
10  |  swissfuture   |  Die Zukunft des Sterbens  |  02/21

WENN KINDER STERBEN
Während es für Erwachsene bereits seit 1986 Hospize in der Schweiz gibt, existiert 
bislang kein entsprechender Ort für Kinder mit einer lebenslimitierenden Erkran-
kung. Dies soll sich bald ändern: Im bernischen Riedbach soll ab 2022 das erste 
Kinderhospiz der Schweiz entstehen. Hier sollen künftig betroffene Kinder und deren 
Familien betreut und unterstützt werden. Der Verein «allani Kinderhospiz Bern» 
plant das Angebot als Ergänzung zur Versorgung der Betroffenen im Spital oder 
durch die Kinderspitex. Mit den bestehenden Einrichtungen im Bereich Pädiatrische 
Palliative Care will er eng kollaborieren. 
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Die Vorstellung, dass ein Kind vor seinen Eltern ster-
ben muss, ist mit so viel Leid behaftet, dass hierü-
ber in unserer Gesellschaft nur selten gesprochen 
wird. «Obwohl wir es nicht wollen, ist es ja trotz-
dem existent», bringt Sarah Clausen, Physiothera-
peutin im Berner Inselspital und Vizepräsidentin des 
Vereins «allani Kinderhospiz Bern», die Thematik auf 
den Punkt: Jährlich sterben in der Schweiz zwischen 
400 und 500 Kinder im Alter von 0 bis 18 Jahren, dies 
entspricht in etwa einem Prozent der jährlich 60‘000 
Todesfälle (Bergsträsser et al. 2016; BAG 2014). Etwa 
die Hälfte dieser Kinder verstirbt bereits im ersten Le-
bensjahr. Über das erste Lebensjahr hinaus ereignen 
sich krankheitsbedingte Todesfälle aufgrund unheil-
barer Krankheiten, wie beispielsweise neurologische 
Erkrankungen, Krebs- oder Herzerkrankungen (Berg-
strässer et al. 2016: 7). Bei Kindern ab zwei Jahren, 
insbesondere bei Schulkindern und Jugendlichen, 
werden die Hälfte aller Todesfälle durch einen Un-
fall verursacht (ebd.). Der Zeitraum zwischen einer le-
benslimitierenden Diagnosestellung bei Kindern bis 
zu ihrem Tod kann dementsprechend unterschied-
lich lang sein, von wenigen Stunden bis zu mehre-
ren Jahren (ebd.: 14). Man geht davon aus, dass in der 
Schweiz etwa 5000 Kinder mit einer lebenslimitie-
renden Krankheit leben (Bergsträsser/Zimmermann 
2020; Fraser et al. 2012).
Wenn Kinder sterben, dann geschieht dies in der 
Schweiz selten zu Hause, sondern meist – bei vier von 
fünf Kindern – auf der Intensivstation eines Spitals 
(Bergsträsser et al. 2016: 10). Die Vulnerabilität dieser 
Patientengruppe sowie der individuelle Unterstüt-
zungs- und Betreuungsbedarf der Kinder und ihrer 
Familien erfordert eine spezialisierte Palliative Care 
und entsprechend ausgebildete Fachpersonen (Berg-
strässer/Zimmermann 2020). Aus diesem Grund ha-
ben sich in den letzten Jahren in verschiedenen Zen-
trumsspitälern in der Schweiz spezialisierte Teams 
gebildet, die auf die palliative Betreuung der Kinder 
fokussieren. Der Entwicklungsstand dieser speziali-
sierten pädiatrischen Palliative Care (SPPC) Teams ist 

