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Klienten Im Foku

Der Fokusteil dieser Ausgabe widmet sich den jingsten Klientinnen unteérlien
Den Kindern, die dank der Spitex trotz Krankheit oder Behinderung zu Hause

sein durfen. Im grossen Interview beleuchten zwei Expertinnen die Kipitex-

von allen Seiten. Danach stellt die Redaktion zwei kleine Klienten aus de
Zentralschweiz genauer vor. Und sie beschreibt, wie die Genfer Sgitexnsic
Madcherund Buben mit Diabetes kimmert. Und schliesslich wird anhand einer
Reportage aus Schaffhausen aufgezeigt, dass sich die Spitex auch wemslie Ki
ten kimmert, wenn diese nicht krank sind: in der Mutter- und Vaterberatung.




Die Kinder-Spitex-Organisationen der Schweiz sind
besorgt, dass kranke oder behinderte Kinder und Ju
che von der Geburt bis ins Alter von  Jahren in ihrer
hause sein durfen. Im Interview sprechen Eva Gerb
schaftsleiterin der Kinder-Spitex Kanton Zirich (kispe
Préasidentin des Verbandes Kinder-Spitex Schweiz, so
Blaser, zustandig fur die Betriebsentwicklung bei der
Uber die Arbeit mit den jingsten Klientinnen und Kilie
So erzahlen sie vom ta

chen Kampf um die ani

messene Finanzierung

Leistungen der Kinder-<£

tex, von der schwierig

Personalrekrutierung u

vom Umgang mit belaste

den Fallen. Die beiden er

ren aber auch, wieso sie

trotz aller Schwierigkeiten seit Jahren mit viel Freud
die kispex engagier

Es ist kaum umstritten, dass Kind
am liebsten zuhause sind — und dass die Kinder-Sg
dafir sorgt, dass dieser Wunsch auch kranken o
behinderten Kindern erflllt wird. Aber ist es nicht s
dass die Berechtigung der Kinder-Spitex dennoch
mer wieder hinterfragt wird oder zumindest wurde
Weil die Allgemeinheit erstens davon ausgeht, de
die Eltern die Betreuung eines kranken Kindes it
nehmen sollten — und zweitens, dass sich die «norr
le» Spitex doch auch um Kinder kimmern kénn

Wir haben tatséachlich lange rechtferti
mussen, wieso es uns braucht. Doch erstens ist uns
beit hochkomplex: Wir kimmern uns zum Beispiel ur
der mit parenteraler Ernahrung und zentralen Venenl
tern. Wir betreuen Babys, die bis zu funfmal taglich insc

Medikamente brauchen. Und wir p egen Kinder mi
ner Trachealkanile, in deren Fall jederzeit eine leb
drohliche Situation auftreten kann. Fur all diese schwi
Falle sind spezialisierte P egefachpersonen zur Unt
zung der Eltern unbedingt notwendig. Zweitens habe
der oftmals ganz andere medizinische Probleme als E
sene. Ich habe viele Jahre Erfahrung in der Padiatrie,
bin bei vielen Krankheitsbildern von Erwachsenen
dert — und so verhdlt es sich auch im umgekehrten F:
generelle Umgang mit unseren Klientinnen und Klien
ebenfalls anders als bei der Erwachsenen-Spitex:
P egefachpersonen kdnnen zum Beispiel nicht einen
betreten und ihrem Klienten mitteilen, er erhalte nun
Spritze — denn dann ist das Kind sofort Uber alle Be
nem Kind muss man, wenn immer mdoglich, eine Wa
sen, man darf moglichst keinen Druck austben. Un
muss stets sehr eng mit den Eltern und anderen Anc
gen zusammenarbeiten. Unsere Mitarbeitenden bra

also ein umfassendes und fundiertes Spe-

darum macht eine spezialisierte Spitex fu

aus Sini

Zum Gluck ist es nach einem la.

