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Abbildung 1: Bestehende und im Aufbau befindliche Knotenpunkte für Pädiatrische Palliative Care (PPC) in der Schweiz. 

Palliative Care für Kinder und Jugendliche

Wenig Lebenszeit mit möglichst 
viel Lebensqualität
Mit den Erfolgen der hoch spezialisierten Medizin sind Kinder mit lebensverkürzender Krankheit aus 
dem Blickfeld der Gesundheitsversorgung gefallen. Dies hat auch Konsequenzen für die Pädiatrische 
Palliative Care in der Schweiz. Eine vulnerable Gruppe ist aufgrund ihrer abnehmenden Sichtbarkeit 
noch vulnerabler geworden. 
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Einleitung
In der Schweiz sterben nur wenige Kinder vor 
dem Erreichen des Erwachsenenalters. Dies ist 
ein erfreuliches Zeichen für die Wirksamkeit 
von Präventionsmassnahmen wie Impfungen, 
von Wohlstand und von Therapiemöglich­
keiten für zahlreiche Krankheiten [1]. Gleich­
zeitig wurde der Tod in der Kindheit zu einem 
Tabu-Thema und steht heute nicht selten 
synonym für ein Versagen aller medizinischen 
und familiären Anstrengungen.

Damit wird eine vulnerable Gruppe noch 
verletzlicher. Vor lauter Anstrengungen, gegen 
den Tod zu kämpfen, können Sinn, Lebens­
qualität und die dazu nötigen Ressourcen in 
den betroffenen Familien und im Gesundheits­
wesen in Vergessenheit geraten. So fehlen in 
der Schweiz derzeit flächendeckende Ressour­
cen, die es einem Kind und seiner Familie 
ermöglichen, wenig Lebenszeit mit viel 
Lebensqualität zu füllen [2]. 

Hier setzt die Pädiatrische Palliative Care 
(PPC) an. Anders als in der Palliative Care für 
Erwachsene geht es bei PPC oftmals nur sehr 
entfernt um das Lebensende. Im Vordergrund 
stehen das Leben und die Lebensqualität, häu­
fig unter den besonderen Umständen einer 
komplex-chronischen Erkrankung mit einge­
schränkter Lebenserwartung [3, 4].

Derzeit leben gemäss Hochrechnungen aus 
England in der Schweiz mindestens 5000 Kin­
der (0–18 Jahre) mit einer potenziell lebens­
verkürzenden Krankheit, und 500 Kinder pro 
Jahr sterben vor Erreichen des Erwachsenen­
alters. 

Im Folgenden möchten wir die Aufmerk­
samkeit auf diese oft vernachlässigte vulnerable 
Gruppe richten. Wir zeigen auf, was ein umfas­
sendes Angebot für diese Kinder und Familien 
beinhaltet, und wie aus unserer Sicht die 
WZW-Kriterien (Wirksamkeit, Zweckmässig­
keit und Wirtschaftlichkeit) durch die nach­
haltige Finanzierung einer umfassenden PPC 
erfüllt werden können. 

Was ist besonders bei der Palliative Care 
von Kindern?
Kinder sind keine kleinen Erwachsenen [5]. 
Was einleuchtend klingt, stellt das Gesund­
heitswesen vor grosse Anforderungen mit der 
Folge, dass Kinderspitäler grundsätzlich unter­
finanziert sind [6]. 

Im Kindesalter besteht ein grosses Spekt­
rum an seltenen Diagnosen mit oftmals hoher 
diagnostischer und prognostischer Unsicher­
heit bei gleichzeitig hoher Therapie- und Be­
treuungsintensität und anhaltender Hoffnung 
auf Heilung oder Stabilisierung. Dies bedingt 
einen kontinuierlich hohen Gesprächs- und 
Unterstützungsbedarf der ganzen Familie in 
einem Spannungsverhältnis zwischen Hoff­

nung und Trauer. Kurative oder zumindest 
lebensverlängernde Therapien der hoch spezia­
lisierten Medizin gehen dabei über lange Zeit 
Hand in Hand mit Massnahmen zur Förderung 
der Lebensqualität, beispielsweise Hausbe­
suche und Erreichbarkeit rund um die Uhr 
durch ein spezialisiertes Team, das das Kind 
und die Familie kennt. Das schwerkranke Kind 
mit seinen sehr individuellen Bedürfnissen an 
Schutz, Förderung und Partizipation und 
seiner Einbettung in das dazugehörige Fa­
miliensystem stellt enorme Anforderungen an 
ein Netzwerk von Grundversorgern, Kinder­
spitex-Einrichtungen, Freiwilligen, Spital­
strukturen und der spezialisierten PPC. Der 
Personal- und Ressourcenaufwand sind dem­
entsprechend sehr hoch und die nötigen Struk­
turen für ein flächendeckendes Angebot fehlen 
in den meisten Kantonen bis heute.

