken kann — ein biss-
chen Freude, besondere Erinnerungen, die bleiben — dann ist das so
viel wert!»

Als Regionalleiterin begleitet Alexandra Gachter rund 30 Familien — und
ahnlich viele Freiwillige. Ihr Einzugsgebiet reicht weit Gber St.Gallen hin-
aus bis Graublnden, ins Flurstentum Liechtenstein und ins Appenzeller-
land hinein. Ein typischer Arbeitsalltag? «Gibt es nicht. Die Aufgaben
sind so vielfaltig wie die Menschen, mit denen ich zu tun habe.» lhre
zentrale Aufgabe ist, den passenden Match zwischen Familie und
Freiwilligen zu finden. Wenn eine Familie sich meldet oder von einer
Fachstelle zugewiesen wird, fUhrt sie zuerst ein langes, sorgfaltiges
Gesprach. Sie fragt, hort zu, liest zwischen den Zeilen. «Es geht nicht
darum, etwas Uberzustllpen. Sondern darum, was die Familie wirklich
braucht — und wie unsere Freiwilligen entlasten kénnen.» Das kann
sein: Hilfe bei administrativen Fragen, Unterstitzung im komplexen
Gesundheitssystem oder ganz praktisch: Ausflige mit den gesunden
Geschwistern, stundenweises Aufpassen, gemeinsames Spielen, ein-
fach Dasein. «Manchmal braucht eine Mutter zwei Stunden far sich.
Pro Pallium ermaoglicht dies.»
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Auch fur die Freiwilligen hat die ehemalige Kinderkrankenpflegerin ein
feines Gespur. Sie weiss, wo sie wohnen —lange Anfahrtswege will sie
moglichst vermeiden —, kennt ihre Motivation, ihre Wunsche. «Einige
arbeiten im Buro und wollen in der Freizeit etwas Sinnvolles tun. Andere
sind pensioniert und selbst betroffen, weil sie beispielsweise ein Enkel-
kind verloren haben.»

Kraft tanken

Ihr Blick auf den Tod hat sich seit der Arbeit bei Pro Pallium verandert.
«lch rede zu Hause mehr und offener dartuber.» Sie ist achtsamer ge-
worden, sieht ihr eigenes Glick klarer — und sie hat weniger Geduld
fur Egoismus. Kraft tanken kann sie hingegen in der Natur, bei einem
Spaziergang im Wald, in der Bewegung. «Nach einem anstrengenden
Arbeitstag gehe ich oft raus, Kopf IUften, Gedanken ziehen lassen.» |hr
Zuhause, in dem sie mit ihrem Mann lebt, beschreibt sie als ihre «\Wohl-
fuhloase». Nebenan wohnen ihre Eltern. Und bald zieht ihr Sohn mit sei-
ner Freundin in ein selbst gebautes Haus auf dem gleichen Grundsttck.
«lch bin ein totaler Familienmensch. Das steht bei mir Uber allem.»
Und wenn eines Tages Enkelkinder Gber den Rasen rennen? Alexandra
Gachter lachelt: «Das war weisch wie schon!»

Text: Sarah Forrer

Pro Pallium

In der Schweiz leben rund 10000 Familien mit schwerstkranken Kindern.
Pro Pallium setzt sich seit 20Jahren fur die Entlastung dieser Familien zu
Hause ein und ist in der ganzen Deutschschweiz sowie im Furstentum
Liechtenstein aktiv. Als Regionalleiterin Ostschweiz begleitet Alexandra
Gachter rund 30 Familien, drei Familien aus dem Kanton Graublnden
befinden sich derzeit in Abklarung. Die Nachfrage nach Entlastung in
Graubunden ist gross — hier werden laufend neue Freiwillige gesucht.
Wer sich fur die Freiwilligenarbeit bei Pro Pallium interessiert, findet hier
weitere Informationen: pro-pallium.ch/engagieren-sie-sich-freiwillig
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Vorstand

Barla Cahannes (Prasidentin)
Rechtsanwaltin lic.iur.
Prasidentin JennyMenziGertrudStiftung

Toni Hess (Vizeprasident)

Dr.iur.

Leiter Rechtsdienst

Kantonale Steuerverwaltung Graublnden

Cristian Camartin
Dr. med. MSc
Leitender Arzt Palliative Care im Kantonsspital Graublnden

Christian Ruch
Dr. phil. Historiker und Soziologe, Ritualgestalter
Redaktor palliative ch

Flurina Chistell (bis Juni 2026)
dipl. Pflegefachfrau FH, MScN
CAS Interprofessionelle spezialisierte Palliative Care

Renata Basig-Jehli (ab Juni 2026)
Pflegefachfrau HF, Gerontologin MAS
Ausbildnerin SRK GR

Geschaftsstelle

Geschaftsstelle palliative gr
T081 25077 44
Steinbockstrasse 8

7000 Chur

Silvia Graf-Frey
Geschaftsleiterin
info@palliative-gr.ch

. ’ palliative gr
gemeinsam kompetent

ensemen cumpetent
insieme con competenza

Sarah Schonholzer
Leiterin Palliativer Brickendienst GR
info@brueckendienst-gr.ch

Palliativer Briickendienst
Survetsch da punt palliativ
Consulenza specializzata in cure palliative

Spenden werden dankbar entgegengenommen.

Graubundner Kantonalbank
CH34 0077 4010 1082 0960 1

63



64

Broschuren

Bestellung und Download unter: www.palliative-gr.ch
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