Kampf um unsere Daseinsberechtigung inzwischen s

akzeptiert, dass es eine spezialisierte Spitex fur

braucht. Schliesslich gibt es auch Kinderpsychologe

derérzte und Kinderspitdler. Fur die P ege und Betr
von Kindern mit all ihre
speziellen, oft hochkomp
xen Krankheiten brauc
eine Organisation ein gr
ses spezialisiertes Knowt
und grosse Erfahrung. Je
her die Erfahrung von Fe
personen in der padia
schen P ege ist, desto mi

tragt dies zur Qualitatsverbesserung und Patientens

heit bei. Die Kinder-Spitex-Organisationen der Schwe
maogen dies zu garantier

Viel Wissen und Erfahrung vereinen die Organisal

nen sicher auch wegen ihrer Grosse: Die Kinder-!

tex-Organisationen der Schweiz sind jeweils kantor

oder gar Uberkantonal organisiert [siehe auch Ini
kasten Seite ], anders als viele Basisorganisationt
der Erwachsenen-Spitex. Welche weiteren Vorte
bringt dies mit sich — und welche Nachteils

Unsere Klienten sind oft viele Stunden pro Tag a
angewiesen. Wenn in einer kurzen Zeitspanne mehre
Klienten dazukommen oder wegfallen, kann dies sch
nen riesigen Unterschied in der Anzahl P egestunde
machen, die eine Organisation pro Woche gesamtha

ten muss. Die Schwankungen bei der Kinder-Spitex si

gross. Je grdsser eine Organisation ist, desto eher i
der Lage, diese Schwankungen personell auszug

Eva Gerbe , ist P egefachfrau HF und hat nach ihrer Ausbilc
zehn Jahre am Universitatsspital Zirich gearbeitet, wo sie
stellvertretende Klinikleiterin war. Nach einer Familienpause —
drei heute erwachsene Kinder — war sie  Mitgrind:
der Kinder-Spitex Kanton Zurich (kispex) und ist seither als
Geschaftsleiterin tati
Bea Blasg, , ist P egefachfrau HF mit Schwerpunkt KIFF (Ki
Jugendliche, Frauen und Familie). Sie arbeitete funf Jahr
Kinderspitélern von Bern und Zirich und legte dann eine Fe
pause ein: sie hat zwei heute erwachsene Kinder. Dann a
sie in einem P egeheim fur Menschen mit Demenz und wec
schliesslich zur neugegriindeten Kinder-Spitex Kanton Z{j
wo sie heute fir die Betriebsentwicklung zustand
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nmer  wurden der Kinder-Spitex Kanton Z

-um Beispiel vier hochkomplexe Kinder gleichze
geteilt. Das bedeutete, dass wir gewissermassen vor
auf morgen  Stellenprozente fir neue Klienten ein
zen mussten. Dies stellte uns vor eine grosse Herau

«Wir haben viel
erreicht in Bezuqg au

unsere Finanzierun(

aber wir konnen ung
nicht zurucklehnen.»

rung, aber durch unsere Grosse verfigen wir zum
Uber mehr Flexibilité

Hinzu kommt, dass auch die normale Arbeitsple
bei der Kinder-Spitex sehr anspruchsvoll ist. Denn dit
ten Kinder haben viele xe Zeiten, zu denen sie uns
chen — wegen fester Zeiten, zu denen sie ihre Medike
nehmen muissen zum Beispiel, oder weil ihr Schulbus
lich fahrt. Die grossen Organisationen haben aber na
nicht nur Vorteile. Die Arbeitswege kénnen lang sein,
man fur einen ganzen Kanton zustand

Und wenn sogar mehrere Kantone von nur eine
der-Spitex betreut werden, dann besteht die Heraus
rung, dass man sich mit mehreren kantonalen IV-Stell¢
mehreren kantonalen Gesetzen auseinandersetzer

Ein weiterer gewichtiger Unterschied zwischen d
Kinder-Spitex und der «normalen» Spitex istd
Finanzierung: Zuerst einmal bezahlen die Eltern
minderjéahrigen Klienten — ausser dem ublich
Selbstbehalt bei den Krankenkassen — keinen Beil
an die erbrachten Leistungen der Kinder-Spit