Die Situation in der Schweiz
Die «Nationale Strategie Palliative Care» 
(2010–2015) hat in den Bereichen «Versor­
gung», «Finanzierung», «Sensibilisierung», 
«Bildung», «Forschung» und «Freiwilligen­
arbeit» ein breites Massnahmenpaket in An­
griff genommen [5]. Dank der nationalen Stra­
tegie bestehen heute sowohl stationär als auch 
ambulant zahlreiche Angebote. Kinder und 
Jugendliche als Gruppe mit besonderen Be­
dürfnissen wurden dabei lange nur am Rande 
berücksichtigt. Eine wegweisende Rolle spielte 
die PELICAN-Studie (Paediatric End-of-Life 
Care Needs), die erstmals für die Schweiz im 
Zeitraum von 2012 bis 2015 ein umfassendes 
Bild von den letzten vier Lebenswochen 
sterbender Kinder innerhalb und ausserhalb 
des Spitals bot [7, 8]. Darin zeigte sich ein­
drücklich die Schere zwischen Bedarf und 
Angebot. Im Unterschied zum nahen Ausland 
ist die Palliative Care als strukturiertes 
Versorgungsangebot in der Schweiz nicht 
gesetzlich verankert. Bestehende Angebote 
basieren somit auf der Eigeninitiative einzelner 
Institutionen, auf Netzwerken und auf Regio­
nen mit teilweise bestehenden kantonalen 
Aufträgen. Die Versorgung in der Schweiz ist 
dementsprechend lückenhaft mit zum Teil 
schwerwiegenden Folgen für die betroffenen 
Kinder und Familien [2]. In Abbildung 1 stel­
len die gelben Kreise bestehende oder zu 
entwickelnde Zentren dar: fünf in der deutsch­
sprachigen Schweiz, ein bis zwei (ggf. im Ver­
bund) in der französischsprachigen Schweiz 
und eines im Tessin. 

Was spezialisierte Pädiatrische Palliative 
Care bietet und bieten muss
Entsprechend diesen Besonderheiten muss 
spezialisierte PPC neben den üblichen Elemen­
ten einer umfassenden patienten- und fami­

lienzentrierten Behandlung und Betreuung 
die folgenden Kernelemente anstreben:

Bestmögliche Lebensqualität für das Kind 
und seine Familie

	– Hierfür ist ein auf das Kind und die Familie 
abgestimmtes Betreuungskonzept mit einer 
guten Symptomkontrolle und klar definier­
ten Ansprechpersonen wichtig.

Individualität und Selbstbestimmung 
der Kinder und ihrer Familien

	– Die Bedürfnisse und Prioritäten des Kindes 
und der Familie stehen bei einer nicht mehr 
auf Heilung ausgerichteten Behandlung im 
Zentrum.

	– Vor und während einer palliativen Betreu­
ung sind wichtige Entscheidungen zu tref­
fen, die weitreichende Konsequenzen für 
den Krankheitsverlauf, den Umgang mit der 
Krankheit und auch Krisen haben können. 
Eine partnerschaftliche Entscheidungsfin­
dung, auch «Shared Decision-Making» 
genannt, kann einen wichtigen Beitrag für 
das Erleben von Selbstbestimmung und 
Resilienz wie auch für die Verarbeitung von 
Krisen bis hin zum Sterben des Kindes 
leisten.

Bedürfnisorientierte Betreuung
	– Therapieziele werden wie die Symptomkon­

trolle im Voraus, im Sinne eines «Advance 
Care Planning» festgelegt, kommuniziert 
und verfolgt.

	– Hierzu eignet sich der in der Schweiz in 
allen drei Landessprachen verfügbare Be­
treuungsplan [9]. Dieser wird meist durch 
eine fallführende Fachperson (bei ca. 60–
80% der Kinder ein Facharzt oder eine 
Fachärztin der Neurologie) mit Hilfe des 
PPC-Teams verfasst, kontinuierlich ergänzt 
und an den entsprechenden Stellen abgelegt 
(u.a. Notfallstation, Kinderspitex, Zuhause, 
Kinderarztpraxis, Langzeitinstitution). 

Unterstützung des Kindes und der Familie 
beim Leben mit und trotz schwerer 
Krankheit

	– Die Krankheit eines Kindes fordert die Fami­
lie auf den verschiedenen Ebenen des Lebens 
(körperlich, psychisch, sozial, finanziell, 
spirituell). Unterstützungsangebote müssen 
somit allen Mitgliedern der Familie, manch­
mal auch in unkonventioneller Form, vor­
gestellt und zur Verfügung gestellt werden.