jedoch sehr unterschiedlich: Während das SSPC Team 
am Kinderspital Zürich bereits seit mehreren Jahren 
etabliert ist, be!nden sich andere Zentrumsspitäler 
noch im Aufbau solcher Teams. Die Finanzierung die-
ser Leistung ist allerorts sehr schwierig und wird zu 
einem grossen Teil über Drittmittel realisiert. Wenn 
schwerkranke Kinder zu Hause betreut werden, un-
terstützen die SSPC Teams beratend die Kinderspitex 
sowie die zuständigen Kinderärztinnen und -ärzte, 
um eine möglichst gute Betreuung zu Hause zu er-
möglichen und Hospitalisationen zu verhindern. Die 
Krankheitsverläufe der betro"enen Kinder sind meist 
sehr komplex und entsprechend anspruchsvoll ist 
auch ihre palliative Versorgung (ebd.). Studien be-
legen, dass betro"ene Kinder und ihre Familien von 
einer palliativ ausgerichteten Betreuung pro!tieren 
können, denn diese zielt auf die Verbesserung der 
Lebensqualität der gesamten Familie (Bergsträsser 
2013; Widdas/McNamara/Edwards 2013). Nebst kör-
perlichen und seelischen Aspekten werden dabei 
nämlich auch entwicklungspsychologische, sozio-
kulturelle und spirituelle Bedürfnisse der Betro"enen 
berücksichtigt (Bergsträsser et al. 2016; Gola et al. 
2016). Auch die Trauerbegleitung von Familien nach 
dem Tod eines Kindes spielt eine wichtige Rolle. 

Orte des Sterbens
Sarah Clausen arbeitet seit 10 Jahren in der Kinder-
physiotherapie des Inselspitals und hat bereits meh-
rere Kinder mit lebenslimitierenden Krankheiten vom 
Zeitpunkt der Diagnosestellung bis zu ihrem Tod be-
gleitet. Während manche Eltern ihrem Kind die letzte 
Lebensphase zu Hause im vertrauten Umfeld ermög-
lichen wollen, sei es für andere unvorstellbar, dass 
ihr schwerkrankes Kind zu Hause stirbt. Denn dort 
würde das Familienleben nach dessen Tod ja wei-
tergehen, erklärt Sarah Clausen, die auch eine wei-
tere Beobachtung gemacht hat: So gäbe es Eltern, 
die eine gewisse Sicherheit suchten, wie sie das Spi-
tal böte, und die Intimität, wie sie zu Hause erlebbar 
sei. «Sie wollen autonom sein und sich dennoch auf 
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professionelle Versorgung verlassen können», sagt 
Clausen. So habe sich die Idee eines zusätzlichen An-
gebots entwickelt. Die engagierte Frau ist Teil einer 
Gruppe von Personen, die sich seit der Gründung des 
Vereins «allani Kinderhospiz Bern» im Sommer 2016 
ehrenamtlich dafür einsetzen, dass im Raum Bern 
das erste Kinderhospiz der Schweiz entsteht. Der Ver-
einsvorstand setzt sich aus Personen zusammen, die 
wie Clausen beru#ich mit betro"enen Kindern und 
deren Familien arbeiten, selber Betro"ene sind oder 
die sich aus persönlichem Interesse für dieses Pro-
jekt einsetzen. Was anfangs noch eine vage Idee war, 
entwickelte sich im Laufe der Zeit zu einer Vision, die 
nun konkret wird: Im Sommer 2020 hat der Verein 
im Westen von Bern ein Haus gefunden, in dem ab 
2022 das allani Kinderhospiz seinen Betrieb aufneh-
men soll.

Ein ergänzendes Angebot
In der ländlichen Umgebung im Westen von Bern 
steht das grosse Bauernhaus, das ab dem kommen-
den Jahr acht Kindern mit lebenslimitierenden Er-
krankungen und deren Familien Platz bieten soll. Im 
allani Kinderhospiz sollen kranke Kinder, die sich in 
stabilem Zustand be!nden, medizinisch, p#egerisch 
und therapeutisch professionell betreut und deren 
Familien im Alltag unterstützt werden. Das Kinder-
hospiz will das bestehende Angebot des Inselspitals 
im Bereich Pädiatrische Palliative Care (PPC) und der 
Kinderspitex nicht konkurrenzieren. Vielmehr soll es 
diese Angebote ergänzen und einen zusätzlichen Ort 