Wir sind der Meinung, dass betroffene Eltern unc
lich viele Leistungen der P ege und Betreuung fre

Ubernehmen — darunter auch komplexe medizinische
nahmen, die eigentlich durch eine P egefachperson :
fuhrt werden mussten. Ihr Beitrag an die P ege und B
ung ihres Kindes ist darum schon gross genug. Ui
Belastung ist riesig; sie sollten sich nicht auch noch !
um die Finanzierung der kispex-Stunden machen

Bezahlt werden die Leistungen der Kinder-Spitex v
verschiedenen Kostentragern: mehrheitlich von d
Invalidenversicherung (IV), in manchen Fallen sov
bei der Grundp ege aber auch von den Krankenk
sen sowie von der 6ffentlichen Hand, also von C
meinden und Kantonen. Frau Gerber, in einem Ini
view mit dem «Spitex Magazin» sagten sie , es
bestlinden grosse Finanzierungslicken. Die Situat
durfte sich seither aber gebessert haben: Schliess|
ist seit . Januar  der Vertrag mit der Invaliden-
versicherung in Kraft, der einen hoheren I1V-Tarif fe
legt [siehe Infokasten Seite ]. Dennoch werden Si
im Jahresbericht  der kispex zitiert, dass «der er-
hohte Stundenkostensatz immer noch weit unter di
Schwelle der Kostendeckung liegt». Es harzt a
noch immer in der Finanzieruny

Das ist richtig. Ich mdchte hier jeden Kostentrége
zeln betrachten: Zuerst einmal ist der Beitra Kranker
kasse an die Leistungen der Kinder-Spitex — analog z!
jenigen bei der Erwachsenen-Spitex — seit Le
eingefroren. Er misste dringend der Kostenentwicklu
gepasst und entsprechend angehoben werden. In Be
die IVhaben wir mit dem neuen Vertrag einen entsche
den Fortschritt erzielt, aber der Tarif ist immer noch z
Es ist aber zum Glick Bestandteil des Vertrags, das:
kommenden zwei Jahren alle Kinder-Spitex-Organisa
ihre Daten einheitlich erfassen und auswerten. Dadurc
nen die Kostenparameter, die fur die Berechnung de:
gedient haben, Uberpruft werden. Diese Uberprifung
als Grundlage fur Neuverhandlungen —und wir hoffen
dass die Auswertung der Daten dazu fiihrt, dass der”
neut angehoben wird. Zudem sollte er in manchen k
nen starker angehoben werden als in anderen; schli
sind zum Beispiel die Lohnkosten kantonal sehr unter:
lich. Da auch der IV-Tarif unsere Vollkosten derzeit
deckt, sind wir weiterhin zwingend und existenziell a
Rest nanzierung durch Kantone und Gem: angewiese
Generell kann man sagen, dass wir viel erreicht habe
zug auf unsere Finanzierung, aber wir kbnne
nicht zuriicklehnen, denn unsere Zukun
langst nicht gesiche

Die Finanzierung der Kinder-
wurde im Jahr  durch ein Bu
desgerichtsurteil noch komplex.
Dieses legte fest, dass die IV t



Kindern mit Geburtsgebrechen diejenigen .
tex-Leistungen nicht abgelten muss, die auch
Eltern tbernommen werden kdnnten. «Eine ver.
rende Situation», nannten Sie, Frau Gerber, die c
auffolgenden Streichungen von Leistungen durch
IV. Ein Schreiben des Bundesamtes fur Sozialversir
rungen (BSV) legte dann aber  genauer fest, wel:
che Leistungen der Kinder-Spitex zulasten der IV
hen. Dieses Schreiben werteten Sie als Fortscht
Wie ist die Situation heute