Normalität im Alltag ermöglichen
	– Eine gewisse «Normalität» ist in einem 

langanhaltenden Ausnahmezustand wich­
tig. Neben den genannten Unterstützungs­
angeboten können Angebote aus der Frei­
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willigenarbeit (z.B. «pro pallium») und 
Wunscherfüllungen (z.B. durch «Stern­
schnuppe» oder «Herzensbilder») wichtige 
Beiträge leisten.

	– Hausbesuche vom spezialisierten PPC-Team 
des Zentrumsspitals tragen dazu bei, die 
Familie und ihren Alltag sowie ihre Bedürf­
nisse kennenzulernen, aber auch dazu, den 
Alltag durch Termine nicht zu zerreissen.

Koordination und Kontinuität der Betreu-
ung unabhängig vom Ort der Betreuung

	– Die Mobilität spezialisierter PPC-Teams 
innerhalb wie ausserhalb des Spitals spielt 
eine grosse Rolle und erhöht die Qualität 
der Betreuung am Wohnort des Kindes 
oder in einer Langzeitinstitution.

	– Eine Palliative-Care-Abteilung, wie es sich 
bei Erwachsenen anbietet, ist im Kindes- 
und Jugendalter kaum nötig. Vielmehr 
braucht es eine Kombination aus Unterstüt­
zung und Therapie zu Hause, flexible Unter­
stützungsangebote auf bestehenden, für die 
jeweiligen Krankheiten und Bedürfnisse 
spezialisierten Stationen im Spital sowie 
punktuelle Angebote zur Entlastung der 
Familie.

	– Rundtischgespräche (im oder ausserhalb 
des Spitals) stellen einen wichtigen Pfeiler 
für das Gelingen einer solchen umfassen­
den Zusammenarbeit.

Trauerbegleitung
	– Trauer beginnt nicht erst mit der Sterbe­

phase, sondern meist schon bei Diagnose 
einer schweren Krankheit. Trauer hängt 
dabei nicht nur mit dem (möglichen) Ver­
sterben, sondern ebenso mit der Erkenntnis 
zusammen, dass die Zeit und das Leben mit 
dem Kind nicht so sein werden, wie man es 
sich vorgestellt hat. 

	– Eine Trauerbegleitung erfolgt meist durch 
ein multimodales Angebot von psycho-
sozio-spirituellen Ansätzen für die ganze 
Familie und beinhaltet auch die Unter­
stützung der Verwandten, des Umfeldes 
(z.B. Schule) und des professionellen Netz­
werks. 

Wie könnte eine wirksame und 
flächendeckende palliative Versorgung 
für Kinder in der Schweiz aussehen?
Mit Rücksicht auf bestehende Ressourcen im 
Gesundheitssystem der Schweiz und insbeson­
dere in der Pädiatrie basiert ein wirksames und 
flächendeckendes PPC-Angebot auf einer 
engen Zusammenarbeit von Zentrumsspitä­
lern und ambulanten Netzwerken aus Kinder­
spitex, Praxispädiatrie, heilpädagogischen Ein­
richtungen und Langzeitinstitutionen sowie 
Kinderhospizen beziehungsweise Angeboten 
zur Entlastung der Familie und der Möglich­
keit einer Sterbebegleitung [2, 7, 10]. 

Pro Region sollte ein spezialisiertes PPC-
Team eines Zentrumsspitals dem ambulanten 
Netz als Knotenpunkt dienen. Das multi­
professionelle, spezialisierte PPC-Team muss 
dazu aus unserer Sicht zwingend eine 24-Stun­
den-Erreichbarkeit anbieten. Auch damit 
kann dank der interdisziplinär besprochenen 
Betreuungspläne eine wirksame Symptom­
kontrolle im ambulanten Netzwerk ermög­
licht werden. Im Falle einer elektiven oder 
notfallmässigen Hospitalisation dient das 
PPC-Team erstens als Schnittstelle für sta­
tionäre und ambulante Ressourcen und zwei­
tens als Unterstützung der stationären Teams 
und der Familien mit Blick auf die besonderen 
Bedürfnisse von komplex beeinträchtigten 
Kindern. 