bieten, der sich zwischen institutionellem und häus-
lichem Setting be!ndet. Betro"ene Familien kön-
nen sich beispielsweise nach einem Spitalaufenthalt 
zur Entlastung in das Kinderhospiz begeben und un-
ter anderem auch Unterstützung bei administrativen 
Aufgaben erhalten. Denkbar ist auch, dass Eltern ihr 
Kind für ein paar Tage im Hospiz betreuen lassen, 
wenn sie beispielsweise an ein Familienfest gehen 
oder mit dem Geschwisterkind einen Aus#ug unter-
nehmen möchten, der mit dem schwerkranken Kind 
nicht möglich wäre. Entlastung im Alltag soll auch die 
sogenannte «P#egekita» ermöglichen, in der betrof-
fene Kinder regelmässig an !xen Tagen bzw. Näch-
ten betreut werden. Und schliesslich sollen im Hos-
piz Kinder in terminalen Situationen auch ihre letzte 
Lebensphase verbringen und an diesem Ort sterben 
können. Familien werden bei diesem zutiefst bela-
stenden Prozess durch ein interdisziplinäres Team 
unterstützt und begleitet. Dieses wird unter ande-
rem aus Fachpersonen aus den Bereichen P#ege, 
Therapien und Seelsorge bestehen. Besonders wich-
tig ist auch die Gewährleistung einer ärztlichen Ver-
sorgung rund um die Uhr sowie eine enge Zusam-
menarbeit mit Kinderärzten und Hausärztinnen, der 

Abb.1: In einem Bauernhaus in Riedbach soll das allani Kinderhospiz ab 
2022 seinen Betrieb aufnehmen (Bild: M. Afzali).

Abb. 2; Abb. 3: Einblicke in das allani Kinderhospiz (Bild: M. Afzali).
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Kinderspitex sowie mit Mitarbeitenden des Sozial-
dienstes. Nicht zuletzt ist auch eine enge Kollabo-
ration mit dem Inselspital in der Stadt Bern geplant, 
wo schwerkranke Kinder, die Intensivp#ege benö-
tigen, betreut werden. Die örtliche Nähe zum Spital 
war deshalb massgebend für die Standortwahl des 
Hospizes. 
Im Fokus des Angebots steht die Lebensqualität der 
Familien – auch über den Tod des Kindes hinaus. 
Denn das Kinderhospiz soll auch ein Ort sein, an 
dem betro"ene Familien nach dem Tod des Kindes 
zurückkehren können. Vorgesehen sind monatliche 
Tre"en, die sogenannten «Wendepunkte», an denen 
sich betro"ene Eltern tre"en und austauschen kön-
nen. Denkbar ist auch, dass Eltern eines verstorbenen 
Kindes dem Kinderhospiz als Freiwillige verbunden 
bleiben.

Nutzerzentrierte Planung
Bis das allani Kinderhospiz im kommenden Jahr sei-
nen Betrieb aufnehmen kann, soll das Haus, das über 
einen grossen Umschwung verfügt, umgebaut wer-
den. Den Verantwortlichen ist es wichtig, dass bei der 
Planung der Räumlichkeiten die unterschiedlichen 
Nutzergruppen miteinbezogen werden, damit die 
Bedürfnisse von Kindern, Eltern sowie Mitarbeiten-
den berücksichtigt werden. So soll das räumliche Um-
feld die Abläufe einer professionellen P#ege eben-
so unterstützen, wie es palliativ versorgten Kindern, 
deren Eltern und Geschwistern ermöglichen soll, sich 
an diesem Ort sicher und geborgen zu fühlen. Das 

Bedürfnis nach Sicherheit und Privatsphäre wurde 
nämlich immer wieder artikuliert, als die Initianten 
und Initiantinnen zur Prüfung des Bedarfs eines Kin-
derhospizes am Standort Bern zehn betro"ene Fa-
milien im Rahmen einer kleinen Bedarfserhebung 
befragten. Nebst professioneller Betreuung durch 
Fachpersonen aus dem Bereich PPC soll diesem Be-
dürfnis auch durch die Gestaltung eines wohnlichen 
Umfelds Rechnung getragen werden. Studien aus 
dem Bereich Health Care Design belegen, dass ein 
solches Umfeld zum Wohlbe!nden der betreuten 
Kinder und deren Familien beiträgt (Poulsen et al. 
2017; Gola et al. 2016). Umgeben von einem länd-
lichen Umfeld bietet das Haus immer wieder Aus-
blicke in die Natur, die nachweislich den Stress von 
Patientinnen wie Mitarbeitenden lindern und zu de-
ren Wohlbe!nden beitragen (Ulrich 1984; 1992). Die 
geplanten Räumlichkeiten sollen Begegnungen und 
Austausch zwischen den Nutzern fördern, aber auch 
Rückzugsmöglichkeiten und Privatsphäre bieten. In 
der grossen, gemütlichen Küche im Erdgeschoss kön-
nen sich Eltern einen Tee zubereiten und sich im ge-
meinschaftlich genutzten Wohn- und Essbereich mit 
anderen betro"enen Familien austauschen. In je-
dem Kinderzimmer ist mindestens ein Zusatzbett für 
eine Begleitperson vorgesehen. Auch Familienzim-
mer sind geplant, in denen die gesamte Familie zu-
sammen übernachten kann. Wenn Eltern Erholung 
von anstrengenden Nächten benötigen, soll ihnen 
im Stöckli auf dem Areal des Hospizes ein weiteres 
Zimmer zur Verfügung stehen. In geringer Distanz zu 
ihrem p#egebedürftigen Kind sollen sie hier wieder 
einmal durchschlafen können und sich dennoch ge-
wiss sein, dass ihrem Kind Sorge getragen wird. Auch 
für die Mitarbeitenden wird es Rückzugsmöglich-
keiten geben, wenn der P#egealltag belastend wird 
oder wenn sie für administrative Arbeiten Ruhe be-
nötigen. Da die betreuten Kinder unterschiedlich alt 
sein und individuelle Vorlieben und Bedürfnisse ha-
ben werden, sollen die Zimmer #exibel gestaltbar 
sein. Geboten wird zwar ein Grundstock an Mobiliar, 