Heute gilt das IV-Rundschreiben Nr. , in dem
Thema «Freiwilligkeit» geregelt ist. Im Schreiben ste
plizit, welche Leistungen die Spitex-Organisationen
ten der IV erbringen dirfen, ausser die Eltern oder i
Bezugspersonen Ubernehmen cfreiwillig im Rahmen
rer Kapazitaten und Fahigk:. Die Elter miisse also nictk
alle medizinischen Massnahmen selbst Ubernehmen
nen sie nach guter Anleitung und Instruktion durch Fa
sonen fahig sind. Die Umsetzung dieser Vorgaben i
bis heute sehr heterogen: Einzelne IV-Stellen verweis
mer noch auf das alte Urteil. In Bezug auf die gesal
nanzierung ist meiner Meinung nach das Problem, d
Eltern oft nicht genug uber ihre Rechte informiert sind
ist auch schwierig angesichts des Dschungels, welch
nanzierung der Kinder-Spitex geworden ist. Darum be
die Kinder-Spitex mehr Finanzierungs-Pro s: Jede Or
tion sollte Gber eine Kompetenzstelle fur Sozialver:
rungsfragen verfligen. Diese kann eher den Uberblick
ten, kompetent mit den Kostentragern verhandeln ur
Eltern berate

Das BSV schreibt doch aber auch, dass Leistunger
Kinder-Spitex «nicht der alleinigen Elternentlastun
dienen durfen». Fur diese Entlastung seien zum [
spiel die Kantone oder Behindertenorganisationen :
standig. Wird Ihrer Meinung nach genug fur betroffel
Eltern unternommen’,

Nein. Vor allem Eltern von chronisch schwer kr:
Kindern vor dem Kindergartenalter haben nur wenig
lastungsmadglichkeiten und missen oft wahrend S
den pro Tag die P ege ihres Kindes tbernehmen. Es
ganz wenige Krippen, die Kinder mit Bedarf an medizir
Massnahmen wie zum Beispiel der Verabreichung vc
denkost Uber eine Magensonde aufnehmen. Die (
schaft geht davon aus, dass ein Elternteil zuhause |
und sich rund um die Uhr um das kranke oder behi
Kind kiimmern kann, obwohl diese Arbeit oft nur uni
gend durch die Hil osenentschadigung und den In
vp egezuschlag abgegolten wird. Betroffene habeauat
Angst, von der Gesellschaft als schlechte, ihre Fui
p icht verletzende Eltern betrachtet zu werden, wen
um Hilfe bitten. Die Kinder-Spitex will solche Angeh¢
ermutigen, offen zuzugeben, wenn sie Entlastung bra

Nur dann kénnen wir mit ihnen tberlegen, welche S
und Angebote daflir geeignet wa

In Zurich haben wir ein Projekt gestartet, dass sich «
Thema widmet und in dessen Rahmen unter anderem
fene Eltern befragt werden. Das Projekt fokussiert zusé
Unterstlitzungsmassnahmen, welche die Eltern in ihrem
bei der P ege und Betreuung ihres Kindes als hilfreich €
den wirden. Ergebnisse liegen vor, aber bevor wir dies
fentlichen, werden wir sie mit Fachpersonen diskut

Eine schone Entwicklung nde ich Ubrigens, das:
immer noch mehrheitlich die Mitter ihre Kinder p e
aber die Véter beteiligten sich immer starker daran. Ic
te zum Beispiel einen Vater kennen, der tagsuiber zu
zent arbeitet, in der Nacht aber seine Frau entlaste
Darum steht er alle zwei Stunden auf, um seinen sct
behinderten Sohn umzulagern, ihm das Sekret abzu
und bei Bedarf Medikamente und Flussigkeit zu son

Was wir hinsichtlich der Finanzierung noch nic
diskutiert haben, sind die Spenden:  mussten be
der Zircher kispex zum Beispiel gut Prozent ¢
Vollkosten durch Spenden gedeckt werden. Eine g
Million Franken Spenden bendtigt die kispex jec
Jahr. Darf es sein, dass die P ege von Kindern dt
private Zustipfe nanziert werden muss

Naturlich wirden wir es begriissen, wenn die ges
Kosten von Versicherern und Rest nanzierern gedecl
den. An diesem Ziel arbeiten wir mit Hochdruck. Bis
sind wir aber auf Spenden angewit