Wirksame PPC-Angebote basieren auf 
einer frühzeitigen Zusammenarbeit zwischen 
PPC-Strukturen und der fallführenden Diszi­
plin wie Intensivmedizin, Kardiologie, Neuro­
logie oder Onkologie. Das Miteinbeziehen des 
PPC-Teams ist dabei als Unterstützung und 
schrittweise Erweiterung (und nicht Ersatz) des 
bestehenden Angebots zu sehen. Dies spiegelt 
sich beispielsweise in der Frage wider, wie man 
ein PPC-Team einführt. Wichtig ist aus unse­
rer Sicht, dass die Strategie durch das Spital und 
die Region getragen wird, und dass das Team 
die genannten Kriterien erfüllt. Anstrengungen 
mit PPC-Teilstrukturen ohne 24-Stunden-
Erreichbarkeit sind weder für die betroffenen 
Familien und die Region genügend wirksam 
noch wirtschaftlich nachhaltig. 

Dies erfordert Fachpersonen mit einer 
entsprechenden Ausbildung. Mit Stand 2022 
gibt es in der Schweiz lediglich fünf pädia­
trische Fachpersonen mit dem interdisziplinä­
ren Schwerpunkttitel «Palliativmedizin». Viele 
Kinderarztpraxen und Kinderspitex-Einrich­
tungen leiden unter einem akuten Mangel an 
ausgebildeten Fachkräften, insbesondere in 
Randregionen. 

Ausblick 
Die Probleme sind grösstenteils erkannt und 
wichtige Weichen für die Zukunft sind gestellt. 
Seit Herbst 2022 findet an der Universität 
Zürich erstmals eine multiprofessionelle Aus­
bildung für PPC auf CAS-Stufe statt. 

Eine flächendeckende Betreuung von 
Kindern mit palliativem Behandlungsbedarf 
kann mit dem Ausbau von PPC-Teams in defi­
nierten Zentrumsspitälern in enger Zusam­

Kasten 1: Begleitende Ressourcen der Pädiatrischen 
Palliative Care in der Schweiz 

Pädiatrisches Palliative-Care-Netzwerk Schweiz (PPCN CH) [9]
Das «Paediatric Palliative Care Network CH» (PPCN CH) ist ein Netzwerk, das Fachpersonen 
aus verschiedensten Fachrichtungen und Institutionen schweizweit verbindet.

Pro Pallium [11] 
Seit 2009 begleitet «pro pallium» Familien mit schwerstkranken Kindern mit fundiertem Know-
how und Erfahrung. Ausgebildete Freiwillige unterstützen «ihre» Familie über eine längere Zeit 
in ihrem herausfordernden Familienalltag zu Hause und schaffen Momente zum Durchatmen. 
Durch die kontinuierliche Zusammenarbeit mit einer Person kann eine wertvolle Vertrauens-
basis entstehen. Diese Begleitung ist für die Familien kostenfrei und wird ausschliesslich 
durch Spenden finanziert.

Pallivia [12] 
Der gemeinnützige Verein «Pallivia» unterstützt und fördert mit seiner 24-Stunden-Pallivia-
Hotline, Hausbesuchen sowie der Erstellung und Vervollständigung von Betreuungsplänen die 
lokalen Ressourcen (Kinderspitex, Institutionen und Kinderärzte), sodass sie bei der Betreu-
ung dieser Familien gemeinsam mit regionalen (Zentrums-)Spitälern wirksame Teams bilden. 
Seit 2022 bietet «Pallivia» in der Ostschweiz zudem gemeinsam mit Kinderspitex-Einrichtun-
gen Kinderhospizplätze an bestehenden Institutionen an. 

Allani [13] und Stiftung Kinderhospiz Schweiz [14] 
Derzeit bestehen konkrete Pläne, bis 2024 alleinstehende Kinderhospize zu eröffnen. 
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menarbeit mit bestehenden und entstehenden 
ambulanten Ressourcen – dazu gehören auch 
Hospizinitiativen und gemeinnützige Orga­
nisationen wie «pro pallium» und «Pallivia» – 
gelingen (Kasten 1). Die Sicherstellung der 
Finanzierung von stationären und ambulanten 
Palliative-Care-Leistungen ist eine wesentliche 
Voraussetzung dafür. Kinder und Familien mit 
PPC-Bedarf müssen rechtzeitig identifiziert 
werden, und die Begleitung muss spital-intern 
wie -extern stattfinden – kreativ, bedürfnis­
orientiert und qualitativ hochstehend.   
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Das Wichtigste für die Praxis

•	In der Schweiz leben etwa 5000 Kinder und 
Jugendliche mit einem palliativen Behand-
lungsbedarf. Noch fehlen ausreichende Ver-
sorgungsstrukturen für diese Kinder und ihre 
Familien.

•	Spezialisierte Palliative Care für Kinder kann 
erfolgreich und umfassend in Netzwerken 
aus Teams von Zentrumsspitälern und be-
stehenden Strukturen der Regionen, insbe-
sondere Kinderspitex und Kinderarztpraxen, 
erfolgen.

•	Die Finanzierung dieser Angebote muss 
nachhaltig gesichert sein.
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