Abb. 4: In der geräumigen Wohnküche können sich Familien zwischen-
durch kleinere Mahlzeiten zubereiten (Bild: M. Afzali).

Abb. 5: Bei der Planung des Kinderhospizes werden die Bedürfnisse der 
verschiedenen Nutzergruppen berücksichtigt (Bild: M. Afzali).
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ansonsten können die Familien die Zimmer ganz 
nach ihrem Geschmack einrichten und beispielswei-
se auch ihre eigene Bettwäsche mitbringen. 

Professionelle Betreuung im familiären Umfeld
Das allani Kinderhospiz soll Kindern mit lebenslimi-
tierenden Erkrankungen und ihren Familien professi-
onelle Betreuung in einem familiären Umfeld ermög-
lichen. Finanziert werden soll das Projekt zur einen 
Hälfte über Versicherungsleistungen und zur anderen 
Hälfte über Spendengelder. Während ein solches An-
gebot in der Schweiz bislang einmalig wäre, zeigen 
Beispiele aus dem Ausland, dass betro"ene Familien 
in verschiedener Hinsicht von einem solch ergän-
zenden Angebot pro!tieren können. Die Gewissheit, 
dass das eigene Kind in Sicherheit ist und gut ver-
sorgt wird, kann Eltern in dieser schwierigen Lebens-
phase entlasten (Dunbar/Carter 2012). Dabei ist das 
Vertrauen in die professionelle Betreuung ihres Kin-
des zentral (ebd.; Bergsträsser & Zimmermann 2020). 
Die Möglichkeit, das schwerkranke Kind für einen be-
stimmten Zeitraum im Hospiz betreuen zu lassen, er-
möglicht Eltern und Geschwisterkindern auch Zeit 
für sich, die im Alltag sonst vielleicht zu kurz kommt. 
Nicht zuletzt kann ein Hospiz ein Ort sein, an dem be-
tro"ene Familien Menschen kennenlernen, die in ei-
ner ähnlichen Situation sind wie sie selbst und die ein 
Verständnis für diese besondere Lebenssituation auf-
bringen. Sarah Clausen sieht in dem Angebot auch 
eine Chance für betro"ene Familien: «Wir ho"en sehr, 
dass wir ein neues Angebot scha"en können, das zu-
kunftsorientiert ist; bei dem es darum geht, betrof-
fene Familien zu tragen und ihnen in der Schwere 
auch eine Zukunftsperspektive zu geben. Eine Ge-
wissheit, dass es danach auch weitergeht.»

ABSTRACT:
WHEN CHILDREN DIE
While there have been hospices for adults in Swit-
zerland since 1986, there is no such place for child-
ren with a life-limiting illness. This is soon to chan-
ge: Switzerland’s !rst children’s hospice is to be built 
in Riedbach, Bern, from 2022. In the future, a"ected 
children and their families will be cared for and sup-
ported there. The association «allani Kinderhospiz 
Bern» is planning the o"er as a supplement to the 
care of those a"ected in hospital or by the children’s 
home care and help. It seeks to collaborate close-
ly with the existing facilities in the !eld of paediatric 
palliative care.
Keywords: children’s hospice, death setting, paediatric 
palliative care (PPC), specialised palliative care
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