Betrachten wir nun eine andere Herausforderun,
Personalrekrutierung. Der drohende Fachkrafteme
gel in der P ege ist ein allgegenwartiges Thema —
rade hinsichtlich der P egefachkrafte mit Ausbildun
auf Tertiarstufe. Und die Kinder-Spitex beschéfti
fast ausschliesslich Personal mit héherer Ausbildut
Viele Kinder-Spitex-Organisationen haben berei
jetzt Mihe damit, geeignetes P egefachpersonal .
nden. Und die Situation durfte sich noch versché
fen angesichts des steti
steigenden Bedarfs a
Kinder-Spitex-Leistun
gen: haben die Mit-
glieder des Verbande
Kinder-Spitex Schwei
zum Beispiel insgesan
rund P ege-
stunden geleistet — das sind Prozent mehr als i
Vorjahr. Wie kann sichergestellt werden, dass auct
Zukunft gentigend Personal fur die jingsten Klienti
nen und Klienten zur Verfigung steh

Der bestehende oder drohende Personalmange
cherlich ein zentrales Thema fiir alle Kinder-Spitex-C
sationen. Meiner Meinung nach missen wir erstens
gen wie attraktiv eine Stelle bei der Kinder-Spite
Unsere P egefachpersonen diirfen sehr selbststandic
ten und ihr Alltag ist &usserst abwechslungsreich. Sie
Zeit fur jedes Kind, durfen es in seiner Entwicklung fi
und die Lebensqualitat seiner ganzen Familie mass
beein ussen. In Zurich weisen wir zum Beispiel mit We
im Tram oder im Kino auf die kispex als attraktive Ark
berin hin. Zweitens braucht es in der Grundausbildunc
P ege unbedingt mehr Padiatrie. Derzeit mangelt es (
was uns die Suche nach geeignetem Personal erschw
Praxis ist je langer je mehr gefordert, neue Mitarbei
mit Workshops weiterzubilden, bevor sie in der P eg
gesetzt werden konni

Ich habe in meiner Grundausbildung zum Beispie
gelernt, welche kognitiven und motorischen Entwickl
schritte ein gesundes Kind durchlauft. Wie will eine F
fachperson wissen, wie sie ein krankes Kind forderi
wenn sie solche Grundprozesse nicht ki

Kdnnten teilweise auch die Anstellungsbedingung
schuld an der Personalknappheit sein? Zum Beis
erledigen viele Kinder-Spitex-Organisationen vi
Nachtarbeit. Droht darum das Paradox, dass die .
beit bei der Kinder-Spitex schlecht mit eigenen Ki
dern vereinbar isi

Nein, das glaube ich nicht. Natirlich gehen wir ¢
aus, dass alle P egefachpersonen alle Schichten Uk
men kdnnen, aber wir gehen auf individuelle Lebens:
onen durchaus ein. Die Arbeit bei der Kinder-Spitex it

wvleinung nach besser mit einer Familie zu vereil
als zum Beispiel diejenige im Sy
Ich glaube auch, dass wir sehr familienfreundlich sil
generell sehr gute Arbeitsbedingungen bieten. Auch d
ne bei der Kinder-Spitex sind mehrheitlich mit denjenig
Spital vergleichbar. Die Zurcher kispex bietet zum B
auch noch beru iche Vorsorge fir alle, und unsere Tean
ist von viel Wertschatzung und achen Hierarchien ge|
In belastenden Situationen unterstiitzen wir unsere Mit
tenden durch Supervision
Teamsitzungen und Fall
sprechungen. Eine Mitart
terbefragung hat
ergeben, dass die Arbeit:
friedenheit bei der kisp
sehr hoch ist. Wenn v
Nachtarbeit anfallt, stel
dies aber sicherlich einen Nachteil in der Personalrekru
dar. Jede Organisation muss darum besorgt sein, d
Arbeit bei der Kinder-Spitex mit einer Familie oder an
Lebenskonzepten vereinbar ist. Denkbar wére zum E
eine sogenannte Spitin-Spitex-Anstellung: Eine Ange
arbeitet sowohl im Spital als auch fur die Kinder-Spite:
durch neue Kombinationen von Arbeitszeiten maglich v

Wenn wir schon bei den Unterschieden zwischen
einzelnen Spitex-Organisationen sind: Frau Gerk
Sie sind Prasidentin des Verbandes Kinder-Sp
Schweiz, seit dieser  mit Sitz in Zirich gegriindet
wurde. Betrachtet man die Mitgliederliste, wir
jedoch klar, dass die Romandie kaum im Dachverb:i
vertreten ist — anders als das Tessin und die gesa
Deutschschweiz. Wieso diese Abspaltur

Die Kinder-Spitex des Kanton Waadt ist ein Mitglie
uns, und dieses Jahr haben wir die Freiberu iche
der-Spitex-P egefachpersonen von Franzdsisch-Fr
neu aufgenommen. Tatsachlich ist die restliche Ron
nicht mit dabei. Erklarungen hierfir sind sicher die S
barriere und die Ressourcen, welche die verbleibenc
ganisationen im Falle eines Beitritts fur die Verbands
zur Verfuigung stellen missten. Wir hoffen, sie dennc
uns gewinnen zu kénnen — sie waren herzlich willkol

Die Nonpro t-Spitex-Organisationen fur Kindel
haben einen anderen Dachverband als die Nong
t-Spitex-Organisationen fur Erwachsene. Kinde
Spitex Schweiz arbeitet gemass Angaben auf
eigenen Website aber eng mit Spitex Schweiz zusi
men. Spitex Schweiz verfugt zudem uber ei
Fachkommission Kinder-Spitex, und die 1V-V'
handlungen liefen ebenfalls tGber Spitex St

Sind Sie zufrieden mit dieser Zusammenarbe
oder wirden sie daran kinftig etwas ander
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hat die damalige IG Kinder-Spitex — der heut
Verband Kinder-Spitex — den Antrag gestellt, dass wi
starker bei Spitex Schweiz vertreten sein wollten. Dar
entstand die Fachkommission Kinder-Spitex, in der\
Zusammenarbeit als st
konstruktiv erleben. Auct
der Verhandlungsgrup
zum neuen IV-Vertrag du
ten wir auf eine sehr en
gute, engagierte und unt
stiitzende Zusammenark o o
zahlen. Wir entwickeln L
bezuglich der Zusammer
beit also in die richtige Ri
tung. Mein Wunsch ist es, dass die Kinder-Spitex in Z
noch stérker bei Spitex Schweiz vertreten ist. Darum
wir im Herbst  erneut eine verstérkte Positionieru
beantragt. Schliesslich warten grosse Herausforder
wie zum Beispiel die Neuverhandlungen der IV-Tar
uns. Damit wir darauf moglichst gut vorbereitet sinc
selbstbewusst auftreten kbnnen, sind wir nun in einer
jekt daran, mit Spitex Schweiz zu klaren, welche Stru
uns dazu am besten dienen. Denn ich habe ein Ziel, d
allem steht: Das Thema Kinder-Spitex soll in der Si

Entwicklung eines Kinde

rucklaufig zu werden beginnt.

tark vertreten se

1 Thema Anstellungsbedingungen haben Sie
Regleitung von Mitarbeitenden in belastende
ngesprochen. Ein besonders belastender

ver neue IV-Vertrag

Am . Januar trat der Tarifvertrag in Kraft, den Spitex Schy
und die Association Spitex privée Suisse (ASPS) mit der M
tarif-Kommission UVG, der Militarversicherung (MV) und der
denversicherung (IV) abgeschlossen haben. Seit  wurde h
verhandelt. Im Vertrag sind unter anderem die schwe
einheitlichen Tarife festgelegt, welche die jeweiligen Versiche
Spitex-Organisationen fur die erbrachten Leistungen vergite
im Interview besprochene IV-Tarif basiert dabei neu auf einer
denansatz von Franken. Weiter regelt der Vertrag die ac
nistrativen Ablaufe und Prozesse zwischen Spitex-Organis.
und Versicherern, insbesondere die Rechnungsstellung. [
tungserbringer verp ichten sich zum Beispiel, die elektrol
Rechnungsstellung einzufiihren und stets die GLN-Nummer {
Location Number) der P egefachperson mit Ausbildung auf T
stufe anzugeben. Die Tarife gelten nicht fir freiberu iche K
Spitex-P egefachpersonen. Fir diese ist der Schweizer Be
band der P egefachfrauen und P egefachméanner (SBK) zus
Unter www.spitex.ch (unter «<Nonpro t-Spitex», «Vertrage>
der Vertrag und weitere Informationen verfii

reich der Kinder-Spitex ist die Palliative Care, also
P ege und Betreuung von Kindern, deren Krankh
nicht mehr heilbar ist. In der Schweiz sterben laut de
Bundesamt fir Gesundheit (BAG) bis Kinder prc
Jahr zuhause. Welct

«Eine arosse Herausforderund besonderen Herausfol

derungen bringt die Palli

Spitex mit sich’

Durchschnittlich  Kii-
enten der Zircher kisg
sterben pro Jahr zu Hau:
in der Geborgenheit ihi
Familien. Der Verlust eir
Kindes ist fur die ganze Familie unvorstellbar schy
Darum ist es umso wichtiger, dass wir P egefachper
darauf achten, was wir in jedem individuellen Fall tur
nen, um die Lebensqualitat des Kindes und der Far
verbessern. Eine Herausforderung ist dabei beispie
die Balance zwischen Hoffnung und Realitét. Es ist |
und nachvollziehbar, dass die Familie bis zum To
Kindes auf ein Wunder hofft. Ein wichtiger Teil ur
Arbeit ist die Stitzung der Autonomie der Familie. Di
deutet, dass wir die Entscheidungsfahigkeit der Elte
dern und akzeptieren. Wir lassen also die Eltern den
an Unterstitzung de nieren und gehen wann immer
lich darauf ein. Wichtig ist weiter, dass wir die Gesch
nicht vergessen. Wir helfen ihnen beispielsweise
nachvollziehen zu kdnnen, was mit dem sterbender
passiert. Eine grosse Herausforderung ist auch der M
wenn die Entwicklung eines Kindes riicklau g zu w
beginnt. Wenn beispielsweise ein Kind die Fahigkeit v
den Nuggi selbst in seinen Mund zu stecken. Dies
schmerzlicher Moment fir das Kind, fur die Angehor
aber auch fur die P egefachperso

iSt der Moment’ wenn d| ative Care in der Kinde

Eine P egefachperson muss den Balanceakt zwiscl
emotionaler Nahe und professioneller Distanz b
herrschen. L&sst es dieser zu, dass sie um ein
trauert?

Die Eltern wiinschen sich in jeder Lebenssituatio
empathische P egefachperson — ganz besonders, w
fur ihr Kind keine Heilung mehr gibt und es sterben wir
che Situationen beriihren uns P egende sehr. Doch trc
serer Emotionen ist es wichtig, dass wir immer in de
sind, den Eltern die grosstmdgliche Unterstitzung z
ten. In der letzten Lebensphase der Kinder geht es vc
auch darum, dass wir die Eltern darin unterstutze
schwierige Situation auszuhalten. Ganz wichtig ist abe
eine gute Symptomkontrolle, -erfassung und -behanc
Kinder sterben zu sehen, ist immer belastend. Es i
auch eine Bereicherung, Familien in dieser schwierig
beistehen zu dirfen. Und wenn Eltern den Prozess d



bens ihres Kindes dank der Untersi
Kinder-Spitex so durchleben konntet.
es sich erhofft haben, dann hilft ihner.
der Verarbeitung ihres grossen Verlu

Wir haben Uber den langen Kampf um die Daseins
rechtigung der Kinder-Spitex gesprochen, tber ¢
tagliche Ringen um geni
gend Geld und Persone
Uber die Belastung durc
schwere Kinderschicksi
le. Sie arbeiten beide se
einem Vierteljahrhun-
dert unermudlich fur die
Kinder-Spitex. Verratet
Sie zum Abschluss dies
Interviews, was Sie trot.
all der vorhandenen Hui
den taglich antreibt®
Far mich ist unsere ,
beit eine der sinnvollst
Aufgaben tberhaupt. Ich bin davon tberzeugt, dass K
der Geborgenheit ihres Daheims und ihrer Familie sc
gesund werden. Wir haben schon erlebt, dass Arzte €
aus dem Spital entliessen mit der Diagnose, es habe n
ein paar Wochen zu leben. Zuhause blihte das Kind
*t_und wir betreuten es noch vier Jahre lang. Hocha
~vor den Eltern unserer Klientinnen und Kliente

kdnnen.»

«Mich treibt taglich an,
dass wir nicht
kranken Kinder Sonder wie sinnerfillt unsere A
auch deren gesamt
Familie unterstutzen

GESELLSCHAFT

«<Isten unglaublich viel und missen oft einen riesigen !
vollfiihren zwischen der P ege ihres kranken Kindes,
Beruf und der Betreuung ihrer weiteren Kinder. Mich
taglich an, dass wir nicht nur die kranken Kinder, sonde
deren gesamte Familie unterstiitzen kor
Mich treibt auch die tolle Zusammenarbeit im kis
Team an: Ich arbeite jeden Tag mit Menschen zusa
die sich gemeinsam und
viel Engagement fir krat
und behinderte Kinder e
pm setzen. Die grosste Moti
nur dl S tion ist aber auch fr mic
gabe ist: Die Arbeit ¢
Kinder-Spitex bedeutet 1
mich das folgende Bild:
schwerkrankes Kind it
auf dem Sofa im Woh
zimmer, und um das K
herum pulsiert das Leb
Seine Geschwister toll
herum, seine Eltern gehen ihren taglichen Aufgaber
und das Kind ist trotz seiner Krankheit mittendrin im L
Und es ist glucklich, weil es dort ist, wo es hingeht
Hause. Dass die Kinder-Spitex fur dieses Bild sorgt,
taglich viel Krai

Interview: Kathrin Morf

Die Kinder-Spitex: Das Beispiel Zirich und der Dachverband
Jer-Spitex-Organisationen kiimmern sich um die P ege und BegrgaaorKlientinnen und
Aten im Alter zwischen und  Jahren in deren Zuhause. Die Kinder-Spitex Kénich (kispe

siehe auch Interview) ) ist mit ihren derzeit rund  Mitarbeitenden (davon Mgnn Klientin-

nen und Klienten und

P egestunden pro Jahr eine der grossterl&i-Spitex-Organisation

der Schweiz. Zuweisungen erfolgen mehrheitlich durch das Kindetspitglrdit dem die kisp
eine Kooperationsvereinbarung abgeschlossen hat: Laut BegbBlatarkispex zustandig Betri
entwicklung, funktioniert die enge Zusammenarbeit sehr gut, urderean dank der Zusamm
arbeit in diversen Arbeitsgruppen. Auch mit den regionalen Spitexgatigar@n p ege man eil
gute Zusammenarbeit: In manchen Gemeinden bestehen Leistungswargen nicht zwisch
Gemeinde und kispex, sondern zwischen der zustandigen Spiteisadiggannd der kispex. .
dem informiert die kispex jede Spitex-Organisation darliber, wenn aierinkdnzugsgebiet al
wird. Mehr unter https:/kinderspitex-zuerick

Die meisten Nonpro t-Kinder-Spitex-Organisationen des ésnohd Mitglieder im Verbe

Kinder-Spitex Schweiz. Der Dachverband z&hlt derzeit

Mitglieder. fesiaticht  erfahrt

man, dass die dem Verband angeschlossenen Organisationen (daeralsswech ) insgesar

kranke oder behinderte Kinder betreut haben.

Jahr von

P egestunden wurden hierzu i

Mitarbeitenden geleistet. Die Fallzahlen steigen seit datkontinuierlich — unt

anderem wegen der grossen Fortschritte in Medizin und Medizintechnik ured lestisdt
«ambulant vor stationar» auch bei Kindern umgesetzt wird. Mehr untekimaer-spitex.c



